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ABSTRACT

The aim of this study is to examine the narratives of children with chronic uveitis
disease and their families’ experiences about the diagnosis, treatment process,
and problems they experience. The study group of this research, in which the
qualitative method was used, consists of 13 children, 20 family members, and 13
health professionals. The data were obtained from in-depth interviews with

Atf: participation of all three groups. The data was analysed by using Maxqda
Yanardag, R., Ozkan, Y. ve qualitative data analysis program, and content and thematic analysis techniques
Yalgindag, F.N. (2023). Kronik iiveit | were used. Findings revealed that the education of children who participated in
hastaligi olan ¢ocuk ve ailelerinin the study was disrupted, and they encountered physical and psychosocial
hastalik ve tedavi siirecine iliskin problems. Moreover, the well-being and quality of life of the children and their

K'a_samtdgr;egim;;i.%%plgrgI\{e Sosyal | family members as a whole were negatively affected. It has been determined that
lzmet, 34(3), 527-552. ‘ family members are worried about losing their children's eyesight, they are
10.33417/tsh.1212937 . . .

exhausted psychosocially and economically, and they have problems in the areas
of care, access to treatment opportunities, applying the treatment, and being
isolated from social life. Among the coping strategies of family members are,

‘Bu galisma birinci yazarin “Kronik Uveit Hastahig Olan Cocuk ve Ailelerinin Hastalik Anlatilarinin
Degerlendiriimesi” baslikli doktora tezinden Uretilmistir.
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especially, taking shelter in fate, considering the experiences as sufferings, as
well as socioeconomic level, patients’ relatives sharing experiences with one
another, and the feeling of being on the same boat have become prominent
strategies. As a result, the presence of an individual with such a chronic disease
in a family causes changes in roles and balances of the whole family system,
moreover, their social and economic life is affected deeply, that is, the family
structure and social relations are reshaped.

Keywords: Chronic uveitis, children and their families, life experience, medical
social work
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GiRiS

Hastallk, bireyin glinlik yasamini tehdit eden, aksatan, yasam kalitesini disuren, sosyal islevselligini
olumsuz etkileyen her tirli bedensel ve zihinsel sorunun adidir. Hastaliklardan bazilari tedavi
edildiginde iyilesebilmekteyken, bazilari ise bireyin yasami boyunca tedavi almasini gerektiren
kronik hastaliklardir. Sosyal siniflarin yapisi ve gelismislik seviyeleri fark etmeksizin, bitin diinyada
kronik hastaliklar her gecen gun artmaktadir (Chan, Choi ve Cheung, 2018). Turkiye Kronik
Hastaliklar ve Risk Faktorleri Sikhgi Calismasi’nda (2013) da ifade edildigi gibi kronik hastaliklar,
ulkemizde de hizla artmaktadir. Kronik hastaliklar bir taraftan hizla artarken, diger taraftan yeni ve
niteliksel olarak farkli yasam kosullarinin ortaya ¢ikmasina neden odugu i¢in bireyin yasam kalitesini
diustrmekte, gelecek beklentilerini ve yasam doyum dizeyini olumsuz etkilemektedir (Hyden, 1997;
Erkog ve Yardim, 2011).

Cagimizda goértlme sikligi distik olmakla birlikte bireylerin yasamini olumsuz dizeyde etkileyen
rahatsizliklardan biri de Gveit hastaligidir (Zierhurt ve ark., 2005). Uveit kelime anlami olarak g6z
icindeki uvea dokusunun iltihaplanmasi anlamina gelse de aslinda uvea dokusu yaninda, g6z
icindeki tim dokularin iltihaplanmasidir. Uveit hastali§i kronik veya akut olarak gorilebilmektedir.
Akut Gveit, hastalik suresinin 3 ay ve daha az sure ile sinirli oldugu durumlardir. Kronik Gveit ise
potansiyel olarak gérmeyi tehdit eden, uzun sire tedaviyi kapsayan ve yeniden niksetme durumu
olabilen bir g6z hastaligidir (Levy-Clarke ve ark. 2005; Zierhurt ve ark., 2005).

Kronik Gveit hastaligi, saglik hizmetlerindeki tim gelismelere ragmen teshis ve tedavisinin zor
olmasi, hatta gérme yetisini kaybetme olasiligini icerdigi icin degerlendiriimesi gereken dnemli saglhk
sorunlarindan biridir (Sen ve ark., 2017). Uveit hastali§i her ne kadar tilke bazinda istatistiksel olarak
duslk oranlara sahip olsa da, sonuglari agisindan sadece Turkiye’de degil butin dinyada ciddi bir
saglk sorunu olarak 6zelde hasta ve ailesini, genelde ise toplumu sosyal, saglik, ekonomik ve

kilturel ydonden etkilemektedir (Zierhurt ve ark., 2005).

Kronik Uveit hastaligi insan yasaminin her déneminde goruldugu gibi ¢ocukluk déneminde de
gorllebilmektedir. Cocukluk c¢agindaki Uveitler, genel Uveitlerin % 5-10'unu olusturmaktadir.
Ulkemizde yapilan ve 4863 (iveit hastasinin dahil edildigi ¢ok merkezli bir calismada, pediatrik
uveitlerin orani %9,1 bulunmustur (Yalgindag ve ark., 2018). TUm pediatrik Uveit vakalarinin yaklagik
% 25-30'unda ciddi gérme kaybi meydana gelmektedir. Cocukluk cagindaki Gveitler siddetli
iltihaplanmaya yol agsa da genellikle hi¢bir belirti vermeden ortaya ¢cikmasi, tekrarlayici, kronik seyirli
olmasi, her iki gdézde de gorulebilmesi, zor tedavi edilebilmesi gibi nedenlerden dolayi ciddi 6nem
arz etmektedir. Ayrica ¢cocuklarin yetiskinlere gére sikayetlerini fark etme ve dile getirme olasiliginin
daha disuk olmasi ¢ocuklarda ¢cogu zaman tedavide gecikmeye de neden olabilmektedir. Bu da
cocukluk c¢agi QGveitlerin yetigkin Uveitlerine goére daha ylksek oranda gérme kaybi ile

sonuglanabilme olasihigini artirmaktadir (Chan ve ark., 2018; Yalgindag ve ark., 2021; Yalgindag ve
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ark., 2022). Tani ve tedavideki tim gelismelere ragmen c¢ocukluk ¢agi uveitleri, gérme kaybina

neden olabilen ciddi saglik problemleri arasindadirlar (Oray ve Tugal-Tutkun, 2016).

Saghgin Tegviki ve Geligtiriimesi S6zIugu’'nde (2011) de belirtildigi gibi saghk, daha ¢ok tibbi
faaliyetleri ¢cagristirsa da, daha genis cercevede degerlendirildiginde fiziksel, ruhsal ve sosyal
yonden tam bir iyilik hali olarak tanimlanabilmektedir. Dolayisiyla hastaligin sosyal yonu de vardir
ve bu yon sadece kisisel bir olgu degil, aile sistemini ve yapisini, aile ici iliski ve rolleri 6nemli derece
etkileyen bir yondur (Bury, 2001). Bu yon, gocuk ve aileleri icin hayatin aksamaya ugramasi
anlamina gelmektedir ve bireylerin uzun sire ve hatta sirekli bu aksaklik ile yagsamasi demektir.
Cocuk ve ailesinin yasaminin, artik az goérme, strekli kontrol, egitimden geri kalma, yolculuk,
0demede ve diger her seyde sonsuza kadar aksakhda ugramasi anlamina gelmektedir. Culnku
ailede dezavantajli bir bireyin olmasi aile Gyelerinin rollerini, ailenin ekonomik, sosyal, psikolojik
yapisini, iglevselligini, hasta ile diger aile Gyelerinin iligkilerini olumsuz yonde etkileyebilmektedir
(Aktas, 2004; Coban ve Ozbesler, 2009). Uveit hastaligi, teshisi konulan kisi ve ailesinin yani sira
bakim hizmeti saglayan profesyonelleri ve bir butlin olarak toplumu da etkilemektedir (Zierhurt ve
ark., 2005).

Kronik Uveit hastaligi olan cocugu ve ailesini gérmezden gelerek sadece hasta gocuk ve onun
hastaligina odaklanmak, hastaligin gocuk ve ailesi Uzerindeki psikolojik ve sosyoekonomik etkinin
ve yukunun yok sayilmasi demektir. Oysa hastaligin psiko-sosyal ve duygusal etkileri cocuklar ve
aileleri igin gok 6nemlidir (Gomez-Zuniga ve ark., 2019; Anderson ve ark., 2013). Bu nedenle kronik
Uveit hastaligi olan gocuk ve ailelerin, bu zor ve uzun suren yolculuklarinda karsilastiklari saglik,
psikososyal ve ekonomik sorunlarinin incelenmesi i¢in daha fazla arastirmaya ihtiya¢ vardir. Ayrica
kronik Uveit hastaliginin, cocugun aile, okul ve sosyal yasamina etkisinin incelenmesine, daha etkin

sosyal hizmet politikalarinin olusturulmasina da gereksinim duyulmaktadir.

Aktas’a (2004) gore, aile sistemleri yaklagimi, genel sistem teorisinin temel paradigmalarina dayali
olarak bireyi en yakin g¢evresiyle birlikte bir bitlin olarak anlamaya ¢alisan bir yaklasimdir. Sosyal
hizmet disiplini de, mlracaatgiyl ve onun gevresini daha iyi anlamak ve sorunlarini daha goérinur
kilmak igin aile sistemleri kuramini kullanir. Clnklu sosyal hizmet meslegi, hastaligin ve tedavi
surecinin gevresel ve psiko-sosyal degerlendirmesini yapan, ¢ocugun ve ailesinin yasadigi
sorunlarin Ustesinden gelmesi icin bas etme kapasitesini gelistiren, sorunlarin ¢ézimune katki sunan
bir meslektir (Teater, 2015). Dolayisiyla sosyal hizmet meslegi igin, kronik Gveit gibi bir hastaligi olan
cocuk ve ailesinin yasamlari Gzerindeki psikolojik ve sosyo-ekonomik etkiyi dikkate almak, bir
cocugun kronik hastahginin diger aile bireyleri ile aralarindaki iligkiyi, etkilesimi, hastalik ve tedavi
surecindeki sorun ve zorluklari bir bitlin olarak ele almak, anlamak ve degderlendirmek dnemlidir. Bu
kapsamda, aksakhga ugramig bir hayati anlatmaya ¢alisan, 6znel ve dogal aktarimlara yer verilen
bu fenomenolojik arastirmanin amaci da, kronik Uveit hastaliyi olan 8-18 yas arasi ¢ocuklarin ve

ailelerinin hastalik ve tedavi surecine iliskin yasam deneyimlerini incelemek, yasadiklari sorun ve

530



Yanardag, Ozkan ve Yalgindag

glglukleri aile sistemleri teorisi perspektifinden ele almak, sunulacak hizmetlere iliskin 6neriler

gelistirmektir.
YONTEM

Bu arastirmada, hasta ¢ocuk ve ailelerinin yasantilarini ve problemlerini kesfetmek ve gorindr
kilmak, deneyimlerini daha ayrintii incelenmek amaglandigindan nitel arastirma ydéntemi
kullanilmistir. Nitel arastirma, deneyimin, dogal olanin ya da gergegin onu yasayanin agisindan nasil
g6ruldigi ve bu goérinimidn nasil olustugunu anlamaya yoéneliktir (Neuman ve Robson, 2020).
Merriam’a (2013) gore nitel arastirma, bireylerin dinyayi nasil algiladiklari ve ne gibi deneyimleri

yasadiklarinin ortaya konulmasidir.

Arastirmada fenomenolojik yaklasimdan yararlaniimistir. Feneomenolojik yaklasim (Creswell,
2014), belirli insanlarin veya bir grup insanin bir olay veya fenomene iliskin kendi dogal
ortamlarindaki yasadiklarinin ortak anlamini ortaya koyma, olgu veya olaylarin nasil
deneyimlendigini biraraya getiren, onlari anlamlandiran veya yorumlayan c¢alismalar olarak

tanimlanmaktadir.
Calisma Grubu

Calisma grubu, U¢ ayri bilesenden olugsmaktadir. Her Ug¢ katilimci grubu igcin de amacli érnekleme
teknigi kullaniimistir. Birinci grup, Ankara Universitesi Tip Fakultesi G6z Hastaliklari Anabilim Dali
Uveit kliniginde tedavisi devam eden 13 gonulli ¢ocuktan olusmaktadir. 8-18 yaslari arasinda olma,
3 yilldan daha fazla Uveit hastaliyi ge¢cmisi olma, kendini biligsel ve s6zlU olarak ifade edebilme
kriterleri, gocuklarin arastirmaya dahil etme kriterleri olarak belirlenmistir. ikinci grup bu gocuklara
refakatcilik yapip kendilerine ulasilabilen 20 aile Uyesi ve uglncl grup da ¢ocuklarin tedavi gérdukleri
klinikte caligip onlara saglik hizmeti sunan 13 saglik profesyonelinden olusmaktadir. Katilimcilara ait

sosyodemografik ve rumuzlandirma bilgileri Tablo 1, Tablo 2 ve Tablo 3’te sunulmustur.

Tablo 1: Gocuklara Ait Sosyo-Demografik Bilgiler

No Cocuklar Yas Cinsiyet Egitim Durumu Tedavi Siiresi
1 Ardic 13 Kiz 7.Smif 3Yil
2 Kavak 11 Kiz 6.Sinif 8 Yil
3 Ihlamur 8 Kiz 2.Sinif 3Yil
4 Sedir 17 Kiz 10.Sinif 4 Yl
5 Sigla 12 Kiz 7. Sinif 7Yl
6 Ladin 15 Kiz 10.Sinif 3Yil
7 Cinar 12 Kiz 7. Sinif 5Yil
8 Sogut 9 Erkek 3. Sinif 3Yi
9 Gurgen 12 Erkek 7. Sinif 7Y
10 Servi 10 Kiz 4. Sinif ovil
11 Akasya 15 Kiz 10.Sinif 10 Yl
12 Cam 15 Kiz 10.Sinif 5Yil
13 Mese 12 Erkek 7. Sinif 4 Yl
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Birinci grup 3 erkek ve 10 kiz ¢cocugundan olusmaktadir. Cocuklarin yaslari 8 ile 17 arasinda
degismekte olup, hepsi egitimine devam etmektedir. Katilimci gocuklarin hastalik teshisi kronik tveit

olup, hastalik siresi 3 ile 10 yil arasinda degismektedir.

Tablo 2: Aile Uyelerine Ait Sosyo-Demografik Bilgiler

No Katilimci Aile Yas Egitim Meslegi Ailenin Ayhk Yasadigi
Bireyleri Durumu Geliri Yer
1 Ardig-Baba 36 ilkokul Sofér Asgari Ucret Kent
2 Kavak-Baba 38 Lise Elektrik Asgari Ucretin Kent
Teknisyeni 3 Katl
3  Kavak-Anne 39 Onlisans  Ev Hanimi Asgari Ucretin Kent
3 Kati
4 Ihlamur-Baba 44 Yuksek Memur Asgari Ucretin Kent
Lisans 4 Katl
5  Sedir-Abla 20 Lise Ogrenci Asgari Ucret Alti Kent
6 Sedir-Anne 46 Ortaokul Ev Hanimi issiz Kent
7 Sigla-Anne 44 Lise Ev Hanimi Asgari Ucret Alti Kent
8  Sigla-Baba 49 Lise issiz Asgari Ucret Alti Kent
9  Ladin-Baba 43 Lise Serbest Asgari Ucretin Kent
3 Kati
10 Ladin-Anne 37 ilkokul Ev Hanimi Asgari Ucretin Kent
3 Kati
11 Cinar-Baba 43 Doktora Ogretmen Asgari Ucretin Kent
4 Kati
12  Cinar-Anne 44 Doktora Akademisyen  Asgari Ucretin Kent
4 Kati
13 Ségit-Dede 51 ilkokul Serbest Asgari Ucret Kir
14  Soégut-Anne 28 Lise Ev Hanimi Asgari Ucret Kir
15 Glrgen-Anne 45 Lise Ev Hanimi Asgari Ucret Kent
16 Servi-Baba 37 Lise Ev Hanimi Asgari Ucret Alti Kent
17  Servi-Anne 31 Lise Manav Asgari Ucret Alti Kent
18 Akasya-Anne 47 ilkokul Ev Hanimi Asgari Ucret Alti Kent
19 Cam-Anne 46 Lisans Memur Asgari Ucretin Kent
8 Kati
20 Mese-Anne 42 Lise isci Asgari Ucret Kent

Tablo 2’de de belirtildigi gibi 13 katilimci gocugun 20 aile Uyesi (11 anne-7 baba-1 dede-1 abla)
calismaya dahil edilmigtir. Katihmcilarin yaslari 20 ile 51 arasinda degdismekte olup, yas ortalamasi
41°dir. 13 ailenin 12’si kentte, 1’i kdyde yasamaktadir. Katiimcilar, Turkiye'nin farkli bdlgelerinde
yasayip, sosyoekonomik ve egitim dizeyleri, yas ve cinsiyetleri farkh olup, sosyo-demografik agidan

heterojen bir gruptan olusmaktadir.

Tablo 3: Saglik Profesyonellerine Ait Sosyo-Demografik Bilgiler

No Saghk Cinsiyeti YasI Meslegi Mesleki
Profesyonelleri Deneyimi Yili

1 Hatay Kadin 47 Hemsire 29

2 Eskisehir Kadin 44 Hemsire 23

3 Mersin Kadin 39 Hemsire 22

4 Bursa Kadin 32 Hemsire 13

5 istanbul Kadin 65 Tibbi Sekreter 42

6 Ankara Kadin 52 Uzm.Dr. 20

7 izmir Erkek 30 Hemsire 7
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Tablo 3: Saglik Profesyonellerine Ait Sosyo-Demografik Bilgiler (devami)

8 Van Kadin 29 Uzm.Dr 6
9 Kastamonu Erkek 29 Asistan.Dr. 6
10 Nigde Kadin 32 Asistan.Dr. 7
11 Antalya Erkek 29 Asistan.Dr. 5
12 Sanliurfa Erkek 29 Asistan.Dr. 6
13 Samsun Kadin 30 Asistan.Dr. 5

Calismaya dahil olan saglik profesyonellerinin 5’i Hemsire, 1’i Tibbi sekreter, 7’si de G6z Hastaliklari
Uzmanidir. Yaglari 29 ile 65 arasinda degismektedir. Katilimcilarin 9’u kadin, 4’G erkektir. Ortalama

mesleki deneyim sureleri 12 yildir.
Veri Toplama Araglar ve Siireci

Veri toplamak icin ¢cocuk, aileleri ve saglik profesyonelleri icin arastirmaci tarafindan olusturulan
demografik bilgi formu ve yari yapilandirilmis gérisme formu kullaniimistir. Demografik bilgi formu,

katihmcilarin tanitici bilgilerini iceren sorulardan olusturulmustur.
Yari yapilandiriimis gérisme formlarinda ise genel olarak su bilgiler yer almistir:

1. Ccuk ve ailelerinin, cocugun Gveit hastaligina iliskin tani konulmadan énce, tani konulma ve
tedavi slrecinde yasadiklari deneyimler nasildir? Bunlari nasil anlamlandirmaktadirlar ve
nasil aktarmaktadirlar?

2. Uveit hastaligi, cocugun ginlik yasamini, aile ve arkadas iligkisini ve egitimini nasil
etkilemektedir?

3. Kronik Gveit hastaligi olan ¢ocuk ve ailelerinin bu slregte hangi sorun ve ihtiyaglari ortaya
cikmistir ve bu sorun ve zorluklarla nasil bas etmislerdir? Bas etme mekanizmasi nasil

islemistir?

Veri toplama sireci, Haziran 2020 - Ocak 2021 tarihleri arasinda, yaklasik 7 aylik bir sire¢ boyunca
yapilan hastane ve aile ziyaretleri, gbzlemler, ytz ylze ve online uygulamalar ve telefon Uzerinden

gérasmeler sonucunda zengin ve yeterli bilgiye ulasildigi anlasildigi icin sonlandiriimistir.
Verilerin Analizi

Yapilan bireysel gorismeler énce ses kayit cihazi ile kayit altina alinmistir. Her bir gérisme ve
arastirmacinin gézlem notlari Microsoft Office Word dosyasinda yaziya gegirilmistir. Word
dosyasindaki nitel veriler, tekrar tekrar dikkatlice okunup, MAXQDA 2020 programina aktariimigtir.
MAXQDA programi, materyallerin gruplar halinde dizenlenmesi, benzer alintilarin birbirine
baglanmasi ve kod sistemi olusturuimasina yardimci olmaktadir (Kuckartz ve Radiker, 2019).
Verilerin ¢bzimlenmesi ve yorumlanmasinda icerik ve tematik analiz teknigi kullaniimistir. Bu
yontemle katimcilarin ifadeleri satir, cimle ve paragraf seklindeki metin birimleri kod ve kategoriler

halinde gruplandiriimis ve bunlara gegici etiketler verilmistir. Birbirleriyle iligkili kod ve kategoriler
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temalar altinda toplanmistir. Olusturulan temalar, alintilar ve gdézlem notlar literatir 1s1ginda

aciklanmigtir.

Yapilan analizlerde kelime bulutlari da olusturulmustur. Bu kelime bulutlari, MAXQDA 2020
uygulamasinin Gorsel Araclar-MaxMaps 6zellikleri arasinda yer alan Kelime Bulutu (Word Cloud)
isleviyle yapilan analizler sonucunda elde edilmistir. Sekil 1, Sekil 2 ve Sekil 3’te belirtilen bu kelime
bulutlari, analizde 6ne ¢ikan bazi kavramlarin daha buylk yazi karakterleriyle ifade edilmesine
dayanmaktadir. Analize birbirleriyle iligki icerisinde olan ve siklikla kullanilan anlamli kavramlar dahil

edilmigtir.
BULGULAR

Arastiamanin bulgulari, analizlerde ortaya c¢ikan kelime bulutlari ve temalardan, katilimcilarin

dogrudan ifadeleri ve bunlara iligskin yorumlardan olusmaktadir.
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Sekil 1: Gocuklarin Anlatilarinda En Gok Kullanilan Kelimelere iligkin Kelime Bulutu

Katiimci ¢ocuklar ile yapilan gérismelerin analizinde ortaya c¢ikan Sekil 1’deki kelime bulutu

” LT ” o« ” ” o« ” ” ” W

tedavi®, “g6z”, “Gveit”, “gérme”, “saglik”, “cocuk”, “g6zIuk”,

incelendiginde, “hastalik”, ilag”, “igne”,

“sorun”, “egitim”,

aile”, “anne” kavramlarinin on plana ¢iktigi gorulmektedir. Bu kavramlardan
“Gocuklar olarak, tveit hastaliginin gbziimiizde yaratmig oldugu bulanik gérme, hastaliktan kaynakli
igne ve ila¢ kullanmak, doktora gitmek, gozliik takmak, egitimden geri kalmak gibi saghgimizda ve

hastaligin tedavisinde sorunlar yasiyoruz.” yorumunu ¢ikarmak mimkuindar.

534



Yanardag, Ozkan ve Yalgindag

oesiun | 8 g -l m....m.__é! T
I | 8§ 5
SR R i -
ecot s — - . =
. = _ kan &M  siantilar o | i) ametat
- 8 ¢ wikiine w
- e = g o~ owm &= 11 -
-~ £ @ l u E35 _—
== hastane * 2 , z -= — "G teshis
—] .

== E> romatmma E P ey n o :

- a
= ! E — ot B o amnesi | S | i | | =§
@ = |I|l|va|; Sa!llll( P P iE
“ o H bag - bilineli st —

w - i i " mimbeid . ]E E i - 2
| = ] - o
- ekonomik e b

Sekil 2: Aile Uyelerinin Anlatilarinda En Cok Kullanilan Kelimelere iliskin Kelime Bulutu

Sekil 2’de de gésterildigi gibi ¢ocuklarin aileleriyle ile yapilan gdrismelerde “gocuk”, “cocugum”,
“Oveit”, “destek”, “sosyal’, “psikolojik”,“tedavi’, “doktor”, “hastane”, “ekonomik”, “sikinti”, “okul”,

“teshis”, “g6z”, “atak”, “bagisiklik”, “aile”, “ihtiya¢” kavramlari 6ne ¢ikmistir. Arastirmanin bulgulari
Isiginda ailelerin ifadelerinden “Aileler olarak, (iveit hastaligi olan ¢ocugumuzun, hastanede
teshisinin konulmasi ve tedavisinin yapilip saglikli olmasini saglama konusunda psikolojik, sosyal

ve ekonomik destege ihtiya¢ duyuyoruz.” disincesine ulasilabilir.
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Sekil 3: Saglik Profesyonelleri ile Yapilan Gériigmelerde En Gok Kullanilan Kelimelere iligkin
Kelime Bulutu
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Saglik profesyonelleriyle yapilan gérismelerde “lveit”, “hastalik”, “hasta”, “kronik”, “saglik”, “tedavi”,
‘cocuk”, “anne”, “g6z’, “ilag”, “muayene”, “ekonomik”, “psikolojik”’, “sosyal’, “destek”, “aileler”
kavramlari dikkat cekmektedir. Bu plandan hareketle, “Saglik¢ilar olarak, kronik liveit hastaligi olan
cocuklarin g6z muayenesini ve ilagla tedavi yaparken gérme, atak gecirme, egitim, psikolojik ve
sosyal sorunlari 6n plana ¢ikarken, ailelerin de psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlari é6n plana

¢citkmaktadir. ” ifadesini belirtmek mimkinddr.

Tematik olarak bakildiginda, ¢ocuklarin yasadigi fiziksel ve psikososyal zorluklar, ¢cocuklarin egitim
surecinde karsilastigi gugclikler, ailelerin yasadigi psikososyal zorluklar, bakim sorunu, ailelerin
yasadigi ekonomik zorluklar ve ailelerin bas etme stratejileri olmak izere Tablo 4’te de sunulan alti

ana temanin 6ne ¢iktigi gértlmektedir.

Tablo 4: Ana Temalar

1. Cocuklarin Yasadigi Fiziksel ve Psikososyal Zorluklar

2. Cocuklarin Egitim Surecinde Karsilastigi Guglikler

3. Ailelerin Yasadigi Psikososyal Zorluklar

4. Bakim Sorunu

5. Ailelerin Yasadigi Ekonomik Zorluklar

6. Ailelerin Bas Etme Stratejileri

On plana cikan temalar altinda katilimcilarin gérisleri hic degistiriimeden, ekleme c¢ikarma

yapmadan, uygun gorulen yerlerde lehgeler ve yoresel adizlari da kullanilarak bire-bir aktariimistir.
Cocuklarin Yasadig: Fiziksel ve Psikososyal Zorluklar

Cocuklarin tani konulma ve tedavi surecinde 6zellikle gérme yetisini kaybetme basta olmak Uzere,
hastaligin ilerleme, atak gecgirme, tedavi suresinin belirsizligi gibi konularda yogun fiziksel zorluk,

endise ve kaygl yasadiklari ortaya konulmusgtur.

Ihlamur: “Géziim ya iyilesmezse, her zaman bulanik mi gérecem diye, ne zaman géziim iyilesecek,
kalkinca acaba bir glin bulanik gérmiyecem mi artik, gbzIiigi birakacam mi, hastaneye artik gitmek

zorunda kalmiyacam mi, o aklima geliyor.”

Sedir: “Goézimi kaybetmekten c¢ok korkuyorum. Bir de bébrek ve karaciger fonksiyonlarinin

bozulmasi endiseye diigiiriiyor. Hani cevaplarini bulamadigin seyleri diisiinmekten yoruluyor insan.”

Sidla, tedavinin belirsizligi ve gdrme yetisini kaybetme olasiliginin kendisinde endise ve kayglya

neden oldugunu anlatmistir.

Sigla: “Acaba bu hastalik hayatimin sonuna kadar sliriicek mi? Ne zaman bitecek? Kétiye mi
gidecek iyiye mi gidecek? Bazen kér olacagimi dlisiiniiyorum. Hastaneye falan geldigimde kétii
seyler olacadi aklima geliyor, kétl seyler gériiyorum. Yani hastaligi dlisiinmek, aklimdan ¢ikmasi

zor oluyor. Diigtin dusin disin sonunda artik yoruluyorsun, o ylizden zor oluyor.”

536



Yanardag, Ozkan ve Yalgindag

Sogut yasadigi kayglyi “Biz daha ne kadar gidecegiz bilmiyorum.” cimlesiyle, Servi, “Hani diigersem
tekrar niikseder diye annem oyunlar oynamamami, kosmamami sOyliiyor, ama yine de bazen

hastaligimi fak etmeden kosuyorum.” seklinde dile getirmistir.

Cocuklarin, kullandiklari gozlikten ve derslere katilamamalarindan dolayi arkadaslari tarafindan
bazen merak edildikleri, sosyal aktivitere katilamadiklari, bazen de alay konusu olduklari,

diglandiklari, baskiya maruz kaldiklari anlasiimaktadir.

Mese: “Artik hep bdyle Ankara’ya gitmek, kontroller, hastane biktirdi yani. Bir de hani kosunca
dizlerim felan ¢ok agriyor, ben de onun igin o tir oyunlari oynamiyorum, arkadaslarim oyun oynuyor

ben oynayamiyorum.”

Cam: “Uveit yasamim icgin ¢ok kisitlayici ve sikici bir sey. Yeni rutinler, siirekli hastane kontrolleri
getirdi, ilaglar ve bazi 6nlemler oldu, bu kisitlamalar beni sikmaya bagladi, arkadaslarimla istedigim
gibi bulusup oyun oynayamiyorum. Iste havuza falan asla girmiyorum, sonra bazen giinesli
havalarda annem slirekli gézliik takmami istiyor, éyle iste.”

Kavak, hastalik ve tedavisinin yasaminda birgok soruna yol actigini, ama artik hastalikla yasamaya
alistigini “Kan aldirmaya da igneye de alistim, eee 4 yasindan beri burda oldugum igin alistim yani.”
seklinde dile getirmistir. Sigla da hastalikla yagsamaya alistigini “Eskiden baya korkardim yani igne
oldugum zaman falan ortali§i yikardim, sonra insan aligiyor, ben de alistim kan aldirmaya da, igneye
de, alti buguk sene oluyor o yizden alistim.” cumlesiyle dile getirerek diger katiimcilardan

farkhlagsmislardir.

Saglik profesyonelleri de, hastallk ve tedavinin cocuklarin sosyal yasaminda bazi fiziksel
kisittamalara, psiokolojik tukenmislige, egitimden geri kalmalarina neden oldugunu dile

getirmislerdir.

“Sonugta bu hastaligin tedavisi yok, yani kronik, émdir boyu siirecek olan bir hastalik, ataklari olacak,
belki gérme kayiplari olacak, belki hasta tamamen géziinii kaybedecek. Hep bir¢ok Klinikte tedavi
alinmasi gereken, yipratan bir sey, stirekli gel gitler, gbziinde ara ara gérmesi gidiyor, yani bir cocuk

icin bunlar kolay seyler degil.” (Nigde)

“Sonugta kronik bir hastaligi olan gocuk, yetiskin degil ki. Bu ¢ocugun uzun yillar sirekli su klinikte
bu klinikte geziyor olmasi, siirekli diizenli olarak hastaneye gelmesi ve ila¢ kullanmasi gerekiyor.
Clnki Gveit takip edilmesi gereken, bazilarinda 6mdir boyu devam edilen, tedavisi ve bakimi maddi

manevi yipratici olan zor bir hastaliktir.” (Bursa)

Ergenlik dénemi problemleriyle karsi karsiya kalan ¢ocuklarda, bir de Uveit gibi gérme keskinligini
etkileyen bir hastaliginin ortaya ¢ikmasi, onlarin yasam kalitesinin dismesine, biyolojik ve psiko-

sosyal sorunlarin daha derinden yasamalarina neden olmaktadir.

“Az gordiikleri veya ileri seviyede liveiti olan ¢ocuklarin gittikge psikolojileri bozuluyor. Cdnkii

gbérmeye alisik bir insan artik gérmemeye basladigi igin git gide psikolojik durumu bozuluyor, daha
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igine kapanik oluyorlar, konusmuyorlar, ailelere karsi davraniglarinda falan c¢ok sinirli gergin

olabiliyorlar. Ciinkii gocuk tedavide, kan verirken, damar yolu agarken bir travma yasiyor.” (Mersin)
Cocuklarin Egitim Siirecinde Karsilastiklar Guglikler

Katiimci gocuklarin ifadelerinde, 6zellikle il digindan surekli kontrole ve tedaviye gelip gittikleri igin
derslerinden geri kaldiklari bulgusu 6n plana ¢ikmistir. Bununla beraber tahtayi net gérememe, sinif
icerisinde oturma yerinin dizenlenememesi, teneflslerde ila¢g kullanmak zorunda kalmalari gibi

sorunlar yasamaktadirlar.

Ardig: “Bu hastalik derslerimi ¢ok etkiliyor, sinavliarimi ¢ok etkiliyor, mesela ben diyelim o giin en
o6nemli konu var, bir de gok 6nemli kurslarim oluyor onlardan geri kaliyorum, ¢ok lziilliyorum. Bazen
gbéziim aklima geliyor (ziiliiyorum yani, tim ders ¢alisacagimi unutuyorum o Gziintliyle, yani baya

bi etkiliyor yani.”

Kavak’in, anlatisinin yani sira ylz ifadesi, gergin durusu, ses tonundan da sinifta tahtayi net
goremedigi, derslerinden geri kaldigi, bu nedenle 06grenme motivasyonunun duastigu

anlasiimaktadir.

Kavak: “Simdi liveit gbzde bir hastalik, énden gérebiliyor, arkadan géremiyor. Onun i¢in énde
oturmak zorundayim, bi de bazi hocalar kiiglik kiiglik yaziyor, minik minik tahtaya, bakinca bdyle
cifte oluyor, gb6ziikmiiyo, gbremeyince sinirlenmiyorum yazmayi birakiyorum, bekliyorum,

yatiyorum.”

Ihlamur:“Ders yaparken yazilar birlegiyor, 6yle olunca dersimi yapamiyorum, bir sdri yanligim
oluyor. Yani bulanik gériiyorum, béyle bakinca kelimeler kayiyor kagiyor gibi yani, her seyi birlesik
gériiyorum. Oyle olunca da édev yapamiyorum, biraz sinirleniyorum, sonra yarina kalinca da,
ddevler birlesiyor, ¢ok sikinti ediyom, sinirleniyorum. Odevimi yapamayinca okula bazen gitmiyorum,

¢lnkii istemiyorum o zaman.”

Ailelerin anlatilarinda da hastalik ve tedavi sirecinden kaynakli olarak, ¢ocuklarin okulda tahtayi
gbérememe, derslerine odaklanamama, anaokuluna génderilmeme, 6zellikle tedavi il disinda oldugu
icin uzun suren yolculuklardan 6turt derslerinden geri kalma gibi sikinti ve zorluklar yasadiklar

bulunmustur.

Ardig-Baba: “Cocugumuz derslerinden geri galdi, sinaviarinda basarisiz oldu diye ¢ok (zdld,
aglad... iste gbzliik takiyorum arkadaglarim gbziime nasil bakiyo, benim gbzim kérmdg, gbézim iyi
olmayacakmis, arkadaslarimin igerisinde senin gbziinde su rahatsizlik varmis gibi, béyle okulda

arkadaslarindan bayagdi bi sikintisi oldu.”

Soégut-Anne, oglunun hastaliindan dolayi anaokulunu yarida birakmak zorunda kaldigini, sonraki

egditim surecinde de derslerinden geri kaldigini, derslerine odaklanamadigini su sekilde anlatmigtir:
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Sogut-Anne: “Anaokulunda yarida kaldi, géziinden dolayi, sonra okula baslayinca derslerinde
zorlaniyordu, uzagir géremiyordu zaten, Ankara’ya gidiyordu, haliyle geri kaliyor, konular gegiyor, ne

kadar biz ve 6gretmeni desteklesek de anlamasi, arkadaslarina yetismesi zor oluyor.”

Saglik profesyonelleri de, ¢cocuklarin tedavi icin surekli baska bir ile gitmek zorunda kaldiklarini,
tedavinin uzun yillar devam etmesi, bazen yatarak tedavi almayi gerektirmesi gibi nedenlerden
dolayi derslerinden geri kaldiklarini, okulda arkadaslari tarafindan alay edilme, dislanma sorunlari

yasadiklarini dile getirmislerdir.

“Egitim durumu olumsuz etkileniyor, gbérmesi az olmasindan dolay! derse odaklanamama veya sik
sik uzaktan hastaneye gelip gitmesinden dolayi okuldan uzak kalmasina, okulunu birakmak zorunda

kalmasina neden oluyor. Okulda damla damlatiimasi sorun oluyor.” (Nigde)

“Okul igerisinde stirekli tedavi almasi, mahallede sosyal hayatini gergekten etkileyebiliyor. Yasitlari
tarafindan hor gériilme, alay edilme gibi sikintilar yasayabiliyor. Atilyorum damla zamani var, “Hocam
okula gidiyor okuldayken nasil yapallm? damla damlatacak kimse yok, 6gretmeni veya kendisi de
damlatamaz.” gibi. Bir de damlanin damlatiimasini géz éniinde olmasini istemiyorlar, ¢ocuk da

bundan rahatsiz olabiliyor.” (Antalya)
Ailelerin Yasadigi Psikososyal Zorluklar

Kronik Gveit hastalikli gocuga sahip ailelerin, cocuguna hastalik tanisi konulmadan dnceki sireg,
tani konulma sureci ve tedavi sUrecinden kaynakli kendine 6zgu zorluk ve yapisi sebebiyle
yasanalardan farkli sekillerde etkilendikleri anlasiimistir. Katilimcilar bu slreci “Seriivenimiz’,
“Olayimiz”, “Hikdyemiz”, “Yolculugumuz® gibi kavramlarla ifade ederek, yasadiklarini bazen
ofkelenerek, bazen duygulanim yasayarak bazen de kadere siginarak anlatilarina devam

etmiglerdir.

Tablo 5: Ailelerin Yasadigi Psikososyal Zorluklara iligkin Alt Temalar

1. insanin igi, Yaglari Erir mi, igi Parga Pencik Olur mu?
2. Kurt Kigi Atlatmis Ama Yedigi Sogugu Gel Ona Sor

3. Sirekli Diken Ustiinde Oluyor insan

4. Bazen Kolun Kisa Kaliyor

5. Degirmencinin Bile Unu Tukeniyor

6. Bir Filin Hortumundan Tutmak Gibi

“lnsanin lgi, Yaglari Erir Mi, i¢i Parca Pencik Olur Mu?”

Sigla-Anne, bu slregte yasadi§i zorluklari “insanin ici, yadlari erir mi, igi parg¢a pengik olur mu?”

metaforuyla dile getirmigtir.

Sigla-Anne: “Yani o kadar ¢ok bliylik zorluklar ki nasil anlatayim, su insanin igi, yaglari erir mi, igi

parca pengik olur mu? Kalbi ordan oraya bébregi buraya, yani blitlin organlarim igimde garpisiyor,
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beynimdeki bitiin damarlar birbirine vuruyor gegiyor, elimden bir sey gelmiyor. Ben ¢ok yaraliyim,
benim kalbim ¢ok kirik ben ¢ok (izginim. Bir ntiksediyor bir duruyor, sey yapiyor, belki de dlene

kadar. Ne demek ya, kérliige atilan bir adim.”
“Kurt Kisi Atlatmis Ama Yedigi Sogugu Gel Ona Sor”

Ihlamur-Baba, kizinin gérmesinde ilerlemeler oldugunu, artik sureg icerisinde bilgilendigini ve surece
alistigini, ancak dveit teshisi ilk konuldugunda yasadigi yalnizhdi, ¢ocugunun gérme yetisini
kaymetme kaygisini “Kurt kisi atlatmis ama yedigi sogugu gel ona sor.” deyimi ile su sekilde

anlatmistir:

Ihlamur-Baba: “llk teshiste artik mantikli diisiinemiyorsun, haliyle ¢ékiiyorsun. Yani bilmedigin bir
hastalik, olayi ¢b6zene kadar kafanda deli sorular var. Hani bir laf vardir ya, kurt kigi atlatmis ama
yedigi sogugu gel ona sor. O slirecteki kafamizdan gegenleri gece sabaha kadar oturduk da, éyle
uykusuz kaldigin zamanlari, hani kiginin kendisi bilir. Yani bunu yasamayinca uzaktan Kesinlikle
bilemezsiniz. Hastaligin ne demek oldugunu, senin veya ¢ocugunun ne yasadigini bilmiyorlar,

yasadigin stireci sen bilirsin.”
“Siirekli Diken Ustiinde Oluyor insan”

Ladin-Baba, hastaligin her an atak gecirme riskinin oldugunu, ne zaman nasil olacaginin bilinmezligi
ile yasadiklarini “siirekli diken Ustiinde oluyor insan” cumlesiyle agiklarken, diger taraftan da

hastaligi 6rimcek agina, tedavisini de uzun bir yolculuga benzetip anlatisina devam etmistir.

Ladin-Baba: “Siirekli diken (stiinde oluyor insan yani, simdi ¢ikmaz mesela 5 sene sonra
¢cikabilirmis, 10 sene sonra ¢ikabilirmis, daha da bitmig degil yani. Yani éyle bir hale geldi ki artik 111
o6riimcek agi gibi yani, o hastalik var, o hastalik var, o kullandigin ilag 6blir hastaligi tetikliyor, o
kullandigin ilag su hastaligi tetikliyor. Yani bu hastalik uzun siirtiyor, mesakkatli bir hastalik, uzun bir

yolculuk hocam.”

Cinar-Anne, hastaliin etiyolojisine bagli olarak atak gegirme riskinin oldugunu, verdikleri tim
micadelenin bir anda bosa gidebilecegini ve tekrar hastaligin en basina doénebilme olasiliginin
oldugunu “Diisiinsenize bir tepeye tirmaniyorsunuz sonra geriye dbnilyorsunuz tekrar en bastan

basliyorsunuz.” metaforu ile agik bir sekilde dile getirmigtir.

Cinar-Anne: “Hani diyorum ki hastalik ilerlemesin, diisiinsenize bir tepeye tirmaniyorsunuz sonra
geriye dbnliyorsunuz tekrar en bastan bagliyorsunuz. Yani megakkatli ve stirekli kontrol takip isteyen
bir hastaligimiz var, psikolojik olarak hi¢ kolay degil son derece yiprandik, 5 senedir rahat nefes
almadim. Béyle insan igini gekerek bir nefes alir ya, o yok yani. Clinkii hep bir yerde bir tikaniklik
var. Gergekten ¢ok zor ve yipratici bir sire¢. Hi¢c kimseninki birbirine benzemiyor, yillardir gidiyoruz

ama bir tiirlii gegmeyen, candan bezdirici, bazen usandigin, biktigin, artik yeter dedigin bir hastalik.”

Ailelerden, yasadiklari psikososyal sorun ve =zorluklari anlatmalar istenildiginde genellikle
anlatilarina baslamadan énce, birkag¢ saniye sessiz kalmayi tercih etmiglerdir. Aslinda aldiklari derin

nefes ve olusan birkag saniyelik sessizlik, anlatilar icerisinde ¢ok fazla yer alan anlagsilamama ve
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yalnizlik duygusu, tikenmiglik hissi, psikososyal destede olan ihtiyaci net olarak gozler 6nune

sermektedir.

Cam-Anne: “Sirekli gocugunuzun géziiniin icine bakmak nasil bir duygu diisiiniin, acaba kanlandi
mi diye ve ben 5 senedir kesintisiz her glin her saniye yasiyorum bunu, yani baktigim anda direk
oraya bakiyorum artik. Ve artik her insanin géziine bakiyorum (aci giiliimseme) zaten, yani direk

g6z icine bir odagim var.”

“Bazen Kolun Kisa Kaliyor”

A1

Mese Anne, yasadigi caresizli§i “Bazen kolun kisa kaliyor.” metaforuyla acgiklayarak yasadiklarini

bir film seridi gibi uzun uzun anlatmistir.

Mese-Anne: “Yani blitin her seyi, 4 yili 5 yili film seridi gibi biitiin samimiyetimle paylasiyorum, 2
saatten fazla konustuk sizinle. Gergekten o kadar ¢ok yoruldum ki, ¢aresiz kaldigim zamanlar ¢ok
oldu, bazen isyan etme noktasina geliyorsun, mecbur geliyorsun, ¢lnki yetemiyorsun, hani derler
ya, “bazen kolun kisa kaliyor” yani oraya erisemiyorsun, hep 6éniine engeller ¢ikiyor béyle
asamiyorsun, giclin yetmiyor, aradaki olaydaki o ¢irpinma seni ¢ok yoruyor, ¢ok bezdiriyor, ancak

gliciin gbzyaglarina yetiyor, 6mriimden émdir aldi yani.”
“Degirmencinin Bile Unu Tiikeniyor.”

Ardig-Baba, kizinin tedavi slrecinde ekonomik ve psiko-sosyal zorluklarla micadele ederken
yasadigi caresizligi ve tukenmisligi “Degirmencinin bile unu tiikeniyor.” metaforuyla agiklayarak

anlatisina devam etmistir.

Ardig-Baba: “.... hani degirmencinin bile unu tiikeniyor” diye bir laf vardir, hani degirmen ¢alistigina
gére unu tiikeniyor. insanin da bazen tiikendigi yeri oluyor, bazen sikilip bunaldidi yeri oluyor, artik
doluyor doluyor, bardadin bile belli bir noktadan sonra suyu tasiyor. insan da 6yle, asi geldigimizden
degil ama ittiremiyorsun, yetmiyor, paran bitiyor, psikoloji kalmiyor, kimseye de bir sey diyemiyorsun.
O an patliyorsun, kendi kendine bagiriyorsun gagiriyorsun. Oyle yani ne yapacan elden bir sey

gelmiyor.”

Kavak-Anne, kizinin hastaligiyla beraber psikososyal destede ¢ok ihtiya¢ duyduklarini, ancak sosyal
cevresinden de ailesinden de destek géremedigini, tam tersi yalnizliga itildiklerini, artik eskisi gibi

sosyal hayatlarinin olmadigini, dolayisiyla daha ¢ok yiprandiklarini anlatmistir.

Kavak-Anne: “Hastaligin ne demek oldugunu, senin ne yagsadigini veya ¢ocugunun ne yasadigini
bilmiyorlar, kimse destek olmuyor ki. Hani onu anlayacak veya soracak kapasite ya da bilgi yok ya

da ne bileyim anlamak mi istemiyorlar, anlamiyorlar iste.”
“Bir Filin Hortumundan Tutmak Gibi”
Bazi hasta ve yakinlari, 6zellikle hastaligin ilk baslarinda bu hastaligin kronik oldugunu ya

bilememekte ya da kabul etmek istemedikleri anlasiimistir. Hastaligin ¢ok ¢esitli, genis spektrumda,
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kronik bir hastalik oldugunu kabul edip ona goére kendilerini hazirlamak yerine, Ankara’nin ifadesiyle
“bir filin hortumundan tutmak gibi” eksik bir bilgiye ya da tedaviyle tamamen gecebilecegine
odaklanabilmektedirler. Bu da tedavide kisa strede sonug alacaklarina inanmalarina, kontrollerine

gereken 6zeni géstermemelerine sebep olabilmektedir.

“Cogu aile kronik hastaligi kabullenmek istemiyor. Clinkii ¢ok ¢esitli, genis spektrumda bir hastalik.
Oyle olunca onlar gergekten bir kégesinden tutup, bir filin hortumundan tutmak gibi fikir sahibi olmaya
caligiyorlar, ama ¢ok yanlig fikirler ediniyorlar. Bu da panik, 6nemsememek, kabullenmemek veya

reddetmek seklinde yansiyabiliyor. Ya da olsun da bitsin istiyorlar.” (Ankara)

“Cocuk cok farkinda degil, ilerde ancak farkina variyor, ama ailelerin acaba ¢ocugumun durumu
nasil oldu, ilerledi mi, geriledi mi, nasil olacak, ilerde daha koéti olur mu, gérmesini tamamen
kaybedebilir mi, tedavi nasil ilerliyor, aktivasyon var mi yok mu, hiicre uyanmasi var mi yok mu gibi
cok kaygilari var. Bazen o kadar kaygi diizeyleri artiyor ki en ufak bir kizariklik veya agrida bile
acaba atak mi gecirdi, hiicre mi uyandi gibi diiglinlip hemen apar topar uzak illerden kalkip Ankara’ya

kadar geliyoriar.” (Mersin)
Bakim Hizmeti

Cocuklarin kontrollerini yaptirmada, ilaglarini takip etmede, bakim ihtiyaglarini karsilamada
genellikle annenin sorumlu oldugu gértlmastir. Babanin ve diger genis aile Gyelerinin bu konuda
sorumluluk Ustlenmedigi, dolayisiyla annenin bu sidrec¢te ¢oklu sorunlarla bas basa kaldigi

anlasiimistir.
“Hayatim Is- Yemek- Temizlik”

Servi-Anne: “Hayatim hani hep énce is-yemek-temizlik agik¢asi, ondan sonra kizimla ilgilenme

geliyordu, hani ekstra bir sosyal hayatim yok.”

Ladin-Baba: “Genelde esim ilgilendi, on defa falan o geldi, ben galiba (i¢ dort sefer geldim. Zaten bu
zamana kadar hep isimi ailemden énde tuttum. Yani ¢olugumuzla ¢ocugumuzla ilgilenemedim ¢ok
fazla, hep annesi ilgilendi. Ben gelince nasil hastaneye erken girer erken ¢ikarim onu hesapliyorum,

mesela benim saat birde toplantim var ona gitmem lazim, simdi onu dlisiiniiyorum.”

Gulrgen-Anne, ¢ocugunun bakimini kendisinin yerine getirdigini ve bakim sorumlulugunun da
genelde annelerde olmasi gerektigini, dolayisiyla bu sorumlulugu zorunlu olarak goérdugunu su

sekilde ifade etmigtir:

Gurgen-Anne: “Tabi ki anneler hep daha fazla fedakérlik etmek zorunda, bu genelde béyle. Bir anne

cocuk icin olsun, ev igin olsun daha ¢ok biliyor, bundan biz de ¢ok sikinti ¢ektik.”

Cocuk ve ailelerinin anlatilarinda oldugu gibi saglik profesyonellerinin gdzlem ve goruslerinde de

bakim rolunin genellikle annelerin sorumlulugunda oldugunun altini gizmek gerekir.

“Anneler ¢ok daha bilingli, ilgili, daha ¢ok sorumluluklarinin farkinda. Ama babalar biraz daha

laylaylom takiliyorlar, o ylizden ¢ogunlukla o tarz sorumsuz babalari anneler pek yalniz birakmiyor.
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Zaten &yle ¢ok ilgili olmayan, dinlemeyen babalar geldigi zaman da anneler muhakkak arkasindan

telefonla arayip bizden bilgi aliyorlar.” (Hatay)

“Babalar biraz daha ihmalkar davraniyor. Hastalikli slirecte babalar ¢ok kolay bir sekilde birakabiliyor
her seyi, babalar zora gelemiyorlar, genelde umursamaz oluyorlar. Yani babalardan ¢ok fazla
sorumlulugu yliiklenen yok. Benim yanimda ¢ocuga déniip de ¢cocugun okudugu sinifini soran baba

oldu: “Sen kaginci sinifa gidiyorsun?” diye, o diizeyde yani.” (Mersin)

Cocuga bakim hizmeti verme rolliniin hemen hemen tiim ailelerde anneye yuklendigi gértilmektedir.
Cunku anneler tedavi surecine daha hakim, saglik calisanlari ile iliskilerinde daha duyarli tutum ve
davraniglar sergilemekte, dolayisiyla cocuklari hakkinda daha fazla kaygi tasimaktadirlar. Bu durum
annenin psikososyal anlamda tikenmisligini artirmakta ve sosyal yasamini tamamen ev i¢i bakim

rolinden ibaret hale getirip, sosyal hayatini son derece kisitlamaktadir.
Ailelerin Yasadigi Ekonomik Zorluklar

Ailelerin en ¢ok yakindiklari ve anlatilarinda da 6énemli yer alan sorunlardan birinin de maddi sorunlar
oldugu gorulmuastir. Uzun stren tedavilerde hem ulasim ve tedavi giderleri hem de isinden geri

kalma problemleri yasamaktadirlar.

Mese-Anne: “Yani gidiyorsun randevunu aliyorsun ama bazen yetmiyor yani o maddi, o parayi
bulamiyorsun, bazen édiin¢ para buluyorsun ayarliyorsun kendini, borg aliyorsun, borgla gidip

geliyorsun, bor¢ eksik olmuyor.”

Sigla-Anne: “Hastalik teshisi konulali yillar oldu, iste o giin bugiindiir ameliyatlar, ila¢ tedavileri,

igneler, ara sira damla tedavisi, igne hep devam ediyoruz, hepsi maddi olarak bizi ¢ok yipratti.”

Katihmcilarin anlatilarinda, bazen 6zel aragla, bazen de sehirlerarasi otobusle surekli hastaneye
gidip gelmeye ve Covid-19’un bulas riskinin ylksek oldugu dénemde araba kiralama gibi yeni

ihtiyaclarin ortaya ¢ikmasina bagh olarak ulasim konusunda zorlandiklari bulunmustur.

Ardig-Baba: “... bir yilda 30 defa geldiysem her bir geldigim 30 bin lira yapar. Esim de ben de ¢ok

tziliiyoruz, hani bor¢ bulduk esten dosttan, yetmedigi yerde borca girdik.”

“Sehir disindan gelmek kiilfetlidir, ulasim, kalacak yer, ilaglarin lcreti aileye maliyeti oluyor, her aile
de bunu kaldiracak durumda olmadigi igcin tedavide gecikmeye neden olabiliyor. Yeterli ilgi

gosterememesi, imkanlarin olmamasi hastaya kesin taninin konulmasini geciktirebiliyor.” (izmir)

“Bu hastalik ve tedavisi ailelere hem maddi, hem psikolojik, hem de fiziksel olarak yiik getiriyor,
yipraniyorlar. Cok agir ve pahali ilaglar kullaniyorlar. Bu tedaviye ulasmak saglik, ekonomik ve
psikolojik olarak zor ve yipratici bir stireg. Her seferinde baska bir ile git gel yapmasi, kontrollerine

gitmesi gerekiyor. Bazen otele de o kadar verecek param yok diyor.” (Antalya)

Sosyoekonomik seviye ve sadlik hizmetlerinin erigilebilirligi, saglik hizmetlerine ulasimda énemli bir

etkendir. Cunku saglik hizmetlerine erisim ve tedavi giderleri ailelere Ustesinden gelemeyecekleri
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seviyede maddi yik yuklemektedir. Gelir yetersizligi ve gider artiglari da ailelerin hastaya yeterli ilgiyi

gOsterememesine, zamaninda saglik hizmetlerine ulasamamalarina neden olabilmektedir.
Ailelerin Bag Etme Stratejileri

Ailelerin ¢ok degerli varliklari olan c¢ocuklarinin saglik hizmetlerinden en iyi sekilde
faydalanabilmeleri i¢cin vermis olduklari mucadele ve yaptiklarn fedakarliklara ragmen hastaligin
etiyolojisinden kaynakli tam bir tedavisinin olmamasi, onlarda birtakim bas etme mekanizmalarini
harekete gecirmistir. Bu slrecte en basta kadere siginma, sikretme, sabretme, hastaligi imtihan

olarak degerlendirme gibi tinsel sireglerin yogun yasandigi bulunmustur.

Tablo 6: Ailelerin Bag Etme Stratejilerine iligkin Alt Temalar

1. Kadere Siginma: “Siginmaniz Gerekiyor Bir Yere”
2. Sabir: “Her Gecenin Bir Sabahi Var”

3. Hasta Yakinlari Arasinda Deneyim Paylasma

Kadere Siginma: “Siginmaniz Gerekiyor Bir Yere”

Aileler, bas etme surecinde c¢ogunlukla kadere, sukur etmeye, sabir gdstermeye siginmis,
yasadiklarini imtihan olarak degerlendirmis. Cocuklarinin hastalanmasiyla birlikte manevi siregleri
daha yogun yasamaya basladiklarini paylasmislardir. Bu durum hem giclenmelerini saglamis hem

de yasananlari daha kolay kabullenip tedavi sireglerine uyumlarini kolaylastirmigtir.

51 yasindaki Ségut-Dede, yasadiklarini ve torununun hastaligini “Yani cenabi Allah béyle bicmis,

yani ne diyim bir imtihan diyim.” cimlesiyle ifade etmistir.

Ardic-Baba: “insan her seyden bir medet umuyor. Yani bu hastalik bize Allahtan geldi,
kabuliimUizdiir, mecbur bunu séylemek zorundayiz, asi gelmek ne haddimize, isyan etmiyorum, hayir
da ser de Allah'tan geliyor. Belki cenabi Allah bizi béyle siniyordur, biz de buna sabrediyoruz. Biitiin

her seyin ilaci sabir, sabirli olacadiz.”

Cam-Anne: “Keske g¢ocugumla sinanmasaydim ... Neden benim ¢ocugum, neden biz diyorsunuz,
isyan var tabii ki. Yani ¢ok yipratici bir siireg. Ama diger taraftan da tabi ki siginmaniz gerekiyor bir

yerlere, 0 ¢ok fazla artti, arttik daha fazla zikrediyorum, siirekli icimden insallah masallah diyorum.”
Sabir: “Her Gecenin Bir Sabahi Var”

Mese-Anne: “.... hani her gecenin bir sabahi var derler ya, hani tamam ¢ok yordu, ¢ok yipratti, cok

tlketti, cok zorladi, hic paramin olmadigi giinler de oldu, ama ¢ok stikiir bugiinlere geldik.”

Cam-Anne, bu slrecte bas etme kapasitesinin arttidi, giclendigi belirtmistir. Diger taraftan da bazen

isyan ettigini, gicinin yetmedigi durumlarda kadere sigindigini anlatmistir.

Aile Uyeleri, hastalikla tanisma slrecinde bazen bu hastaligi inkar etmis, kabullenememis, bazen de
cocugunun kisa surede iyilesecedini umut etmislerdir. Dolayisiyla hastalikla tanisma stirecinde tinsel

suregler ¢cok yogun yasanmamistir. Ancak sireg ilerledikge, uzun yillar tedavi géren hastalar ile
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karsilastikga, bu reddetme, inkar ve umut yerini kabullenmeye ve kadere siginmaya birakmistir. Bu
siginma, sadece bir bas etme mekanizmasi olarak yasanmamakta, anlamlandirma, deger katma,

soyut distinme ve daha zengin bir zihinsel doyum saglama i¢in de yasanabilmektedir.
Hasta Yakinlar Arasi Deneyim Paylagma

Bir diger basetme mekanizmasinin hasta yakinlarinin kendi durumlarinda olan insanlarla

deneyimlerini paylasmalari ve yalniz olmadiklarini anlamalari oldugunu sdéylemek mimkdnddr.

Ladin- Baba: “Hastanede doktoru beklerken sagimizda solumuzda oturanlardan bir seyler anlamaya
calistik. Yardimi onlarin sesli konusmalarindan duyduk. Ciinkii o slire¢te ne olacak ne bitecek merak
ediyorsun. Bizden énce gelmis, biri diyor ki 7 yildir ben liveit hastasiyim doktora geliyorum. Eee ne

konusursa konussun o bizim igin tecriibe yani.”

Hasta ve yakinlar sureg icerisinde kaygilarini, deneyimlerini, éngdrulerini birbirleriyle paylasarak
hem yalniz olmadiklarinin farkina varmiglar, hem de bilgi ve deneyim agisindan daha donanimli hale

gelerek bu zorlu siregle bas etmeye calismslardir.
TARTISMA

Cocuk ve ailelerin anlatilarinda, hastalik tanisi konulmadan &nce, tani konulma ve tedavi
sureglerinde tedavinin fiziksel ve psikososyal zorluk, aile, arkadas ve saglik profesyonelleriyle iligki
durumu, egitim ve glnlik yasama etkisi gibi temalar 6n plana ¢cikmistir. Sen ve arkadaslari (2017)
da 6-18 yas araliginda bulunan 10 c¢ocukla yaptiklari nitel arastirmada, tedavinin etkisi,
komplikasyonlari, okul tGzerindeki etkisi, sosyal, duygusal ve psikolojik gibi alanlarda sorunlar tespit
etmiglerdir. Bir baska galismada (Silva ve ark., 2019) da, Uveitin gérmeyi azaltabildigi ve/veya ciddi
gorme kaybina yol agabilecegi, bunun hastanin yasam kalitesini disurdugu, kaygi ve stresi arttirdigi
belirtiimistir. Caismamizda da ¢ocuklarin psikososyal ve egitim konularinda, aile ve arkadaslari ile
iliskilerinde sorunlar yasadiklari bulunmustur. Dolayisiyla hastaligin sadece hasta bireyi
etkilemedigi, ayni zamanda bir butin olarak aileyi etkiledigini sdylemek mumkindudr. Az gérmenin
yetigkinlere gore cocuklarin egitim, sosyal ve gunluk aktivitelerinde daha ¢ok olumsuz etkiye sahip
oldugu sodylenebilir. Literatire bakildiginda (Parker ve ark., 2018; Angeles-Han ve ark., 2015;
Angeles-Han ve ark., 2011) Gveit ile ilgili bozuklugun ve zorluklarin, tedavinin ve kullanilan ilaglarin
yan etkilerinin gocuklarin ev ve sosyal aktivitelerle ilgili gunluk yasamlarini, fiziksel, duygusal ve
sosyal gelisimlerini ve egitimlerini olumsuz ydnde etkiledigi gérulmektedir. Dolayisiyla tvet ve etkileri
ile bireyin genel yasam Kkalitesi, fiziksel, sosyal ve duygusal islevleri arasinda yakin bir iligkinin

oldugunu belirtmek mimkuanddr.

Arastirmada ilgili ebeveyn, ilgili anne, genis aile destegi, babanin yetersiz destegdi 6ne ¢ikan bir diger
bulgudur. Calismada, c¢ocugun bakim sorumlulugunu yerine getirenin, cocuklarin kaygilarini
paylasan, onlar ile strekli etkilesim halinde olan ebeveynin genelde anne oldugu éne ¢ikmistir.

Gunkd cocuklarin anlatilarinda hastalik tanisinin konulmasindan su anki strece kadar tum kaygilar
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ve yasanan diger gelismeler 6ncelikle anne ile paylasilmistir. Ayrica anneler, hastalik, tedavi ve
bakima daha fazla hakim olduklari i¢in anlatilarda daha fazla derinlesebilmigler. Babalar ise, bakim
hizmetinin annelerin sorumlulugunda olmasi gerektigini, bu surecte aileye ekonomik destek
saglayarak sorumluluklarini yerine getirdiklerine inanmaktadir. Bu durum, geleneksel toplumsal
cinsiyet rolleri kapsaminda kadinin aile igerisinde ataerkil toplumun beklentilerine gére ¢ocugun
bakimindan birinci derecede sorumlu ebeveyn olmasi gerektigi duguncesini destekler niteliktedir
(Buz, 2009). Cocuk ve saglik profesyonellerinin paylasimlarindan da anlagiimaktadir ki bakim
yukinl omuzlayan annelerdir. Bu durum onlarin sosyal hayatini kesintiye ugratmis, gelecege dair
amagclarinin ve odaginin degismesine, kendi kabuguna cekilerek kendini tamamen g¢ocuklarinin
bakimina ve sagligina adamalarina neden olmustur. Piran ve arkadaslari (2017) da kronik hastaligi
olan ¢ocuklarin bakim ylkinin daha ¢ok kadinlarda oldugunu, bu durumun da onlarin saghgini ve
sosyal hayatini etkileyebildigini vurgulamislardir. Bu c¢alismada, sosyoekonomik seviyesi ylksek
ailelerde ebeveynlerin daha bilingli ve iletisim kanallarinin daha agik oldugunu, kaygilarin ve gocuga
karsi bakim rolinu vyerine getirmedeki sorumluluklarin daha fazla paylasildigi, iliski ve

etkilesimlerinin daha gugcli, kurallarin ve sinirlarin daha belirgin oldugu da 6n plana ¢ikmistir.

Tani konulma ve tedavi surecinde ailelerin, gocugun gorme yetisini kaybetme ve ilaclarin yan etkiye
neden olma endigesi, tedavi icin sirekli baska bir ile gidip gelme, bakim, psikososyal ve ekonomik
zorluklar, egitimden geri kalma, sosyal hayatin tamamen g¢ocugun saghgdindan ibaret olma gibi
sorunlar éne ¢ikmigtir. Saghk profesyonelleri de benzer sorunlari giindeme getirerek g¢alismanin
bulgulari arasinda bir bitlnlik oldugunu géstermiglerdir. Parker ve arkadaslari (2018) on iki ebeveyn
ve alti gocuk ile yaptiklari nitel galismada cocuklar icin; tibbi, egitim, kisilerarasi, psikolojik ve
gelisimsel zorluklar, ebeveynler icin; gocuga artan ilgi ve cocuklarin bakimi, isten geri kalma,
muayene ve tedavi sureglerinin yukleri, sosyal hayatin kisitlanmasi, hastalik hakkindaki belirsizlikler,
ilaglarin yan etki yapma kaygisi, psiko-sosyal zorluklar bulunulmugtur. Celik (2018), ailede kronik
tveit hastaligi olan bir cocugun olmasi ailenin ekonomik, sosyal, psikolojik yapisini, aile tyelerinin
rollerini, hasta ile diger aile Uyelerinin ve saglik calisanlari ile aralarindaki iligkileri olumsuz y6nde
etkiledigini saptamis olup ¢calismamizi destekler niteliktedir. Yapilan baska arastirmalarda da (Pak,
2017; inal ve ark. 2011; Rodder ve Boekaerts, 1999) hastaliklarin, gocuk ve ailesinin uyum
kapasitesini zorlastiran, bu nedenle 6fke, anksiyete, Umitsizlik, rol kaybi, depresyon, sosyal
izolasyon, egitimden geri kalma gibi birgok problemin ortaya ¢ikmasina neden oldugu tespit
edilmigtir. Erkog ve Yardim (2011) kronik hastaliklarin bakim, saglik hizmeti ve tedavi masraflar
acisindan hastalari ve ailelerini psikososyal ve ekonomik ydonden etkilediklerini saptamislardir. Bu
etki seviyesinin ailenin sosyoekonomik seviyesiyle yakindan iligkilidir. Clnklu sosyoekonomik
seviyesi yuksek olan ailelerin, gocuklarin sorunlarini, ihtiyaglarini kargilamada ve saglik kontrollerini
zamaninda yerine getirmede daha duyarh olduklari gérilmastir. Jin ve arkadaslari (2020), egitim ve
ekonomik gelirin hastanin psikososyal sagliginda ve tedaviye uyumunda etkili oldugunu, yuksek
egitimli ve gelirli hastalarin daha az kaygi ve stres yasadiklarini ve hastalikla bas etme durumlarinin

digerlerine gore daha kolay oldugunu ortaya koymuslardir. Bu ¢alismada da sosyoekonomik diizeyin
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yuksek olmasi, saglik hizmetlerine erisimde ve tedavi giderlerini karsilamada daha fazla kolaylk
sagladigi bulunmustur. Ancak, sosyoekonomik seviyesi yiksek olan ailelerin, hastalik ve tedavi

suirecinde daha fazla stres ve kaygi yasadiklarini da belirtmek gerekir.

Aileler, yasadiklari birgok soruna ragmen bazen kadere siginip yasananlari imtihan olarak
degerlendirmeyi, bazen sabretmeyi, hatta yasadiklarini nimet olarak diistinmeyi, bazen de hastalikla
yasamaya alismayi veya diger hasta yakinlariyla deneyimlerini paylasmayi tercih etmislerdir. Bu
yéntemin onlarin glgc¢lenmesini ve yasadiklari sorunlarla bas etmesini kolaylastirdigini belirtmek
mumkindir. Bu ydntem, sistemin yikim veya yok olma tehlikesini ortadan kaldirip, bir bitin olarak
varligini ve islevini surdirmesini saglamaya katki sunmustur. ClUnkui tinsel surecler, bir bas etme
mekanizmasinin yani sira, deder katma, anlamlandirma ve daha fazla psikolojik doyum saglama
arayisinin da bir pargasi olmustur. Ayrica hastaligi daha kolay kabullenip tedavi slreclerini ve psiko-
sosyal sorunlari daha iyi yonetmelerini de saglamistir. Kurt ve Ozdogan (2005) hastalikla bas
etmede inang, sabir, sukir gibi manevi degerlerin olumlu etkiye sahip oldugunu saptamislardir.
Yapilan bagka arastirmalarda (Rowe ve Allen, 2004; Tuncay, 2007; Young, 1993; Yanardag ve ark.
2021) da, kronik veya yasami tehdit eden hastaliklara iliskin bu zorlu sireclerle bas edebilmek igin

soyut bir destek mekanizmasi olarak tinsel sureglerin yogun olarak yagsandigi1 saptanmisgtir.

Ailelere psikososyal destek saglayan ve onlarin bag etme surecini kolaylagtiran bir diger durum da
kendisi gibi bu hastaligi olan ¢ocuga sahip ailelerle tanigip yalniz olmadiklarinin farkina varmalari,
onlarla deneyimlerini paylasmalari ve onlardan bilgi edinmeleridir. Eyckmans ve arkadaslari (2011)
da cogu hastanin, kendisi gibi hastalii olan, kendilerini anlayabilen ve kendilerine destek olan
arkadaslar bulduklarini belirtmistir. Karakavak ve Cirak (2006), yaptiklari galigmada da annelerin
cocugun hastahgini kabul etmede dini inanca sigindiklari, gelecege umutla bakabilme ve iyimser bir
bakis acisiyla kendi durumunu diger benzer sorunu yasayan ailelerle kargilastirdiklari, yakin

cevresinden destek almaya calistiklari tespit edilmistir.
SONUC

Cocuk ve ailesi agisindan biyopsikososyal ve ekonomik anlamda zorluklar yaratan ve dnemli bir halk
sagligi sorunu olan kronik Uveit hastaligi, aile ve gocuklarin gelecegdi agisindan blylk problem ve
zorluklara neden olmaktadir. Yizde olarak dusuk oranda bireyler bu sorunlari yasiyor olsa bile
yasanan sikinti sikinti olmaktan, sorun sorun olmaktan ¢ikmamaktadir. Bu durum, hasta ve
yakinlarinin sorunlarinin daha da derinlesmesine, sosyal yasamdan izole kalmalarina, gereken
destegi alamamalarina neden olmaktadir. Clinkii yasanan sorunlar, zorluklar ve gereksinimler,

ailelerin ekonomik, psikolojik durumlarindan ve sosyal yasamlarindan bagimsiz degildir.

Cocuklarin, tani konulmadan 6nce, tani konulma ve tedavi sureclerinde psiko-sosyal alanda, aile ve
arkadas iligkilerinde, egitim ve glnlik yasamlarinda sorunlar, zorluklar ve guiclikler yasadiklari tespit
edilmistir. Ozellikle tedavi siirecinde egitimden geri kaldiklari ve akademik basarisinin dustigu

sonucuna ulasiimistir. Ayrica arkadaslari tarafindan alay konusu edildikleri, baski ve ayrimciliga
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maruz kaldiklari anlagiimigtir. Hastaligin tedavi seceneklerinin sinirli ve fiziksel olarak yipratici
olmasi, bu konuda yeterli bilgi ve verilerin bulunmamasi da onlarin sagligini, yagsam kalitesini, iyilik

halini, 6zbenligini olumsuz etkilemektedir.

Bu c¢alismadan da birkez daha anlasiimaktadir ki ¢gocuklar, aileleri i¢in gok édnemlidir. Onlar birgok
mesakkatli sorunu gogusleyerek cocuklarinin gelecegini ve saghgini yeniden kazanmalari igin buyuk
emek ve gaba sarf etmektedir. Ozellikle anneler, gocuklarin bas etmeleri konusunda en dnemli
destekgisi ve bakim ihtiyaglarini karsilayan kisilerdir. Babalarin ise ¢ocugun bakim hizmetinde ve
tedavi surecinde yeterince yer almadidi, bu slrece yeterince hakim olmadiklari, anneler kadar
kaygilh olmadiklari sonucuna ulasiimistir. Bakim yikinin annede olmasi, ailenin sosyoekonomik
dizeyi, egitim dlzeyi, calisan veya ev hanimi olup olmasindan ziyade, gelenekgi aile i¢i toplumsal

cinsiyet rolleri ile iliskili oldugunu belirtmek mimkunddr.

Bir ailede dezavantajli bir bireyin olmasi, o ailede tim sistemin, aile i¢i rollerin, is bolimunin ve
dengelerin degismesine, ebeveynlerin akraba ve arkadas iliskilerinin ve is yasaminin etkilenmesine,
aile yapisinin ve sosyal iligkilerin yeniden yapilanmasina neden olmasi demektir. Ailelerin, bir risk
kimesi olusturan birgok sorun ve zorlugun ustesinden gelme noktasinda, bazen kader, sukir gibi
ust inanclara sigindiklari, bazen de aile igcinde sosyal destek sistemini harekete gecirerek bazi bas

etme stratejileri gelistirip guclendikleri sonucuna ulasiimistir.

Sonug olarak, kronik Uveit hastaligi teshisi konulup yillardir tedavi alan g¢ocuk ve ailelerinin
anlatilarinda, birbirinden ¢ok farkli paylasimlar, travmalar, ¢aresizlikler, tikenmiglikler, pismanliklar,
her seye ragmen beslenen umutlar, hayatin anlaminin degiserek duygu ve tinsel sireglerin yogunluk
kazandigi yeni boyutlar ortaya ¢ikmistir. Kendilerini tamamen ¢ocuklarinin hastaligi ve tedavisine
adayip kendilerinden vazgegen aile tyelerinin yogun duygulanim yasayarak anlattiklari sorunlar ve
zorluklara bakildiginda, aile Uyelerinin sosyoekonomik agidan tikendikleri, kiriigan hale geldikleri,
hassaslastiklari anlasilmaktadir. Ek olarak barinma ve bakim verme alanlarinda da sorunlar
yasamaktadirlar. Ancak sosyoekonomik ve egitim durumu ytiksek olan ailelerin, bakim, zamaninda
tedaviye erisim, sosyal destek saglama konularinda daha fazla imkana ve bilince sahip olduklarini
sOylemek mimkindur. Bu da ailenin sosyoekonomik ve egitim durumu ile tedavi olanaklarina erigim,
tedaviyi uygulama ve ¢ocuga karsi sorumluluklarini yerine getirme konulari arasinda pozitif bir

iliskinin oldugunu gostermektedir.
ONERILER

Kronik hastalikli bireylere hizmet sunan hastanelerde Tibbi Sosyal Hizmet Birimlerinin
yayginlastiriimasi ve yeterli sosyal hizmet uzmani ve diger meslek elemanlarinin istihdam edilmesi
gerekmektedir. Bu birimlerde gerek bireysel gerekse de grup ¢alismalari araciligiyla hasta cocuk ve
ailesini hastalik ve tedavi sureci hakkinda bilgilendirerek, onlarin daha az kaygi yasamalari, dogru
bilgiye dogru zamanda ulasmalari saglanabilir. Hastalarin tedavilerinin aksamamasi ve saglik
hizmetlerinden etkin bir sekilde yararlanmalari igin hak temelli bir yaklagimla profesyonel meslek
elemanlari tarafindan ihtiyaci olan hasta ve yakinlarina sosyal hizmetlerin dnemli basamaklarini
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iceren uyarlanmig barinma ve danigsmanlik hizmeti sunmak, hastane randevularinda ve taburculuk
esnasinda destek olmak, hastane iginde rehberlik etmek, sosyoekonomik destek saglamak icin ilgili
kurumlara yonlendirmek, arabuluculuk yapmak son derece dnemlidir. Bu konuda gereksinim duyan
ailelere egitimlerin verilmesi, hastane web siteleri veya yaygin kullanilan online web sitelerinde
bilgilendirilmelerin paylasiimasi gerekmektedir. Ayrica hastane kampuslerinde konaklama ve
Ozellikle gocuklar icin dinlenme yerleri, yeterli bekleme salonlari ve oyun park alanlari yapilabilir. Bu
tir hizmetlerin saglanmasi, ailelerin stresini ve yUkinu azaltabilir, hastalarin tedaviye uyumunu

artirabilir ve sonugcta onlarin saghgina katkida bulunabilir.

Cocukluk cagi tveit hastaliginin dogru teshisi ve ilgili saglik kurulusuna havalesi konusunda birinci
basamak saglik ¢alisanlarina énemli sorumluluklar dismektedir. Aile islevselliginin artiriimasi igin
hasta bakiminda ve aile i¢i rol ve sorumluluklarda babalarin daha fazla gérev almasi gerekmektedir.
Bu konularda saglik ¢alisanlari, annelerin yikuinu hafifletmek icin babalarin ve diger aile tyelerinin

destegini tesvik edebilirler.

Koruyucu ve dnleyici saglik hizmetleri kapsaminda ¢ocuklar okula baslamadan énce zorunlu olarak
g6z taramasindan gegciriimelidir. Egitimleri devam eden &grencilerin egitimden etkin bir sekilde
yararlanmalari i¢in onlara bire bir egitim destegi, sinifta 6n siralarda oturtma, ddev ve psikososyal
konularda destek saglamak gibi ekstra imkanlar sunulabilir. Bu tir kronik saglik sorunlari yasayan
cocuklarin okullarda damgalanmama ve etiketlenmemeleri igin koruyucu muidahalede bulunan,
cocuklarin okula uyum saglamasini, bas etme mekanizmasini kolaylagtiran, gerek grup gerekse
bireysel danismanlik ve terapdtik mudahalede bulunan sosyal hizmet uzmanlarinin okullarda

istihdam edilmesinin 6nemli oldugu dusunulmektedir.

Kronik Gveit hastaligini kontrol altina alacak, yan etkileri nispeten daha az olan yeni tedavi
secgeneklerinin artiriimasi igin daha fazla arastirma yapilmasina ihtiyag vardir. Ayrica daha genis bir

orneklem ve farkli yas gruplarindaki ¢gocuklarin katilimi ile baska calismalar yapilabilir.
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