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Sanatsal Etkinliklerin Siiregen Hastaligi Olan Gocuklar ve

Onlarin Bakimini Ustlenen Yakinlari Uzerindeki Etkileri
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OZET

Bu calisma, Antalya ilinde stiregen hastaliga sahip ¢ocuklar ve onlara bakim veren yakinlarina yonelik
olarak yurtitilmustir. Arastirmada stiregen hastaligi olan ¢ocuklarin ve bu hastalara birinci dereceden
bakim veren aile bireylerinin, hastaligin yapisindan kaynaklanan sikintilar: incelenmis ve bu bireylere
hastalik sirasinda karsilastiklar: giicliiklerle bag etme konusunda destek olunmasi amaglanmisgtir.

Calisma Antalya ilinde; Konyaalti, Muratpasa ve Kepez ilcelerinde yasayan, gesitli yas gruplarinda
yer alan ve siiregen hastalig1 olan 11’i erkek 14’1 kiz olmak tizere 10-12 yas araliginda toplam 25 siiregen
hastaliga sahip ¢ocuk ve bu ¢ocuklara birinci dereceden bakim veren yakinlari ile gergeklestirilmistir.
Calismada siiregen hastalar ve hasta yakinlarinin secilme nedeni bu alana yonelik yapilmig sinirli sayida
aragtirma olmasi ve bu hastaliga sahip bireylere y6nelik sanata dayali bir yol izleyen herhangi bir ¢alismaya
rastlanmamis olmasidir. Etkinlikler 6ncesinde hasta ve hasta yakinlarina yénelik yar1 yapilandirilmisg
goriisme formlar: uygulanmig ardindan 6 hafta boyunca resim, miizik ve edebiyat etkinliklerinden olusan
sanatsal program uygulanmistir. Etkinlikler sonrasinda programin etkili olup olmadiginin anlasilmasi1 igin
programa katilanlarla tekrar gortismeler yapilmistir.

Calisma sonucunda; siiregen hastalia sahip c¢ocuklara yonelik yapilacak sanatsal etkinliklerin;
¢ocuklar:t daha mutlu, daha degerli, daha umutlu, daha giigliit ve daha huzurlu hissettirdigini, ¢ocuklarin
hastaliga kars: daha direngli olabildiklerini ortaya koymas: bakimindan énem arz etmektedir. Ayrica
hasta yakinlarinin da yogun olarak hissettigi; tiikenmislik, 6fke, umutsuzluk, mutsuzluk, yalnizlik,
desteklenmeme, 6zlem, kendini su¢lama gibi olumsuz duygularin; mutluluk, umut, stkir, sabir, giiclilak
gibi duygulara dontistigiini gostermesi agisindan da degerlidir. Bu bakimdan sonuglar, ¢alismanin
amacina uygun sekilde tutarlilik géstermistir. Stiregen hastalar ve hastalara bakim veren aile tiyelerine
yonelik ¢alismalarda, sanatsal etkinliklerin etkili olabilecegi anlasilmistir.

Anahtar kelimeler: Sanat, stiregen hastalik, dezavantajli 6grenci, evde egitim

ABSTRACT

This study was conducted in Antalya province for children with chronic diseases and their caregivers. In
the study, the problems of children with chronic diseases and their family members who provide primary
care to these patients, arising from the nature of the disease, were examined and it was aimed to support
these individuals in coping with the difficulties they encountered during the disease.

The study is in Antalya province; It was carried out with a total of 25 children with chronic diseases,
11 boys and 14 girls, aged 10-12, living in Konyaalti, Muratpasa and Kepez districts, in various age
groups, and their first-degree caregiver relatives. The reason why chronic patients and their relatives were
chosen in the study is that there is a limited number of studies in this field and no study has been found
that follows an art-based approach for individuals with this disease. Before the events, semi-structured
interview forms were applied to patients and their relatives, and then an artistic program consisting of
painting, music and literature activities was implemented for 6 weeks. After the activities, interviews were
held with the participants of the program again to understand whether the program was effective or not.

In the results of working; artistic activities for children with chronic diseases; It is important in terms
of showing that it makes children feel happier, more valuable, more hopeful, stronger and more peaceful,
and that children can be more resistant to disease. In addition, the patient’s relatives also feel intensely;
negative emotions such as burnout, anger, hopelessness, unhappiness, loneliness, lack of support, longing,
self-blame; It is also valuable because it shows that it turns into emotions such as happiness, hope,
gratitude, patience and strength. In this regard, the results were consistent with the purpose of the study.
It has been understood that artistic activities can be effective in studies on chronic patients and family
members who care for patients.

Key words: Art, chronic illness, ongoing illness, disadvantaged student, home education
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1. GiRis

Siiregen ve siiregelen hastaliklara sahip bireyler, farkl
sekillerde tanimlanmakla birlikte uzun stireli bakim,
tedavi, yetersizlik, izolasyon gibi kavramlar bu
tanimlariginde sik sik kullanilmaktadir. Milli Egitim
Bakanligi Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeliginde
(2006) siiregen hastaligi olan birey; siirekli ya da
uzun siireli bakim ve tedavi gerektiren hastalig:
nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetine
ihtiyaci olan birey olarak tanimlanmaktadir. Baska
bir tanimda ise; normalden sapma veya bozukluk
geriye
dontistit olmayan, patolojik degisiklikler sonucu

gosteren, kalici  yetersizlik  birakan,
olusan, hastanin rehabilitasyonu igin 6zel egitim
gerektiren, uzun siire boyunca bakim, goézetim ve
denetim gerektirmesi beklenen durum olarak ifade
edilmektedir (Yilmaz Bolat 2018). Bir diger tanimda
ise, dogumla birlikte veya sonradan herhangi bir
nedenle olusan, bireyin siirekli bakim ve tedavisini
gerektiren ve hastali§i nedeniyle egitim, mesleki
ve sosyal uyumunun olumsuz etkilendigi durumlar

olarak agiklanmaktadir (Yildirim 2011).

Stiregen hastaliklar ti¢ farkli sekilde gelisebilir.
Bunlar; dogum 6ncesi, dogum sirasivedogum sonrasi
stireclere bagli hastaliklardir. Kalp rahatsizliklari,
epilepsi (sara), kronik bobrek yetmezligi, kanserler,
hemofili (kan pihtilagsma yetmezligi), diyabet (seker
hastaligi), kistik fibroz, astim, akdeniz anemisi
(talasemi), kardiyovaskiiler hastaliklar, sindirim
sistemi hastaliklari, idrar yollar: ve {ireme organi
hastaliklari, deri hastaliklari, endokrin ve metabolik
hastaliklar, zihinsel davranig bozukluklari, sinir
sistemi hastaliklar: gibi kronik hastaliklar stiregen
hastalik olarak ifade edilebilir (Karabulutlu 2015).

Hastalik,
yasaminda ¢ok sik rastlanan, ¢ocugu ve ailesini

gelismekte olan bir¢ok ¢ocugun
daima strese sokan 6nemli durumlardan birisidir.
Stiregen hastalik ise, uzmanlara gore en az iig
ay, siklikla da Omiir boyu siiren ve tam olarak
tedavisi mimkin olmayan hastalik olmasindan
dolayr cocugun egitim performansindan yasam
kalitesine kadar her 6zelligini olumsuz etkileyen

bir durumdur (akt. Yildirim 2011).

Akranlarina nazaran yasadiklar1i olumsuz

durumdan dolay1 bu o6grenciler dezavantajli
durumdadirlar. Yasadiklari enfeksiyon riskinden
otturii normal ¢ocuklar gibi okula gidememekte,
arkadaslar1 ile vakit gecirememekte ve izole bir
yasam siirmeye mecbur kalmaktadirlar. Yasadiklar:
hastalik son derece agirken bir de olumlu akran
iligkilerinden mahrum kalmak, oyun oynayamamak,
kosup eglenememek ve yalnizlikla gegen bir yasam
stirmek son derece olumsuz etkilenmelerine sebep
olabilmektedir. Bundan dolay1 siire¢ hem ¢ocuk hem

de aile icin oldukca stresli ve zorlu ge¢mektedir.

Hastalik
boyunca tedaviyle birlikte “bakim” kavrami da one

stureklilik arz ettigi igin hastalik
¢ikmaktadir. Siiregen hastaligi olan bireyler yiiksek
bir bakim seviyesine ve bu sikinti verici siiregte
gozetime gereksinim duymaktadirlar. Bununla
birlikte siiregen hastalig1 olan hastalar ve yakinlar:
bu zor stire¢te gogunlukla yalniz birakilmaktadir.
Bu durum hastaligin seyrini daha da uzun ve yorucu
hale getirmektedir. Bakim veren kisi (genellikle
hastalik

6zellikle manevi anlamda oldukga yipranmaktadir.

anneler) stirecinin uzunluguna gore
Hem hasta hem de bakim veren kisi, duygusal
yiikler altinda ezilmekte; bazen yogun caresizlik
duygusu, anksiyete, depresyon gibi psikolojik
sorunlar da yasamaktadir (Kardas Ozdemir vd.
2009). Bulgulardan da anlasilacag: iizere, siiregen
hastalig1 olan ¢ocuklara sahip annelerin istenmedik
tutum diizeylerinin yiiksek ve psikososyal destege
ihtiyaglari oldugu ¢ok aciktir (Isiktekiner ve Akbaba

Altun 2011).

Bununla birlikte siiregen hastaliga sahip ¢ocuk
de oldukga
konan

sayilariyla ilgili aragstirma verileri

sinirlidir. En son 2002 yilinda ortaya
arastirma verilerine gore; siirekli bakim ve tedavi

gerektiren siiregen ve siiregelen hastaliga sahip

0-19 yas arasindaki g¢ocuk sayisinin alt1 yiiz
doksan sekiz bin yiiz alt1 oldugu ortaya konmustur
(Tirkiye Oziirliiler Arastirmast (TOA) 2002).

2002 yilindan sonra siiregen hastalik 6zelinde
istatistiksel bir aragtirma verisi olmasa da genel
(%9,70) goz

alindiginda (TOA 2002) bu sayinin giiniimiizde

niifus igerisindeki orani Oniine
¢ok daha fazla oldugu s6ylenebilmektedir. Ayrica
aragtirma bulgular1 siiregen hastaliga sahip 0-19
yas arasindaki ¢ocuklarin sayisinin 0-9 yas arasinda
bir yi1gilma gosterdigi goriilmektedir. Bu ¢ocuklarin
yasamlarinin birdenbire degismesi hem onlar1 hem
de ailelerini sosyal, psikolojik ve cevresel olarak
son derece olumsuz etkilemektedir (Yilmaz Bolat

2018).

Ulkemizde,
olan

siiregen ve siiregelen hastalig:

6grenciler igin
(MEB
akademik

Ogrencilerin

evde egitim hizmetleri
2010).
anlamda

yurttiilmektedir Verilen  bu
egitim yalnizca
desteklemektedir.

sagliklarina verilen destek ise maalesef son derece

6grencileri
psikolojik

diistik diizeyde kalmaktadir. Yasadiklari enfeksiyon
ve diger risklerden otiirti okula devam edemeyen
veya kaynastirma egitimi de alamayan bu 6grenciler
akranlariyla Dbiitiinlesme saglayamamakta; bu
durum ise hem ailenin hem de 6grencilerin moral ve
motivasyonlarini olduk¢a olumsuz etkilemektedir

(Cakan ve Sezer 2010).

Stiregen hastaliga sahip ¢ocuklarin karsilagtiklar:

giicliiklerin  ortaya kondugu bir c¢alismada

ailelerin, ¢ocuklarin fiziksel ve  psikolojik

ihtiyaglart karsilanmadig: i¢in hayata kiistikleri
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ve hayattan bir beklentilerinin olmadigini bundan
akademik derslerde

zorlandiklari

dolay:r da verilen basari

gostermekte belirtilmigtir. Ayni
calismada ailelerin ve 6grencilerin yaridan fazlasi,
kendilerini yalniz hissettiklerini, arkadaslar: ile
yeterince vakit gegiremedikleri i¢in izole edilmislik
duygusu yasadiklarini ve sosyallesemediklerini
belirtmislerdir (Cakan ve Sezer 2010). Bu sonug
¢ocuklarin yalnizca akademik olarak desteklenmeye
caligilmasinin sonug vermede yetersiz kalabilecegini

gostermektedir.

Bu miicadele siirecinde siiregen hastaliga sahip
¢ocuklarin moral diizeylerinin yiiksek tutulmasi,
6grenmeye ilgisinin devam etmesi, psiko-sosyal
acidan yasadig:r gili¢lugiin tstesinden gelmesi,
sabir ve metanet duygularinin gelismesine yardim
edecek c¢alismalarin yapilmasi esas amaglar
arasinda olmalidir. Yagsadiklari travmanin etkisini
sorunlarini acilarini

azaltmak, paylagsmak,

dindirmeye yardimci olmak ve yagsamlarinda
bir anlam olusturabilmek siiregen hastaligi olan
¢ocuklar icin son derece 6nemlidir. Bu bakimdan
hastaya ve ona bakim veren kisiye 6nem verilmeli,
kigsilerin sorunlari dikkate alinmalidir. Bu siiregte
¢ocuklarin ve bakim verenlerin uzman kisiler
izlenmesi

ve kurumlarca desteklenmesi ve

gerekmektedir. Cocuklara ve ailelere yonelik
yapilacak olan caligmalar sayesinde hasta bireyler
yalniz olmadiklarint hissedecekler ve duygularini
paylasacaklardir. Bakim veren kisiler ise hastanin
glig
¢itkmay1 o6grenecek, fiziksel alanda yapilabilecek

bakimiyla ilgili kazanacak, stresle basa
degisikliklerin ve davranis sorunlarinin iistesinden

gelmeyi 6greneceklerdir (Sézeri Varma vd. 2018).

Stiregen ve siiregelen hastalig1 olan dezavantajli
¢ocuklarin evde almis olduklar: akademik egitimin
disinda kendilerini ifade etme, sosyallesme, icinde
bulunduklar: ruhsal durumdan uzaklagsmalar: igin
kendilerini ifade edebilecekleri ¢aligsmalara ihtiyag
duymakta oldugunu séylemek miimkiindiir. Nitekim
hayati anlamlandirmak iiriin ortaya koymak ve
gelecege umutla bakabilmekle yakindan iligkilidir
(Frankl 2009; Goka ve Eroglu 2013; Aydin 2015). Bu
stireci de akran destegiyle daha kolay bir sekilde
atlatabileceklerini ifade etmek mimkiindiir. Bu
baglamda yapilan bir calismaya gore, evde egitim
goren Ogrencilerin %401 arkadagslarindan wuzak
kalma durumlarini moral bozucu ve motivasyon
bozucu olarak goérmektedirler (Susam vd. 2018).
Bu ¢ocuklarin biyiik bir ¢ogunlugu da tahammiil
sinirlarini asan bu zor durumla basa ¢ikmak yerine
¢ogu zaman depresyon durumu yasamaktadir.

Akran destegi ve akademik bir kaygi olusmadan

ortaya bir drtin koymaya c¢alisma siiregen

hastalig1 olan c¢ocuklarin kendilerini 6zgiirce

ifade edebilmelerini, yasadiklar1 olumsuzluklarin
desteklendiklerini
ifade
edebilmelerini, en 6nemlisi ise zorluklar karsisinda

tistesinden gelmelerini,

hissetmelerini, duygu ve diisiincelerini

sabirla miicadele etmelerine yardimci olacak
faaliyetler iginde olmalarini saglamak dezavantajli
grupta olan bu 6grenciler i¢in son derece 6nemli
bir hal almaktadir. Buradan hareketle sanat insanin
kendi i¢ diinyasina yapilan yolculugun en berrak
gostergelerinden biri olarak goriilmektedir. Sanat,
hissetmek, fark edebilmek, duygudas olabilmenin

anahtaridir.

Sanatla terapinin kullanilmasi 1940’11 yillarda
baslamis ve profesyonel olarak terapi alaninda etkin
bir sekilde kullanilmasi ise 1960’11 yillara dayanair.
Sanat terapisi terimi sanatgi Adrian Hill tarafindan
1942 yilinda tiiberkiiloz hastalariyla birlikte yaptig:
¢alismay: tanimlamak amaciyla kullanilmistir. Hill,
bu ¢aligsmasinda resim yapmanin sadece hastalarin

vakit gecirmelerini saglamakla kalmayip, bu
hastalarin  kaygi ve travmatik yasantilarini
anlatmak i¢in bir ara¢ oldugunu saptamistir

(Akhan 2012). Sanat terapisi, sanat materyallerinin
kullanildigi disavurumcu bir terapi bic¢imi olarak
betimlenmektedir. Sanat terapisinin tibbi amach

kullanimi vardir. Buna gore; kisilerde cesitli

zihinsel tasvirleri kisinin tekrar hatirlamasini

saglayarak duygusal disa vurumun gergeklesmesi
amaclanmaktadir (Aydin 2012).

Sanatin olumsuz ruh halinin tedavisine yoénelik

en giizel terapilerden biri oldugunu sdylemek

miimkiindiir. Dolayisiyla sanatin gesitli tiirleri ile
(miizik, resim, drama, edebiyat dans vb.) siiregen
hastalig1 olan ¢ocuklar ve onlara bakim verenlerin
kendilerini anlama

yolculuguna ¢ikmalarina

yardimci olacak sanatsal faaliyetlerin planlanmas

gerektigi distiniilmektedir. Boylece onlarin ig
diinyalarina agilan kapilar aralanabilecegi gibi
akranlari ile bu etkinlikleri yapiyor olmalar:

da sosyal uyum, umut ve cesaret duygularinin
percinlenmesinde son derece etkili olabilecektir.

Stiregen hastaligi olan hastalara yénelik yapilmis
sinirl1 sayida aragtirma olsa da bu hastalara bir
destek programi seklinde yapilan ¢aligsma sayisi
yok denecek kadar azdir. Caligsmalar incelendiginde
uygulamalarin genellikle hastalara bakim verenlere
yonelik oldugunu da ifade etmek mimkindiir.
(2010)
¢ocuklara sahip anneleri tutum, kayg: diizeyleri ve

Cakan ve Sezer stiregen hastaligi1 olan
diger degiskenler acisindan incelemigler; Ugur ve
Fadiloglu (2012) kanser hastalarina bakim verenlere
yonelik psikoegitim uygulamislar; Demir Barutgu
(2015) doktoratezindekalp yetersizligiolanbireylere
bakim verenlere yonelik bir destek programi
Culhacik Giimrah (2020) ise

Engelli cocuga sahip ailelerde sanat etkinliklerinin

uygulamislardir.
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kullanildig:r bir aileler

tzerinde etkilerini incelemistir.

program uygulayarak
Stiregen hastalig:
olan hastalara ve hasta yakinlarina yonelik akran
destekli sanatsal bir program sunularak hastalarin
iyi oluslarinin gii¢glendirilmesinin amaclandig: bir

calismaya ise rastlanmamaistir.

Bu baglamda, c¢alismada Oncelikli olarak

tikenmiglik dtizeyinin yiiksek ve mental iyi
olus ditizeylerinin diistik olmasinit bekledigimiz
stiregen hastalar ve onlara bakim veren hasta
hastalik
zorluklarin anlagilmasi ve onlara hastalik sirasinda
bas destek
olunmasi amaglanmistir. Bu amag¢ dogrultusunda
birlikte

sanatsal etkinliklere katilmasi planlanmis, sanatin

yakinlarinin stirecinde  yasadiklari

karsilastiklart gtigliiklerle etmede

stiregen hastanin, aile bireyleri ile
iyilestirici 6zelligi araciligiyla hasta ve ona bakim
verenlerde sabir, miicadele giicti, mutluluk, umut,
stikiir, metanet gibi olumlu duygularin gelismesine

yardimci olmak amag¢lanmisgtir.

Bu c¢alisma, Antalya ilinde siiregen hastaliga
sahip ¢ocuklar ve onlara bakim veren yakinlarina
yonelik olarak ytriitiilmiistiir. Aragtirmada siiregen
hastalig1 olan ¢ocuklarin ve bu hastalara birinci
dereceden bakim veren aile bireylerinin, hastaligin
yapisindan kaynaklanan sikintilar1 incelenmis
etkinlikler

planlanmis ve belirli bir zaman diliminde ¢alisma

arastirmacilar tarafindan cesitli
gurubu olarak belirlenmis siiregen hastaligi olan
hastalara ve onlarin birinci dereceden yakinlarina
uygulanmigtir. Arastirma bu agidan nitel arastirma
yontemlerinden biri olan eylem arastirmasi 6zelligi
tasimaktadir. Eylem

aragtirmasi, herhangi bir

kurumda c¢alisan uygulayicinin yalniz kendisi
veya bir aragstirmaci yardimi ile gerceklestirdigi,
var olan bir sorunu anlamaya ve ¢ézmeye yonelik
olarak uygulama yapma, veri toplama ve analiz
etme asamalarinit iceren bir arastirma modelidir

(Yildirim ve Simsek 2013).

Ebbutt (1985)’a
uygulamanin ya da bir durumun gelistirilmesi

gbre eylem arastirmasi,

amaciyla  kullanilan, eylem ve yansitmay1
birlestiren sistematik bir ¢alismadir. Mills (2011)
ise eylem arastirmasini, arastirmaci veya egitim
belirli

bir egitim ortamindaki siirecin nasil isledigi ile

ortamindaki diger bireyler tarafindan
kendi o6gretimleri ve 6grencilerinin &grenmeleri
hakkinda bilgi sahibi olmak ve ardindan bunlar:
iyilestirmek /geligtirmek amaciyla kullanilan
sistematik yontemler olarak tanimlamaktadir (akt.

Creswell 2017).

2, MATERYAL VE METOT

2.1. Evren ve Orneklem

Calisma Antalya ilinde gesitli yas gruplarinda
yer alan ve siiregen hastaligi olan toplam 120

ogrenciden; Konyaalti, Muratpasa ve Kepez
ilcelerinde bulunan ve 11’i erkek 14’t4 kiz olmak
tizere 10-12 yas araliginda toplam 25 siiregen
olan ¢ocuk ve bu g¢ocuklara birinci

bakim
olarak gercgeklestirilmistir. Bunun nedeni Siiregen
hasta

sinirli

hastalig:

dereceden veren yakinlarina yoénelik

hastaligi olan g¢ocuklara ve yakinlarina

yonelik yapilan c¢alismalarin olmasidir.

Ayrica sanatsal destek yaklasimina dayali bir

¢alismaya rastlanmamaistir.

2.2.leri Toplama Araci ve Verilerin Analizi

Arastirmanin uygulama asamasina ge¢meden
o6nce gerekli izinler alinmigtir. Daha sonra hem
siregen hastaligi olan ¢ocuklara hem de onlara
bakim veren aile fertlerine “yari yapilandirilmisg
goriisme formu” uygulanmistir. Bu goriismeler
sirasinda, hasta yakinlarina yonelik olarak daha
6nce wuzman ve akademisyenlerin goriisleri
1s1ginda hazirladigimiz 8 sorudan olusan yari
sorular Hastalara

yapilandirilmis sorulmustur.

yonelik olarak ise yine uzman ve akademisyenlerin

gortsleri 1s1ginda hazirladigimiz 6 sorudan
olusan yar1 yapilandirilmis sorular sorulmustur.
Hastaligin bu kisilere nasil yansidigini tespit
edebilmek i¢in uzman kigilerin yardimiyla

hazirlamis oldugumuz bu sorular, hasta ve hasta
yakinlarina dogrudan sorulmustur. Arastirmaci
i¢in esnek bir durum saglamasi ve goriisme
esnasinda arastirmanin gidisatina gore yeni bakis
acilar1 elde edebilme firsat: tanidigindan dolay:
esnasinda

bu yo6ntem kullanilmistir. Gortisme

katilimcilara sorulacak sorular, derinlemesine

bilgi
belirlenmis ve hasta yakinlarina a¢ik bir sekilde

edinmek istedigimiz konulara gore
sorulmugtur. Anlagilmayan ya da yanlis anlasilan

sorular goriisme aninda diizeltilerek yeniden
sorulmustur. Gorlisme esnasinda ses kaydi ile
veriler toplanmig, daha sonra bu ses kayitlar:
yazili bir hale getirilerek analiz i¢in kolaylik
saglanmigtir. Bu sorular caligmamiz igin ihtiyag
analizi niteligi tasiyan sorulardan olusmustur.
Dolayisiyla c¢alismanin gidisatini belirlemek
adina sorulara verilen yanitlar 6nemli bir veri

saglamistir.

Calismanin uygulama agsamasi olan sanatsal

etkinliklerin tamamlanmasinin ardindan hasta
ve hasta yakinlarina ayri ayri olmak tizere bu

¢alismadan sonra “Etkinliklerden sonra kendini

nasil hissettin?” geklinde soru sorulmustur.
Boylece c¢alismanin gecerliligi saglanmaya
calisilmistir.
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2.3. Programin Hazirlanmasi ve Uygulanmasi

Cizelge 1. Uygulama Siirecinde Yapilan Faaliyetler

01.05.2021 23.07.2021 Literatiir Tarama

limiz genelinde Siiregen ve siregelen hastaligi olan

24072021 P . "
6grencilerin belirlenmesi, sayilarinin tespiti

2607.2021

Projeyi uygulayacagimiz dgrencilerin listelerinin olus-

27072021
turulmas.

28.07.2021

Projenin uygulanacadllce Mill Egitim Miidirlikleri le
qoriistilmesi, gerekliizinlerin alinmasi, malzeme talebinde
bulunulmast

01.08.2021 31.08.2021

Dezavantajli ogrenci ve ebeveynlerine yonelik Faaliyetler
Gncesi gortismelerin yapilmasi ve verierin toplanmasl, Et-
kinlik tarih ve saatlerinin'planlanmasl. Verilerin Analizi.

08.09.2021 1409.2021

ON HAZIRLIK SURECi

Dezavantajli 9grenci ve ebeveynleri ile birlikte etkinlik tarih

15.00.2021 e
ve saatlerinin planlanmasl.

17.09.2021

Dezavantajll ogrencilerin hazir bulunugluklarinin, yetenek
ve steklerinin proje ekibi ve rehberlik birimi ile beraber
tespit ediimesi.

18.09.2021 2209.2021

Dezavantajli ogrenciler ve ebeveynlerine projede kullani-

4020 lacak malzemelerin teslim edilmesi.

26092021

Antalya\Konyaalti Kepez ve Muratpasa ilgesinde bulunan
dezavantajli dgrenci ve ebeveynler e etkinliklerin plan-
landigh sekilde uygulanmasi

27.09.2021 10.11.2021

-Resim etkinlikleri

SANATSAL ETKINLIKLER

-Miizik etkinlikleri

-Edebiyat etkinlikleri

Proje Kapsaminda agilacak sergi yerinin belirlenerek planla-
manin yapilmasi ve Proje kapsaminda aileler ve cocuklar icin
Belgesel flm cekiminin tamamlanmasi

12112021 17.11.2021

“Evimde Sanatimla Ben de Varm" projesinin sergi, belgesel
ve sunum hazirlilarinin tamamlanmasl. Davetiyelerin tasar-
[anmas!. Projeyi tanitan afislerin tasarlanip fotoblok tizerine
basiimasi. Dezavantajli Ggrenciler ve ailelerine madalya ve
Katilim belgelerinin tasarlanip yaptinimas.

18.11.2021 22112001

Antalya capinda okullara, Milli Egitim midrliklerine,
Rehberlik aragtirma merkezlerine, Dezavantajl ailelere ve
dérencilere, Ozel editim okularina, STK lara Proje sunumu ve
sergi davetiyelerinin verilmesi.

25.11.2001 30.11.2021

ETKINLIKLER SONRASINDAKI SUREG

Antalya Kiltir Merkezi fuayesinde Resim sergsinin agiimast.
AKM Perge salonunda projenin sunumu, milzik, sir dinletisi
ve belgesel gdsteriminin yapilmasl. Madalya ve katilim
belgelerinin takdimi.

01.12.2021 03.12.2021

Sergi bitiminde eserlerin ailelere teslimi, Faaliyetler sonrasi

0412:2001 Gleklerin uygulanmasi. Faaliyet geri bildirimlerinin alinmasi

12-12:2001

15-12-2021
04-12-2001

15-01-2022
22022

Evimde Sanatimla Ben de Varim Belgesel Cekimi

Projenin raporunun yazimasi

3.BULGULAR

3.1. Sanat Programinin Uygulanmasindan Once
Goriigme Formundan Elde Edilen Bulgular

Calismaya baslanmadan 6nce hem siiregen hastalig:
olan c¢ocuklara hem de onlara bakim veren aile
fertlerine “yari yapilandirilmis goriisme formu”
hasta
yakinlarina yo6nelik olarak daha 6nce uzman ve

uygulanmigtir. Bu goriismeler sirasinda,

akademisyenlerin goriigleri 1s1g1nda hazirladigimiz

8 sorudan olugsan yar1 yapilandirilmis sorular

sorulmustur. Hastalara yonelik olarak ise yine

uzman ve akademisyenlerin gortisleri 1s1ginda
hazirladigimiz 6 sorudanolusanyariyapilandirilmis

sorular sorulmustur.

Hasta ve hasta yakinlarinin hastalikla bas etme

durumlariyla ilgili yasadiklar1 deneyimler iig
“fiziksel

yasant: durumlar1”, “sosyal yasant: durumlari” ve

ana temaya ayrilmistir. Bu temalar;

“duygusal yasant: durumlar1” temalaridir.

3.1.1. Hastalarin Yaganti Durumlan

3.1.1.1. Fiziksel Yaganti Durumlari

Hastalar, hastalik siirecinde fiziksel olarak g¢ok
zorluk c¢ektiklerini ifade etmislerdir. Hastalarin 21’1
bagisiklik sisteminin zayiflamasi; 16’s1 giigstizliik;
14’1 fiziksel zayiflik durumu, 8'i fiziksel yaralanma,
6’s1

etmislerdir.

fletisim giicliigii yasadiklarindan sikayet

“Coguzamanyataktadikduramiyorum.
Fiziksel olarak da bagisiklik sistemimin
¢ok zayifladigini
(3. Hasta, 12 Yas)

anlayabiliyorum...”

“Yemekler hi¢ giizel gelmiyor. ...kilo
alamiyorum mesela. ...annem aynay1
gostermek istemiyor.” (6. Hasta, 12
Yas)

“

Ilk zamanlar siirekli yatmaktan
vicudumda, sirtimda yaralar olmustu.
Simdi onlarin izleri var.” (2. Hasta, 12

Yas)

“...konusamiyorum, dinlemekte zorluk
¢ekiyorum, hi¢ rahat degilim...” (23.
Hasta, 11 Yas)

3.1.1.2. Sosyal Yaganti Durumlani

Hastalarin tamami hastalik siirecinde arkadaslariyla
gorisemediklerini, etkinliklerden
kaldiklarin: 18’i higbir
disar: ¢ikamadiklarin: ifade etmiglerdir.

uzak
sekilde

sosyal
belirtmiglerdir.

“...Arkadaslarimi stiredir
Cok
Bazen I... ile gortintili goriistiyorum o

kadar.” (6. Hasta, 12 Yas)

uzun

gormiiyorum. 6zledim onlari.

“...En

bilmiyorum.

son ne zaman disari
Bir
¢ikacagim onu da bilmiyorum.” (7.
Hasta 11 Yasg)

giktim

daha ne zaman

“Arkadasglarimla, ust kattaki
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kuzenlerimle top oynamak, saklambacg,
seksek oynadigim: hayal ediyorum
bazen. Keske oynasam.” (18. Hasta 12
Yas)

“...Keske arkadaslarimla gidip
oynasaydim, beni yanlarina
cagirsalardi.” (20. Hasta 10 Yas)

3.1.3. Duygusal Yaganti Durumlan

Hastalarin hepsi duygusal olarak gesitli zorluklar
yasadiklarini ifade etmislerdir. Hastalarin tamami
tiikenmiglik duygusu yasarken; 21’i umutsuzluk;
21’i mutsuzluk; 14’4t 6zlem; 11’i korkma; 9'u
suc¢luluk; 8’i yalnizlik; 6’s1 6fke; 6’s1 garesizlik; 5’1
engellenmislik duygularini yasamaktadirlar.

“Her zaman degil ama ne zaman

(3. hasta yakini)

“Kigtik bebekle ilgilenir gibi
ilgileniyorum hep evde... Ben esim
ve c¢ocuklarimla bir yerlere gitmeyi
6zledim. Giintim vardi, artik gtinlerimi
bile iptal ettim, gitmiyorum... ... Benim
i¢in tiim vakit onun oluyor, evde onu
bekliyorum...” (11. hasta yakini)

“Ben mesela 6nceden ¢ok o6zgtirdiim;
simdi 0zgiir degilsin, nasil 06zgir
degilsin, e simdi belli bir saatte S...’nin
ilacin1  kontrol etmek zorundayim.
Siirekli onunla birlikteyim.” (8. hasta
yakini)

“Yalniz  kalmayi ¢ok 6zliyorum.
Sessizligi ve kitap okumayr c¢ok
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kotiiye gitsem bu hastaliktan hig
kurtulamayacagimi distintiyorum. O
zaman da ¢ok korkuyorum.” (11. Hasta,
11 Yas)

“Simdi hig¢bir sey beni mutlu etmez.
Kardesim oldu. Onu bile dogru diirtist
sevemiyorum.” (8. Hasta, 12 Yas)

“...bazen merak ediyorum nerede yanlis
yaptim, yanlis bir sey mi yaptim? Bir
giinah m1 isledim? Acaba neden ben?”
diyorum.” (3. Hasta, 12 Yas)

“En ¢ok caresizlik oldu baska bir sey
olmadi. O da simdi gegti” (5. Hasta 10
Yas)

3.2. Hasta Yakinlarinin Yaganti Durumlari

3.2.1. Fiziksel Yaganti Durumlan

Hasta yakinlari, hastaya bakim
verdikleri donemde fiziksel olarak
¢ok yiprandiklarini ifade etmigler ve
kendilerine zaman ayiramamaktan
sikayet etmiglerdir. Goriisme yapilan
hasta yakinlarindan 14’ii zamanlarinin
biytik bir kisminda c¢ocuklariyla
ilgilenmek zorunda kaldiklarini
belirtmistir.

“Dahabirinci siniftaydi. Haber geldi bir
gin hastaneye kaldirmislar. Bagimdan
kaynar sular indi. Viicudu iflas etmek
tizere dediler. Anlatamam o duyguyu
3 ay burada hastanede yatirdik sonra
zaten eve geldik gelis o gelis. ...eger
H... gece uyuyabilirse o giin biz de o
ara uyuduk uyuduk, uyuyamasak...”

6zltiyorum ama yapamiyorsunuz. Vakit
yok ¢iinkii.” (14. hasta yakini)

“Fiziken de yipraniyorum c¢lnki
yetisemiyorum” (23. hasta yakini)

3.2.2. Sosyal Yasanti Durumlari

Hasta yakinlarindan 8’i hastalik siirecinde
herhangi bir aile tiyesinden destek
alamadiklarini ve aile bireyleri ile aralarinda
gerginlik yasandigini belirtmiglerdir.

Ayrica hasta yakinlarinin tamami sosyal
etkinliklerden uzak kaldiklarini, arkadaslariyla
gortisemediklerini belirtmislerdir.

“...kizim tiniversitede okutman, onun
da bize faydasi yok... Esimden yardim
istiyorum, o da yok. Bu durum da beni
yipratiyor.” (2. hasta yakini)

“Hani ii¢ ay sonra bitecegini bilseniz
dayanirsiniz. Bubdylebir sey degil; seni
de siirtikliiyor, aileyi de siiriikliyor.
Her seyi etkiliyor, kiig¢iik kizim var
‘benimle ilgilenmiyorsun’ falan diyor,
anlamiyor tabi, kisir dongii.” (8. hasta
yakini)

“...uzun siiredir bu boyle; istiyoruz
ki seyahat yapalim, bazen gezelim.
Ama kizin durumu belli. Nerede ne
olacagini bilemiyorsun. Otur evinde
diyorsun sonra. Surada iki adimlik
yerlere turlar diizenleniyor, biitiin
arkadaslarimiz katiliyor, biz maalesef
C.... e bir sey olmasindan gekindigimiz
icin gitmiyoruz.” (9. hasta yakini)
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3.2.3. Duygusal Yaganti Durumlan

3.2.3.1. Olumsuz Duygusal Yasanti Durumlan

Hasta yakinlarindan hepsi duygusal

olarak yiprandiklarini dile getirmislerdir.

Olumsuz duygu durumlarina bakildiginda

17’si tiikenmiglik duygusu yasarken; 16's1

umutsuzluk, 11’i mutsuzluk, 9’u inkar,

8’i 6zlem ve 5’i sugluluk duygularini

yasamaktadirlar.

“...bir gekilde bunu anlamiyor
insanlar basina gelmeyince. insanlarin
desteksizligi var. Su an imkanim olsa,
her seyi birakir A... ile uzaga giderim.”

(8. hasta yakini)

“O kadar mutsuzum ki. Cok berbat bir
sey. Kendinizi zaten saliyorsunuz; ne
saginiza ne basiniza bakiyorsunuz.”
(10. hasta yakini)

“En ¢ok yiprandigim cgaresizlik oldu,
bagka bir sey olmad1.” (11. hasta yakini)

“Bir de gdyle bir sey var; her seyden
sikayet etmesi falan bu durum daha
fazla yipratiyor. Dolayisiyla psikoloji
cok etkileniyor.” (7. hasta yakini)

“...ben bu hastalikla ilgili iyi bir
miicadeleci degilim. Vicdanen rahat
degilim ama yetisemiyorum iste... Daha
¢ok ilgilenmem gerekiyor,” diyorum,
yapmiyorum ama. Sonra diyorum ki
‘bunu yapman gerekiyordu, sen bu
hastalikla miticadele edemiyorsun...”
(20. hasta yakini)

“... Sabretmeye c¢alisiyorum. Psikolojik
hap kullaniyorum.” (1. hasta yakini)

3.2.3.2. Olumlu Duygusal Yaganti Durumlari

Yogun olarak olumsuz duygular yasamakla

birlikte 4 hasta yakininda siikiir duygusu

2 hasta yakininda sabir duygusul hasta

yakininda metanet duygusu hédkimdir.

“...Basta ¢ok korkuyordum. Ona bir
sey olursa yasayamam diyordum.
Allah’tan
geldigini, bunun bir sinav oldugunu

Ama sonra her seyin
diistinerek o glinden bugiine
kadar Rabbime hep siikrediyorum,

Onun bize kaldiramayacagimiz

yikii vermeyecegini bilerek ona

siginiyorum.” (19. hasta yakini)

“...Stkirler olsun bugiintimiize.
Bu illeti en gtizel bir sekilde
atlatabilecegimizi ve yahut da

atlatmamiz ig¢in bize yol gosterecegini
biliyorum” (5. hasta yakini)

Bugtiniimiize siiktirler olsun. Cok zor
gliinler geride kaldi. $imdi sabrimi
kontrol edebiliyorum. Her seyden 6nce
hasta oldugunu kabul ediyorum. (3.
hasta yakini)

Cocugum oldugu icin verecegim bir
tepkinin onu daha fazla iizecegini
ve yipratacagini diisiinerek sabrimi
zorluyorum (22. hasta yakini)

Dayanmak  durumundayim ¢tuinki
omrimiiz olursa ¢ocuklarimla esimle
¢ok daha giizel giinler yasayacagiz.”

(13. hasta yakini)

3.3. Sanat Programinin Uygulanmasindan Sonra
Goriisme Formundan Elde Edilen Bulgular

Calismadan sonra hem siiregen hastaligi olan
cocuklara hem de onlara bakim veren aile fertlerine
yonelik olarak “Etkinliklerden sonra kendini nasil
hissettin?” sorusu yoéneltilmistir.

3.3.1. Hastalar ile Goriigmeden Elde Edilen Bulgular

Hastalara yonelik “Etkinliklerden sonra kendini
nasil  hissettin?” sorusuna verilen yanitlara
bakildiginda; 21 hasta daha mutlu, 14 hasta daha
degerli, 6 hasta daha umutlu, 6 hasta daha gti¢li ve
1 hasta daha huzurlu hissettigine yonelik ifadeler

kullanmiglardir.
“Nasil hissediyorum? Mutlu
hissediyorum. Daha degerli

hissediyorum. Siz gittiginizden beri
resim yapiyorum. Gitar aldim simdi
de” (8. Hasta, 12 Yas)

“Daha mutlu hissettim.” (22. Hasta, 10
Yas)

“Resimler yapabildim, Yaptiklarimi
sergiledim herkes geldi sergimize.
Hem daha mutluyum hem de belki
okula gittigimde yeni yaptiklarimi da
gOsterebilirim diye daha umutluyum.”
(6. Hasta, 12 Yas)
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“Yine disari ¢ikamiyorum ama simdi
daha gii¢li oldugumu hissediyorum.”
(2. Hasta, 12 Yas)

“Benim annem c¢ok dikkatli titiz bir
kadin aslinda. Bana c¢ok giizel bakiyor.
Ama evdeyken canim ¢ok sikiliyordu.
Etkinlikleri yapinca can sikintim gecti.
Huzur buldum diyebilirim.” (11. Hasta,
11 Yas)

3.3.2. Hasta Yakinlari ile Goriigmeden Elde Edilen
Bulgular

Hasta yakinlarina yo6nelik “Etkinliklerden sonra
kendini nasil hissettin?” sorusuna verilen yanitlara
bakildiginda; 16 hasta yakini daha mutlu, 11 hasta
yakini daha gticlii, 6 hasta yakini daha umutlu, 6
hasta yakini daha inangli, 4 hasta yakini daha degerli
hissettigine yonelik ifadeler kullanmiglardir.

“..her zamanki gibi hissetmedim,
aileme cevremden daha c¢ok destek
oldugunuzu goérdiim. Onun disinda
ilgi iste... Simartildik biraz. Bu da bizi
hi¢ olmadigimiz kadar mutlu etti.” (4.
Hasta Yakini)

“...yani Allah sizin gibi insanlarin
eksikligini vermesin, mutlu ettiniz bizi
ne diyeyim.” (10. Hasta Yakini)

“T...’nin hastalig: psikolojikman
yenebilecegini hissettim. Belki daha
once olsaydiniz bu kadar ilaca gerek
yoktu. Yani en biuytk sey moraldir.
Verdiginiz moral gii¢clendirdi bizi.” (1.
Hasta Yakini)

“Bugiliniimiize stikiirler olsun.
Cocugumun goziindeki mutluluk
diinyalara deger.” (6. Hasta Yakini)

“Her seye baska gozle bakmamizi
sagladiniz. Yaptigimiz her seyin yani
bir¢ok seyin ¢ok ama ¢ok degerli
oldugunu go6rdim kendimi daha
degerli hissettim.” (20. Hasta Yakini)

4, SONUC VE TARTISMA

Sanatsal etkinliklerin depresyon, 0Ofke
kontrolii, davranis problemleri, benlik algisi,
psikolojik iyi olus (Demir ve Yildirim 2017;
Karatas ve Giler 2012; Celikbas 2019; Yilmaz
2019; Kaya 2014), gibi bir¢ok problemle basa

¢ikmada etkili bir yaklasim oldugu tespit
edilmistir. Bu sebeple, bu ¢alismada sanatsal
etkinlik temelli bir program hazirlanmis
ve siiregen hasta ve onlarin yakinlarinin
hastaliktan kaynaklanan psikolojik bask: ile
basa¢ikmalarindasanatin etkisiincelenmistir.

Caligmada hasta ve hasta yakinlariyla
yapilan go6rtismelerin sonuglarina gore,
hastada hastaligin evrelerine bagli olarak
meydana gelen fiziksel ve psikolojik
degisimler karsisinda hem hasta hem hasta
yakinlar1  ¢aresizlik = yasamaktadir. Bu
durum bu kisilerin bir¢ok psikolojik sorunla
basa c¢ikmak zorunda kalmalarina sebep
olmaktadir. Hastaligin ilerlemesine bagh
olarak gergeklesen daha ileriki problemler
de hastalikla miicadele yiikiinii artiran en
belirleyici etken olarak ortaya ¢ikmaktadir.
Bununla birlikte ¢ogunlukla anneler islerini
birakip sadece c¢ocukla ilgilenmektedir.
Literatiir incelendiginde de bu dogrultuda
annelerin ¢ocuklarin 0z bakimlarini
gergeklestirmek, tedavi, rehabilitasyon ve
egitimlerini stirdtirmek icin isten ayrildiklari
ya da yari zamanli iglerde ¢alismay1 tercih
ettikleri, bunun yani sira sosyal yasamlarinin
kisitlandigr anlasilmaktadir (Sivrikaya ve
Cifci Tekinarslan 2013; Agkaya Alahan, Aylaz
ve Yetis 2015).

Calismamiz neticesinde; siiregen hastaliga
sahip ¢ocuklara yoénelik yapilacak sanatsal
etkinliklerin  onlarin  hastaliga yé6nelik
kaygilarin1 azalttigini, ortaya koyduklar:
iiriinlerle kendilerini daha mutlu, daha
degerli, daha umutlu, daha giiclii ve daha
huzurlu hissettigini, hastaliga karsi daha
direngli  olabildiklerini ortaya koymasi
bakimindan o6nem arz etmektedir. Ayrica
hasta yakinlarinin da yogun olarak hissettigi;
tikenmislik, 6fke, umutsuzluk, mutsuzluk,
yalnizlik, desteklenmeme, 6zlem, kendini
suclama gibi olumsuz duygularin; mutluluk,
umut, stkir, sabir, giiglilik gibi duygulara
dontstiglinii. gostermesi  agisindan da
degerlidir. Literatiir incelendiginde de
sanatsal faaliyetlerin akil, beden ve ruha
ayni anda wulasabilme 6zelligine dikkat
cekilerek o6zellikle siiregen hastalia sahip
¢ocuklar ve onlara birinci dereceden bakim
veren aile bireylerinin kendilerini giivende
ve rahat hissetmelerini saglayacak bir
ortam olusturarak onlarin terapdtik stirece
katilimlarini giiglendirdigi vurgulanmaktadir
(Graham 1994; Mercedes-Ballbe 1997; Riley
1999).

Stiregen hastalikla miicadele siirecinde
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hasta ve hasta yakinlarina yonelik yapilan
oldukga
destek
yararlanamadiklari, bu

calismalarin sinirli  oldugu ve

mevcut sistemlerinden yeterince

daha
oldugu

baglamda

fazla destege gereksinmelerinin
diistintildiiglinde, sanatin iyilestirici etkisine
daha fazlabagvurulmasi gerektigibir kez daha
anlasilmigtir. Bu sonuc¢lar da bu hastalara

yonelik olarak yapilan c¢aligsmalara sanatsal

etkinliklerin  dahil edilmesi gerektigini
gOstermisgtir.
5. ONERILER
Stiregen Hastaliga sahip hastalara ve
onlara bakim veren aile tiyelerine yonelik
yapilan g¢alismadan elde edilen sonuglar
dogrultusunda asagidaki Oneriler
getirilebilir:
» Calismamizdan da anlasildig:
iizere Siiregen Hastaliga sahip

hastalarin ve onlara bakim veren aile
iiyelerinin psikolojisini iyilestirmeye
yonelik ¢aligmalara ihtiya¢ vardir.
Dolayisiyla bu tiir ¢alismalarin sayis:
arttirilabilir.

» (Calisma baska 6rneklem gruplarinda
denenebilir.

> Sanat atolyeleri kurulup hasta ve
hasta atolyelerde
vakit gecirmeleri saglanabilir.

yakinlarinin bu
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