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“Bu Dergide TUBA ve TUBITAK’in Yayin etigine uygun yazilar yayinlanir”

Yayin Kurallari

"Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi" Saglik Bakanhgi, Saglik Hizmetleri Genel MiidurltGgi Hasta Haklari ve Tibbi Sosyal
Hizmetler Daire Baskanligi tarafindan Haziran ve Aralik ayi olmak (izere yilda iki defa yayinlanan hakemli bir
dergidir.

Derginin yayin dili Turkcedir ve e-dergi formatinda yayinlanmaktadir.

Dergi sosyal hizmet disiplini ve meslegi kapsamina giren yazilari yayinlayan disiplinler arasi akademik bir
dergidir.

Dergide, derleme makaleler, arastirma makaleleri, bildiriler, yayin degerlendirme ve tartisma yazilari, vaka
sunumlari yayinlanmaktadir.

Dergi, saghgin sosyal hizmet boyutunu ele alan (Aile, Cocuk, Genglik, Kadin, Yashlik, Engellilik, Alkol ve Madde
Bagimlihgi, Psiko-onkoloji, AIDS, Siginmaci ve Miilteciler, kimsesizler, gbg, insan ticareti magdurlari, siddet
magdurlari, ihmal ve istismar vakalari, yoksulluk vb.) tim yazilara agiktir.

Dergide, tibbi sosyal hizmet alaninda galisan sosyal hizmet uzmanlarinin ve diger profesyonellerin alana
iliskin bilgi ve becerilerinin arttiriimasi, bilimsel arastirma yaparak literatiire katki vermelerinin desteklenmesi
ve tibbi sosyal hizmet alaninda bilimsel bilgi iretiminin gergeklestirilmesi amaglanmaktadir.

Dergi "hakemli" bir yayindir. Dergiye génderilen yazi, yayin kurulu tarafindan incelendikten sonra yazarin
kimligini bilmeyen uzman hakemler tarafindan degerlendirmeye alinir.

Dergiye gonderilen yazilar, Yayin Kurulu tarafindan éncelik sirasina konur ve ¢alismalar derginin yayin ilkeleri
ve yazim kurallarina uygunlugu bakimindan degerlendirilir. Bu yayin ilkelerine ve yazim kurallarina uygun
bicimde hazirlanmayan makaleler degerlendirmeye alinmaz ve hakeme génderilmez.

Hakem inceleme siirecinin baslatiimasina Editér ve Yayin Kurulu karar verir. On degerlendirmeden gegen
calismalar incelenmek iizere konu ile ilgili en az iki hakeme veya konusuna gére iic hakeme génderilir. iki
hakemden olumlu rapor alan yazilar yayina kabul edilir. Hakem raporlarindan biri olumlu digeri olumsuz ise,
galisma Uguncl bir hakeme gonderilir. Hakemlerin raporlari birbiri ile gelisirse ¢alisma editér tarafindan
degerlendirilir. Hakemlerden olumlu rapor alamayan makaleler yayinlanmaz ve yazarina iade edilmez; bu
konuda idari ve adli sorumluluk kabul edilmez.

Hakem degerlendirme raporlari saklanir. Eger hakemler tarafindan dizeltme isteniyorsa ¢alismalar gerekli
dizeltmelerin yapilmasi icin yazarlara geri gonderilir. Yazarlara raporlar dogrultusunda gelistirilmek veya
dizeltilmek Gzere gonderilen yazilar, gerekli diizenlemeler yapilarak editorin verdigi sire icinde tekrar
dergiye ulastiriimalidir. Bu sire iginde dizeltiimeyen yazilarin degerlendirme siireci sona erer. Yazarlar
hakemlerin elestiri, 6neri ve diizeltme taleplerini dikkate alirlar; katilmadiklari hususlar varsa, gerekgeleriyle
birlikte itiraz etme hakkina sahiptirler.

Yazar(lar)la hakemler arasindaki iletisimi yalnizca edit6r saglar.

Makale degerlendirme slrecinde yazar ve hakem isimleri gizli tutulur.

Yayimlanmak Uzere dergiye gonderilen calismalarin daha once hi¢ bir yerde yayimlanmamis ya da
yayimlanmak lizere baska bir derginin degerlendirme sirecine ainmamis veya baska bir yerde yayimlanmak
lizere kabul edilmemis olmasi gerekir. Herhangi bir bilimsel toplantida sunulmus ve yayimlanmamis
yazilarda, toplantinin adi, yeri ve tarihi belirtilmelidir.

Editor, esasa yonelik olmayan hatalar, dergi bitinliglu bakimindan gerekli konular vb. durumlarda
diizeltmeler yapabilir ve bunlar hakkinda yazara bilgi verir.

Degerlendirme sirecinde olan ve yayimlanan yazilarin sorumlulugu timdiyle yazar(lar)a aittir. Dergide
yayimlanan yazilar Saglik Bakanlig’’nin gériisiini yansitmaz.

Saglik Bakanhg Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi, yayimlanmak tzere kabul edilen ve yayimlanan yazilarin, baska
bir isleme gerek kalmaksizin, bitiin yayin haklarina sahip olur.

Gonderilen yazilarin yayimlanma zorunlulugu yoktur.

Belirtilen ilkelere uygun olarak hazirlanmis yazilar e-posta yoluyla tibbisosyalhizmet@saglik.gov.tr adresine
gonderilmelidir.

Bir yazarin derginin ayni sayisinda ilk isim olarak bir, iki ve diger isim sirasinda bir olmak uzere en fazla iki
eseri yayimlanabilir.
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Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi Yazim Kurallari

e Calismanin bashgi bliylk harflerle ve sayfanin ortasina gelecek sekilde “Calibri” yazi karakteri ile 10,5 punto
ve bir aralikla koyu olarak yazilmalidir. Bir alt satira ana baslk yazisinin sag alt tarafina yazar veya yazarlarin
adlari, akademik unvanlari ile birlikte yazilmali ve galistigi kurum adlari ise (*) isareti ile dipnot seklinde
sayfanin alt kisminda verilmelidir. Yapilan c¢alisma herhangi bir kurum tarafindan destek gérmisse,
makalenin ana baslginin son kelimesi Uzerine (*) konularak destek veren kurumun adi ayni sayfada dipnot
olarak verilmelidir.

e Gonderilen yazilarin Tiirkge ve ingilizce basliklari 150 kelimeyi asmayacak sekilde yazinin tiimiinii 6z bigcimde
(calismanin amacini, ydntemini, bulgu ve sonucunu) yansitacak nitelikte olmalidir. Tiirkge ve ingilizce dzetler
ile en az ¢ en fazla bes adet Tiirkce ve ingilizce anahtar kelime yer almalidir. Ozetin basliginin “Oz” ve
“Abstract” olarak konulmasi gerekmektedir. “Keywords” ve “Anahtar Kelimeler” sozctikleri bir tab (1,25 cm)
iceriden ve italik yazilmalidir. Ozetlerin basligi ve metin kismi, “Calibri” karakterde 9 punto ve bir (1) aralikla
yazilmalidir.

e Dergiye gonderilen yazilar, makalenin 6zeti, anahtar sozcikleri ve icerecek sekilde olmali ve ana metin
kism1 8000 kelimeyi gegmemeli ve Microsoft Word Tirkge sirimlerinde yazilmalidir. Tablo, sekil, kaynaklar
ve eklerle birlikte en ¢ok 25 A4 sayfa boyutunda olmalidir. Yazilar “Calibri” fontu kullanilarak, 1,5 aralik,
10,5 punto ve 2,5 cm kenar bosluklari ile yazilmahdir. Metin iki yana yash ve satir basi verilmeden
yazilmalidir. Sayfalar numaralandiriimalidir.

e  Bolum baslklar kalin (bold), sola yasl (girintisiz) ve yalnizca kelimelerin ilk harfleri buyik olacak sekilde
yazilmalidir. Alt baslklar 1., 1.1, 1.1.1. seklinde numaralandirilmali ve yazinin bashk 6z/abstract, giris,
yontem, bulgular, sonug, tartisma ve kaynakga seklinde ana boélimlerine yer verilmelidir.

e (Cizelge, grafik, resim vb. derginin sayfa boyutlari disina tasmamali ve bunlarin hazirlanmasinda “Calibri”
karakterde 9 punto ve bir (1) aralikla yazi kullanilmahdir. Kaynak ve gerekli durumlarda agiklayici dipnotlar
ve kisaltmalar, sekil ve gizelgelerin hemen altinda 9 punto olarak yazilmahdir.

e Metinici atiflarda ve kaynakc¢ada “APA Stili 6. Sirim” olarak adlandirilan ve Amerikan Psikologlar Dernegi
tarafindan yayinlanan "The publication manual of the American Psychological Association" isimli kaynakta
belirtilen yazim ilkelerine uyulmalidir. Gerektiginde dipnotta agiklamalara yer verilebilir.

e Metinde kaynaklara atifta bulunurken yazar soyadi, tarih ve sayfa bilgisi verilmelidir.

e Tek yazarh kaynaklara atif 6rnekleri, Karatay (2001)....... (s. 44); Gokgegoz ( 2009, s. 10)........ ; Tirkmen
(2007, s. 15). iki yazarl kaynaklara yapilan atif érnekleri: Arslan ve Tasci (2004)....... (s.38) ; Oztiirk ve
Toprak’a (2009) gore........ (s.105).

e  APA atif formatina uygun olarak, atifta bulunulan kaynagin yazar sayisi 3 ile 5 arasinda ise, kaynaga
metin icinde ilk gectigi yerde yukaridaki gibi atifta bulunulur: Ozkan, Tiirkmen ve Arslan (1993, ss. 15-
25). Ayni kaynaga daha sonra yapilan atiflarda ilk yazarin soyadi ile birlikte "vd." ifadesi kullanilir: Ozkan
vd. (1993, ss. 15-25). Ciimle sonunda birden fazla esere atifta bulunuluyorsa bu kaynaklar parantez
icinde alfabetik sira ile verilmelidir. Ornegin: ...(Gokgegdz, 2009; Tiirker, 2001) ya da (Oztiirk ve Toprak,
2009, s. 45; Tasel, 2007, ss. 182-186).

e Ayniyazara ait iki ya da daha fazla esere gonderme yapiliyorsa yayin yilina alfabetik sirayi izleyen harfler
eklenir: 6rnegin (Derin Murat, 2010a);(Derin Murat, 2010b).

e  Eserin yazari belirtiimemigse alinti yaparken eserin adinin ilk birkag s6zctGgi kullanilir. Bu tir bir yapita
gonderme yapilirken kitabin adi egik (italik) olarak yazilir ve ardindan tarih belirtilir:

Diger bir kaynakta (Ttirkiye Uyusturucu Raporu, 2014) belirtildigi gibi... Tirkiye Uyusturucu Raporu’nda
(2014) belirtildigi gibi...

e Calismalarda birincil kaynaklara ulasmak esastir, ama bazi giglikler nedeniyle ulasilamamissa,
gondermede alintilanan ya da aktarilan kaynak belirtilir;

(Smith, 2001’den aktaran Oztiirk, 2010, s. 320). Alintilanan ya da aktarilan yapittaki kaynak bilgilerine
yer verilmez.

e Kaynakga gdsterimi:

Kaynaklar yazarlarin soyadina gore alfabetik olarak siralanir. Eger yazar adi yoksa eser adi esas alinir. Bir
yazarin birden gok eseri kullaniimissa kaynaklar kronolojik sirayla yazilir. Bir yazarin ayni yil yayimlanmig
birden fazla yapiti kullaniimigsa eser adlarinin alfabetik sirasina goére “2016a”, “2016b” seklinde siralanir.
e Kitap
Bulunmasi gereken bilgiler:
Yazarin adi (soyadi, adinin bas harfi)
Yayinin yili (ayrag igcinde)



Eser adi (bashigin ilk harfinden sonra butiintyle kiclk ve egik harflerle yazilir)
Yayin bilgileri (ayrac icinde, 1. basimlar belirtilmez)

Yayin yeri

Yayinevi

Tek yazarli ya da editorli kitap:

Arslan, S. (2017). Nadir hastaliklar. Ankara: Saglik Yayinevi.

Ozkan, E. (Ed.).(2015). Tibbi sosyal hizmet ve uygulamalari. Ankara: Gékay Yayinevi.
iki ya da daha fazla yazarl kitap:

Oztiirk, Y. ve Ulucan, O. (2014). Onkolojik sosyal hizmet. Ankara: Kota Yayinevi.
Kurum yazarhigi olan kitap:

Saglik Bakanhgi. (2013). Toplam Kalite. Ankara: Saglik Yayinevi.

Ceviri kitaplar:

Brown, A. (2016). Child protection. (A. Demir, Cev.) istanbul: Gérkem Yayinevi.

e  Makaleler
Bulunmasi gereken bilgiler:
Yazarin adi (soyadi, adinin bas harfi)
Yayinin yili (ayrag icinde, varsa ay)
Makale adi (ilk harfi biiylik geri kalanlar 6zel isim degilse kiiglk sekilde)
Dergi adi (italik ve her kelimenin ilk harfi buyuk sekilde)
Cilt numarasi (italik sekilde)
Sayisi (ayrag icinde)
Sayfa numara araligi
Doi:xxxxxx
Ozbesler, C. (2013, Aralik). Hasta yasam kalitesinde tibbi sosyal hizmet uygulamalarinin 6nemi. Tibbi Sosyal
Hizmet Dergisi, 2 (2), 44-56. doi: 12140277

e internet Kaynaklari
Bulunmasi gereken bilgiler:
Yazar adi (soyadi, adinin bas harfi)
Yayim tarihi (ayrag iginde)
Yazinin adi (italik olarak, ilk harfi biyiik geri kalanlar kiigiik sekilde)
Erisim Tarihi: GiUn Ay Yil
Yazinin linki
Pehlivan, K. (2012). Toplum ruh sagligi merkezlerinin isleyisi. Erisim tarihi:25 Nisan 2016, www.hastasaglik.gov.tr.

e  Yayimlanmamis Yiiksek Lisans ve Doktora Tezleri
Derin, M. (2017). Madde bagimlisi bireylerin sosyal dislanma algilari (Yayimlanmamis Yiksek Lisans Tezi). Saglik
Bilimleri Enstitlisti, Ankara.

Yazilarin Dergiye Gonderilmesi

Yayimlanmak Uzere dergiye gonderilen yazi ile birlikte yazar(lar)in adi-soyadi, unvani, kurum ve e-posta
adresleri ile agik iletisim adreslerini igeren bilgiler ayri bir sayfada gonderilmelidir. Saghk Bakanligi Tibbi Sosyal
Hizmet Dergisine yazilar elektronik posta ile tibbisosyalhizmet@saglik.gov.tr adresine gonderilir.

iletisim Adresi:
Saghk Bakanhgi
Saglik Hizmetleri Genel MudurlGgi
Hasta ve Calisan Haklari Dairesi Baskanhgi
Bilkent Yerleskesi Universiteler Mahallesi Dumlupinar Bulvari 6001 Cadde No:9
CANKAYA/ANKARA
Telefon: 0—312 - 458 50 43-44
e-posta: tibbisosyalhizmet@saglik.gov.tr
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ONSOz

Merhaba Kiymetli Okurlarimiz,

Hakemli Tibbi Sosyal Hizmet Dergimizin 14.
sayisi ile tekrar siz degerli okuyucularimizla
bulusmaktan gurur ve seving duydugumu belirtir;
yayim hayatinda 7. yilini tamamlayan dergimize
gosterdiginiz ilgiden dolayi tesekkiir ederim.

e

Dergimizin bu sayisinda da yine birbirinden degerli 6 bilimsel calismaya yer verilmistir. Bu
calismalardan ilki, “Multipl Skleroz (MS) Hastalarinin Yasam Kalitesinin Yordanmasinda Sosyo-Demografik
Degiskenlerin ve Algilanan Sosyal Destegin Etkisi” adli arastirma makalesidir.

ikinci calisma ise “Cinsel istismarin Kadinlar Uzerindeki Bio-Psiko-Sosyal Etkileri Hakkinda Bir Nitel
Calisma” adli nitel arastirmadir.

Uciincii sirada “Madde Bagimlihigi Tedavisi Alan Yetiskin Bireylerin Aile Kavramina Yénelik Algilari:
Bir Metafor Analizi” adli arastirma makalesi bulunmaktadir.

Dordinci sirada “Engellilerin Sosyal Dislanma Algilarinin Bazi Sosyo-demografik Degiskenlere Gore
incelenmesi” adli arastirmaya yer verilmistir.

Besinci siradaki calisma “Nadir Hastaliklarin Aileler Uzerindeki Psiko-Sosyal, Fiziksel ve Ekonomik
Etkileri” adh derleme g¢alismadir.

Son calisma da ise yine derleme bir calisma olan “istifleme Bozuklugunda Cép Evler ve Sosyal
Hizmet Mudahalesi” adli galismadir.

Yayin hayatina basladigindan beri surekli gelisim kaydederek okuyucularla bulusan dergimizin,
Ozverili editorlerine, bilimsel ¢calismalari igin dergimizi tercih eden tiim yazarlara, ¢alismalari degerlendiren
kiymetli hakemlerimize ve bizi ilgiyle takip eden okurlarimiza tesekkiri bir borg biliyor, dergimizin bilim
diinyasina ve tibbi sosyal hizmet alanina olan katkilarinin artarak devam etmesini ve gelecek kusaklarin da
faydalandigi bir kaynak olmasini temenni ediyorum.
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Amag: Calismanin amaci multipl skleroz (MS) hastalarinin sosyodemografik 6zellikleri (cinsiyet, yas, medeni durum, egitim
duzeyi, gelir dlzeyi, MS tipi ve MS siresi) ve algiladiklari sosyal destegin yasam kalitesi lizerinde etkisini incelemektir. Yontem:
iliskisel tarama modelinin kullanildig1 ¢alismada, Zimet vd. (1988) tarafindan gelistirilen ‘Algilanan Sosyal Destek Olcegi
(MSPSS) ile Vickrey vd. (1995) tarafindan gelistirilen, bilesik fiziksel saglik (BFS) ve bilesik mental saglik (BMS) alt boyutlarini
iceren ‘Multipl Skleroz Yasam Kalitesi Olcegi (MSQOL-54) kullaniimistir. Calismanin érneklemi istanbul, Ankara, izmir, Kocaeli
ve Sivas illerinde yasayan 310 MS hastasindan olusmaktadir. Veriler Hiyerarsik Regresyon Analizi ile test edilmistir. Bulgular:
Katihmcilarin 191’i kadin, 119’u erkek olup, yas ortalamalari 37,6319,41’dir. Katihmcilar yiiksek diizeyde sosyal destek algisina
ve orta diizeyde yasam kalitesine sahiptir. Yagam kalitesinin BFS alt boyutunu cinsiyet, MS siiresi, egitim ve sosyal destek algisi
anlaml diizeyde yordamaktadir. Yagam kalitesinin BMS alt boyutunu cinsiyet, yas, egitim dizeyi ve sosyal destek anlamli
dlzeyde yordamaktadir. Sonug: Sosyal destegin yasam kalitesi tizerindeki anlamli etkisi tibbi sosyal hizmet alaninda galisan
uzmanlarin MS hastalarinin yasam kalitelerini yikseltmede énemli rol Gstlenebileceklerini géstermektedir.

Anahtar Kelimeler: Multipl skleroz, algilanan sosyal destek, yasam kalitesi, tibbi sosyal hizmet

THE EFFECT OF SOCIODEMOGRAPHIC VARIABLES AND PERCEIVED SOCIAL SUPPORT IN PREDICTING THE
QUALITY OF LIFE OF PATIENTS WITH MULTIPLE SCLEROSIS (MS)

Abstract

Objective: The aim of this study was to determine the impact of sociodemographic variables (gender, age, marital status,
education, income, MS type, and MS duration) and perceived social support on quality of life of MS patients. Method: In
Utilized relational survey model, Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS) developed by Zimet et al.
(1988), and Multiple Sclerosis Quality of Life Scale (MSQOL-54) consisting two subdimensions (physical and mental health
composites) developed by Vickrey et al. (1995) were used. Totally, 310 MS patients living in Istanbul, Ankara, Izmir, Kocaeli
and Sivas participated in the study. Hierarchical Regression Analysis was performed in analysing the data. Results: 191 of the
participants were female; 119 were male. The mean age was about 37.63 + 9.41. Participants have a high level of social
support perception while their quality of life level was at a moderate. Gender, MS duration, education, and social support
predicted physical health composite of quality of life. Similarly, gender, age, education and social support predicted mental
health composite of quality of life. Conclusion: The significant impact of social support on quality of life shows that medical
social workers can play an important role in improving the quality of life of MS patients.

Keyword: Multiple sclerosis, perceived social support, quality of life, medical social work

* Bu makale Sadiye Tek (2019)’in CUBAP tarafindan desteklenmis olan “Multipl Skleroz (MS) Hastalarinin
Algiladiklari Sosyal Destek ile Yasam Kaliteleri Arasindaki iliski” isimli yiiksek lisans tezinden iiretilmistir.
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1. Giris

Multipl skleroz (MS); beyin, beyincik, beyin sapi, omurilik ve gérme sinirlerini iceren merkezi sinir sisteminin
cesitli kisimlarini etkileyebilen norolojik ve kronik bir hastaliktir (Warren ve Warren, 2001, s. 1). Sikhkla geng
yetiskinlerde, 20 ila 45 yaslari arasinda, gorilmekle birlikte her yasta rastlanabilir. (Fraser, Clemmons ve
Bennett, 2002, s. 2). 45 yas altinda engellilige neden olan en yaygin hastalik olarak dikkat ceken MS
kadinlarda erkeklere oranla 1,5 ila 2,5 kat daha fazladir. Ancak son ¢alismalar, kadinlar aleyhine bu oranin

giderek arttigini gostermektedir (Sheremata, 2006, s.13; Ascherio ve Munger, 2008, s.17).

MS’de gorilen nérolojik belirtiler elliden fazla olup siklikla yorgunluk, duyusal belirtiler/agri (yizde, kollarda
ya da bacaklarda uyusma, karincalanma, kecelesme), gérme ile ilgili belirtiler (bulanik gérme, ¢ift gérme),
kuvvetsizlik (ytizde, kolda, bacakta kuvvet kaybi, ince hareketlerde beceri kaybi), idrar/bagirsak sorunlari
(idrar kagirma, idrar bosaltma sorunu, kabizlik), cinsel islev bozukluklari, titreme ve diger hareket
bozukluklari, bas donmesi ve denge sorunlari, depresyon, hafiza sorunlari, konusma bozukluklari, uyku
sorunlari, bas agrisi ve epileptik ndbetler seklinde goriulmektedir (Boz, Terzi ve Bélikbasi, 2016, s.13). MS
teshisi konulan hastalarin ¢cogunlugu baslangicta atak ve iyilesme dénemi yasarken daha azi baslangictan
itibaren sirekli kotiilesme gostermektedir. Bu durum hastalarin sahip oldugu MS tipleriyle ilgilidir. MS’de
stk gorilen klinik tipler; iyi huylu, tekrarlayici-iyilestirici, ikincil ilerleyici, atakli-ilerleyici, birincil ilerleyici MS
tipleridir (Boz vd., 2016). fyi Huylu MS tipinde hastalara MS teshisi konulduktan sonra 10 yildan daha uzun
sure yeni sikayetler olmaz. Genellikle hastalar belirtisiz uzun bir donem veya yasam kalitesini etkilemeyecek
belirtilerin goruldigi bir donem gegirirler. MS teshisi konulan hastalarin yaklasik %10’u iyi huylu MS teshisi
alir. Tekrarlayici- lyilestirici MS tipinde ataklarin kismen veya tam iyilesmelerle seyrettigi, ataklar arasindaki
periyodlarda norolojik belirtilerin olmadigi, klinik olarak ilerlemenin olmadigi gérilmektedir. Ataklarin siklig
tahmin edilememektedir. Bu tipte hastalar bazen yilda birka¢ defa bazense birkag yilda bir veya daha uzun
yillar boyunca bir defa atak gecirebilmektedirler. MS hastalarinin %80’ine baslangicta Tekrarlayici- iyilestirici
MS teshisi konulmaktadir. ikincil ilerleyici MS tipi atakh bir periyottan sonra hastaligin siirekli ilerlemesi
seklinde gorilir. Tekrarh-iyilestirici MS hastalarin yaklasik %50’sinde 15 yil icinde bu tip gériilmektedir. Bu
durum ikincil ilerleyici MS'in tekrarlayici- iyilestirici MS tipinin ge¢ doénemini temsil ettigi seklinde
yorumlanmaktadir. Atakli- llerleyici MS tipinde baslangictan itibaren ilerleme ve arada akut ataklarin
gdrildigu bir tablo mevcuttur. Birincil flerleyici MS'de ise hastalik siirekli ilerleyici formdadir ve iyilesme
gorilmemektedir. Bu tipte hasta gittikce kotilesebilir. Bu gruptaki hastalar MS hastalarinin yaklasik %10’u
kadardir (Boz vd., 2016; Tilek, 2006; Yilmaz, 2006).

MS gibi kronik hastaliklar, bu hastaliklarin belirtilerinin agirligi, bu belirtilerle bas etmek zorunda kalma gibi
sebepler gelecege yonelik endiseleri de beraberinde getirmektedir (Bahar, 2006). MS hastaliginin kas
glgsizlikleri, denge ve koordinasyon rahatsizliklari ile olusturdugu diger fiziksel ve ruhsal sorunlar kisilerin
yasamdan cekilmesine, egitim ve meslek hayatlarini kisitlamalarina neden olmaktadir. MS’in neden oldugu
bir diger sorun ise hastalarin yasam kalitelerinin diismesidir (Bahar, 2006; Rudick, Miller, Clough, Gragg ve

Farmer 1992).
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Yasam kalitesi genel olarak insanin hedeflerini, beklentilerini, standartlarini, bireyin yasadigi kiiltir ve deger
yargilarinin tamamini algilama bigimi olarak kavramlastiriimaktadir. Fiziksel saglik, psikolojik hal, bagimsizlik
seviyesi, sosyal iliskiler, cevresel 6zellikler ve manevi 6zellikler gibi etkenler yasam kalitesini etkilemektedir
(DSO, 2012). Gériildiigl izere s6z konusu bilesenlerden icli saghga isaret etmektedir. Saglikli olmanin
insanlara sundugu en 6nemli faydalardan birisi, kisinin giindelik ihtiyaglarini kimseden yardim almaksizin
yerine getirmesidir (Oktik vd., 2004). Yasam kalitesine etki eden saglik durumlari genelde objektif ve
stbjektif olmak lizere iki baslkta incelenmektedir. Objektif etkiler; kisinin ylriimesi, kosmasi, merdivenleri
rahat ¢ikmasi, egilip dogrulmasi, kisisel bakimini yerine getirmesi vb., fiziksel aktivitelerini kimseden yardim
almadan yeterli diizeyde yapabilmesi kabiliyetidir. Buna ek olarak bireyin saglik glivencesinin olmasi da
yasam kalitesine 6nemli 6lgliide katki saglamaktadir (Kogoglu ve Akin, 2009). Bireyin yasam kalitesinin
subjektif boyutlari ise, psikolojik, fiziksel ve sosyal sagligina yonelik gorisleri seklinde ifade edilebilir. Bu
aslinda ‘saglikla ilgili yasam kalitesi’ kavramina isaret etmekte ve “hastaligin ve tedavisinin hasta lizerindeki

etkilerinin yine hasta agisindan degerlendirilmesi” seklinde tanimlanmaktadir (MUezzinoglu, 2004).

Bireylerin hastaliklarini algilama bicimlerini ve dolayisiyla yasam kalitelerini etkileme kapasitesi nedeniyle
“sosyal destek” lizerinde durulmasi gereken bir kavram olarak dikkat ¢ekmektedir. Sosyal destek, aile
Uyeleri, arkadaslar veya is arkadaslari gibi birey icin 6nemli olan digerlerinden alinan duygusal yardim,
bilgilendirme amacl yardim veya pratik yardim olarak tanimlanabilir (Thoits, 2010). Bireyler ¢evrelerinden
aldiklari sosyal destegi kendi yargi algi ve degerlerine gore farkli anlamlandirabilir, bu durum literatiirde

algilanan sosyal destek olarak kavramlastiriimaktadir.

insanin ailelerinden, akrabalarindan veya arkadaslarindan aldigi sosyal destek hayatta karsilastigi zorluklarla
miicadele etmesinde 6nemli role sahiptir. Kisilerin yetersiz kaldigi veya tiikendigi durumlarda sosyal destek;
ihtiya¢ duyduklari sevgi, saygi, sefkat, aidiyet gibi gereksinimleri karsilamakta, fiziksel veya ruhsal saghgi
olumlu yonde etkilemekte (Ayaz, Efe ve Korukoglu, 2008), pozitif diistinmelerine katki sunmakta (Hodges
ve Winstanley, 2012; Lalremruati, 2017) ve yasam Kkalitelerini yiikseltmektedir. Nitekim MS hastalariyla
yapilan ¢alismalarda algilanan sosyal destegin yasam kalitesi (izerinde olumlu etkisi ortaya konmustur
(Costa, Sa ve Calheiros, 2012; Costa, Sa ve Calheiros, 2017; Jaraczvd., 2010; Schwartz ve Frohner, 2005;
Zengin, Erbay, Yildirrm ve Altindag, 2017). Ancak MS hastalarinin yasam kaliteleri lzerinde yapilan
calismalarin genellikle saglk alaninda gerceklestirildigi ve daha ziyade hastaligin fiziksel veya psikolojik
belirtilerinin yasam kalitesi Gzerindeki etkilerine odaklanildigi gérilmektedir (Amato vd., 2001; Béri, 2011;
Isaksson, Ahlstrém ve Gunnarsson, 2005; Soyuer, Mirza ve Oztiirk, 2005). MS’in tibbi bir sorun oldugu
gercgektir. Ancak glinlimiizde saglk artik bir bltiin olarak degerlendirilmekte, yalnizca hastaligin olmamasi
olarak degil bireyin kendinin farkina varmasi ve kendini gerceklestirmesi icin maksimum kapasitesi olarak
tanimlanmakta, fiziksel, sosyal ve ruhsal refah durumu da saglk taniminin igine dahil edilmektedir
(Svalastog, Donev, Jahren Kristoffersen ve Gajovi¢, 2017). Bu bakis agisiyla yaklasildiginda hastalarin yasam
kaliteleri Gzerinde sosyal ¢cevrenin etkisi de goz ardi edilmemelidir. Ancak MS hastalarinin yasam kalitelerini

etkileyen sosyal faktorlere vurgu yapan calismalarin sinirh kaldigi gérilmektedir (Bkz. Mc Cabew ve De
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Judicibus, 2005; Zengin vd., 2017). Sosyal bilimlerde bu yonde ¢alismalarin artmasi bir ihtiyagtir. Bu noktada
ozellikle sosyal hizmet biliminin katkisi degerlidir ¢inki kisilerin fiziksel oldugu kadar ruhsal ve sosyal
yasamlarini da olumsuz etkileyen kronik hastaliklar ve bu hastaliklar sonucu olusabilecek engellilik dogal
olarak sosyal hizmet disiplininin ve mesleginin alanina girmektedir. Sosyal hizmet, genis bir yelpazede ¢ok
cesitli sorunlarla karsilasabilen ve bunlarla bas etmede zorlanarak destege ihtiya¢ duyan kisi, grup veya
topluluklarla galisarak onlarin iyilik halini saglamaya c¢alisir. Bunu yaparken de bireyi cevresi iginde
degerlendirerek bireyin sorunlarini ¢6zme ve bunlarla bas etme kapasitelerini artirmaya 6nem verir (IFSW
ve IASSW, 2014). Sosyal hizmet uzmanlari MS hastalariyla hastanelerde, rehabilitasyon merkezlerinde veya
sosyal hizmet kuruluslarinda karsilasabilmektedir. Ozellikle tibbi sosyal hizmet alaninda galisan uzmanlarin
meslek yasamlari boyunca MS hastalariyla karsilasma ihtimalleri yiiksektir. Sosyal hizmet uzmanlarinin bu
hastalarla galisirken en 6nemli roli onlarin yasam kalitelerinin artirilmasina yardimci olmaktir (Schwartz ve
Frohner, 2005). Bu noktada bu alanda yapilacak bilimsel ¢alismalar sosyal hizmet uygulayicilarinin MS
hastalarinin yasam kalitelerini yikseltmeye yonelik midahale planlarini hazirlamalarinda rehber olma
niteligi tasiyacaktir. Ancak diger sosyal bilim alanlarinda oldugu gibi sosyal hizmet alaninda da konuyla ilgili
calismalarin oldukga sinirh kaldigi gortilmektedir. Bu alanda ulasilabilen tek ¢alisma Schwartz ve Frohner
(2005)’e aittir. 2001 yilinda israil’de yapilan ¢alismada sosyal destegin yasam kalitesi Gizerindeki etkisi
sosyodemografik ve tibbi degiskenler ile birlikte incelenmistir. Ancak ¢alismanin 6rneklem sayisinin sinirhdir

(82 kisi) ve yasam kalitesinin yalnizca ruhsal boyutunu icermektedir.

Ozetle, MS hastalarinin yasam kalitesi ile ilgili calismalarin daha ¢ok tibbi ve psikolojik yéniiyle ele alinmasi;
genelde sosyal bilimler, 6zelde sosyal hizmet biliminde bu alanda yetersiz ¢alismanin yapilmasi; tibbi sosyal
hizmet uygulamalarinda MS hastalarina yonelik yaklasimi etkileyecek c¢alismalarin gerekliligi, bu
arastirmanin ¢ikis noktasini olusturmaktadir. Daha 6nce yapilan arastirmalarda sosyodemografik faktorlerin
yasam kalitesini belirlemede 6nemli oldugu, yasllarin, kadinlarin, disik egitim ve gelir diizeyine sahip
olanlarin, bekar, dul, bosanmis ya da ayri yasayanlarin ve kronik hastaligi olanlarin yasam kalitelerinin disiik
oldugu saptanmistir (Burstrom, Johannesson ve Diderichsen, 2001; Johnson ve Pickard, 2000; Liu ve
Umberson, 2008; Lubetkin, Jia, Franks ve Gold, 2005; Undén, vd., 2008). MS siiresi ve tipinin yasam kalitesi
Uzerindeki etkisini inceleyen ¢alismalarda da hastaligin siiresi arttikca yasam kalitesinin arttig (Schwartz ve
Frohner, 2005), MS tipi kotllestikce yasam kalitesinin distigia (Tulek, 2006) tespit edilmistir. Tum
bunlardan yola ¢ikarak bu arastirmada algilanan sosyal destegin yasam kalitesini ne diizeyde yordadigi
incelenmistir. Bu kapsamda cinsiyet, yas, medeni durum, egitim diizeyi, gelir dlizeyi, MS tipi ve siiresi

kontrol degiskeni olarak kullaniimistir.

2. Arastirmanin Yontemi
Bu arastirma MS hastalarinin yasam kalitesi Gzerinde sosyal destegin etkisini ortaya koymayi amaglayan

kesitsel bir arastirmadir. Arastirmada iliskisel tarama modeli kullaniimistir.
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2.1. Evren ve Orneklem

Arastirmanin evreni Turkiye genelinde sayisi elli bin civarinda oldugu varsayilan (Turan, 2018) multipl skleroz
hastalarindan olusmaktadir. Calismada anlamlilik diizeyi a = 0,05, gliven diizeyi %95 ve hata pay! %5 olarak
belirlenmis ve minimum o6rneklem sayisi 381 olarak hesaplanmistir. Arastirma yapilmadan 6nce “Sivas
Cumbhuriyet Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu Baskanligi”ndan etik kurul onayi
alinmistir. Arastirmanin rneklemini Tiirkiye Multipl Skleroz Derneginin istanbul, izmir ve Ankara subelerine
tiye olanlar ile istanbul, Kocaeli ve Sivas’ta bulunan yedi hastanenin néroloji kliniklerinde tedavi géren
hastalar olusturmaktadir. Arastirmaya katilmaya goniilli olan 378 MS hastasina Ocak-Haziran 2018 tarihleri
arasinda 6lgme araci uygulanmistir. Katimcilarin yasam kalitelerini olumsuz etkileyebilecegi diistincesiyle
‘MS disinda herhangi kronik ve/veya ciddi bir hastaligi bulunmamasi ve son bir ay icinde atak gecirmis
olmamalarl’ sarti getirilmistir. Uygulanan 378 adet formdan 68 form ya eksik doldurma ya da yukarda
belirtilen sartlari tasimadigi tespit edildiginden analize dahil edilmemis toplam 310 MS hastasiyla ¢calisma
tamamlanmistir.

2.2. Veri Toplama Araglan

Arastirmada katiimcilarin sosyodemografik bilgileri ve hastaliklariyla iliskili bazi bilgilerin istendigi kisisel
bilgi formu ile asagidaki dlgcekler kullaniimistir.

Multipl Skleroz Yasam Kalitesi Olgegi (MSQOL-54): Vickrey, Hays, Harooni, Myers ve Ellison (1995)
tarafindan gelistirilen Multipl Skleroz Yasam Kalitesi Olgegi (MSQOL-54) 54 maddeli, bilesik fiziksel saglik
(BFS) ve bilesik mental saglik (BMS) olmak lizere 2 ana grup, 12 alt grup ve 2 bagimsiz maddeden
olusmaktadir. BFS grubunda, fiziksel saghk (10 madde), fiziksel sorunlara bagl rol sinirhligi (4 madde), agri
(3 madde), enerji/yorgunluk (5 madde), sosyal islev (3 madde), saglik algilamasi (5 madde), saglik distresi (4
madde), cinsel islev (4 madde) olmak (izere 8 alt grup yer almaktadir. BMS grubunda emosyonel esenlik (5
madde), emosyonel sorunlara bagl rol sinirhhig1 (3 madde), saglk distresi (4 madde), bilissel islev (4 madde),
genel yasam kalitesi (2 madde) olmak lizere 5 alt grup yer almaktadir.

MSQOL-54 6lgeginin iki ana grubu olan BFS ve BMS puanlari 0-100 arasinda bir deger almaktadir. Olgekten
alinan ylksek puan yasam kalitesi diizeyinin de yiksek oldugunu ifade etmektedir. MSQOL-54'(in Tiirk¢e’ye
uyarlanmasi ve gecerlik-giivenirlik ¢alismasi, idiman vd. (2006) ve Tiilek (2006) tarafindan birbirinden
bagimsiz yapilmistir. Tulek, yaptigi calismada i¢ tutarliik (Cronbach alfa) katsayisini bilesik fiziksel saglik
grubunda a=0,94; bilesik mental saglik grubunda ise a=0,89 olarak orijinal ¢alismaya yakin degerler
bulmustur. Bu calismada ise Olcegin toplam Olcek icin i¢ tutarlilik (Cronbach alfa) kat sayisi a=0,94 olarak
hesaplanmistir.

Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olgegi ((BASDO): Orijinali Zimet vd. (1988) tarafindan gelistirilen Cok
Boyutlu Algilanan Sosyal Destek Olcegi (CBASDO) 12 maddelik yedili likert tipi bir 6lgektir. Olgek aile, arkadas
ve Ozel bir insan (flort, nisanli, s6zlli, akraba, komsu, doktor vs.) olmak lzere her biri dorder maddeden
olusan g alt dlcekten meydana gelmektedir. Alt dlceklerden en az 4, en ¢ok 28 puan alinabilmektedir.
Olgegin toplam puan araligi ise 12-84’tiir. Olgekten alinan toplam puanin yiiksek olmasi, algilanan sosyal

destegin de yiiksek oldugunu ifade etmektedir. Olgegin Tiirkgeye adaptasyonu 1995 ve 2001 yillarinda Eker
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ve Arkar tarafindan yapilmis, 6lgegin gozden gegirilmis formunun ig tutarlilik (Cronbach alfa) kat sayisi tim
Olcek icin a=0,89, alt 6lcekleri olan aile destegi boyutu icin a=0,85, arkadas destegi boyutu icin a=0,88 ve
dzel bir insan destegi boyutu icin a=0,92 olarak bulunmustur. Bu ¢alisma kapsaminda CBASDO’niin toplam
Olcek icin i¢ tutarlilik (Cronbach alfa) kat sayisi a=0,92 ¢ikmistir.

2.3. Verilerin Analizi

Arastirma kapsaminda elde edilen veriler, SPSS 25.0 istatistik paket programinin ilgili modauilleri kullanilarak
analiz edilmistir. Arastirmada katilimcilarin MSQOL-54 6lgeginin alt boyutlarindan aldiklari puanlar Gizerinde
sosyodemografik degiskenlerin ve sosyal destegin etkisini hesaplamak amaciyla Hiyerarsik Regresyon
Analizi yapilmistir.

3. Bulgular

3.1. Orneklemin Sosyodemografik Ozellikleri ve Hastalikla ilgili Bilgileri

Katihmcilarin %61,6’si (N=191) kadin ve %38,4 U (N=119) erkektir. Katilimcilarin yas ortalamasi
37,63+9,41’dir. Orneklemin %58,1’i (N=180) evli, %41,3’ii (N=128) bekar olup %44,8’i (N=139) ortadgretim,
%33,2’si (N=103) ylksekogretim, %21’i (N=65) ilkogretim mezunudur. Gelir diizeyi bakimindan
incelendiginde, ailelerin blylik cogunlugunun (%77,4, N=240) orta gelir dizeyine sahip oldugu saptanmistir.
Katilimcilarin %31,3’i (N=97) MS tipini bilmedigini, %55,8’i (N=173) Iyi Huylu ve tekrarlayici- iyilestirici MS
hastasi oldugunu ifade etmistir. Katihmcilarin %51,6’s1 (N=160) 6 ila 15 yil arasinda MS hastasidir. Buna
karsin %12,9’u (N=40), hastalik stiresi 16 yil ve Gzerinde olanlardan olusmaktadir (bkz. Tablo 1).

Tablo 1. Katihmcilar Sosyodemografik Ozellikleri ve Hastalikla ilgili Bilgileri

n(310) % Ort. sS.
Cinsiyet
Kadin 191 61,6
Erkek 119 38,4
Yas 37,63 9,41
20-30 yas 74 23,9
31-41 yas 126 40,6
42-52 yas 69 22,3
53 yas ve Uzeri 22 7,1
Kayip Veri 19 6,1
Medeni Durum
Evli 180 58,1
Bekar 128 41,3
Kayip Veri 2 0,6
Egitim Diizeyi
ilkégretim 65 21
Ortadgretim 139 44,8
Yiksekogretim 103 33,2
Kayip Veri 3 1
Algilanan Gelir Diizeyi
Dustk 58 18,7
Orta 240 77,4
Yiiksek 7 2,3
Kayip Veri 5 1,6
MS Tipi
Bilmiyorum 97 31,3
lyi Huylu/Tekrarlayici- iyilestirici MS 173 55,8
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ikincil ilerleyici/Atakli- ilerleyici/Birincil 39 12,6

ilerleyici MS

Kayip Veri 1 0,3

MS Siiresi 9,51 6,12
1-5yil 80 25,8

6-15 yil 160 51,6

16 yil ve lzeri 40 12,9

Kayip Veri 30 9,7

3.2. Yasam Kalitesi ve Sosyal Destege iliskin Betimsel istatistikler

Asagidaki tabloda katilimcilarin MSQOL-54'ten aldiklari minimum-maksimum degerler ile ortalama ve
standart sapmalar verilmistir. Tabloya gore katiimcilarin BFS ortalamalari 54,16+£17,66’dir. BFS alt
kategorilerden en yliksek puan ortalamasi ‘fiziksel saglk’ta (71,32+24,06) en disik puan ortalamasi ise
‘fiziksel sagliga bagli rol sinirhliklari’'ndadir (35+40,38). Katilimcilarin BMS ortalamalari ise 50,63+18.11’dir.
BMS alt kategorilerinden en yiiksek puan ortalamasi ‘bilissel islev’de (64,32+22,81) en dlsik puan
ortalamasi ise ‘emosyonel sorunlara bagl rol sinirhliklar’ndadir (35,38+40,90).

Katilimcilarin algiladiklari sosyal destek diizeyi yiiksektir (61,80+14,06). Orneklem grubu aile alt boyutundan
en yuksek ortalamayi almislardir (22,47+4,70). Bunu 6zel insan (flért, nisanli, s6zl{, akraba, komsu, doktor

vs.) (21,10+5,25) ve arkadas (18,19+6,60) alt boyutlari takip etmektedir.

Tablo 2. Katihmcilarin Yagam Kalitesi, Algilanan Sosyal Destek ve Alt Faktorler Ortalama Puanlari

n Min. Maks. Ort. ss
Yasam Kalitesi Alt Boyutlar
Bilesik Fiziksel Saglik 291 3,82 92,62 54,16 17,66
Fiziksel Saglik 310 0 100 71,32 24,06
Fiziksel Sagliga Bagh Rol Sinirlihgi 310 0 100 35,00 40,38
Agri 310 0 100 63,74 20,91
Enerji/Yorgunluk 310 8 88 47,93 16,11
Sosyal islev 310 0 100 65,95 18,52
Saglik Algilamasi 310 0 95 43,30 19,66
Saglk Distresi 309 0 100 44,90 25,40
Cinsel i§|ev 292 0 100 58,84 28,96
Bilesik Mental Saghk 305 3,48 93,52 50,63 18,11
Emosyonel Sorunlara Bagh Rol 309 0 100 35,38 40,90
Sinirhhklari
Emosyonel Esenlik 310 12 88 54,90 15,52
Saglik Distresi 309 0 100 44,90 25,40
Bilissel islev 310 0 100 64,32 22,81
Genel Yagam Kalitesi 307 0 95 56,35 15,62
Algilanan Sosyal Destek 294 23 84 61,80 14,06
Aile 306 8 28 22,47 4,70
Arkadas 299 4 28 18,19 6,60
Ozel insan 302 4 28 21,10 5,25

3.3. Katiimailarin Algiladiklari Sosyal Destegin Yasam Kalitesi Uzerindeki Etkisine Ait Bulgular
Yasam kalitesinin BFS alt boyutu i¢in yapilan Hiyerarsik Regresyon Analizi sonuglarina gére 1. modelde

cinsiyet (f=-0,13, p=0,03), gelir (B=0,14, p=0,03), egitim dlizey (B=0,14, p=0,04) ve MS siiresinin (p=-0,14,
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p=0,03) yasam kalitesi izerinde anlaml etkisi vardir. Cinsiyet ve MS siiresi BFS’yi negatif yonde etkilerken
gelir ve egitim dlzeyi pozitif yonde etkilemektedir. Sosyal destegin eklendigi 2. modelde cinsiyet (3=-0,13,
p=0,02), egitim dizeyi (B=0,13, p=0,04) ve MS siresinin (B=-0,14, p=0,03) yasam kalitesinin BFS boyutu
Gzerinde etkisinin devam ettigi gorilmustlr. Bu modelde yine cinsiyet ve MS slresi yasam kalitesini negatif
yonde etkilerken, egitim dlizeyi ve sosyal destek (B=0,17, p=0,00) pozitif yonde etkilemektedir. Bu modelde
diger sosyodemografik degiskenlerle birlikte gelir diizeyinin BFS {izerinde etkisinin kalmadigi gértlmistir.
Model 1, yasam kalitesinin BFS alt boyutunun %11’ini agiklarken sosyal destegin eklenmesiyle birlikte model

2’de bu etki %14’e ¢cikmistir (bkz. Tablo 3).

Tablo 3.BFS igin Hiyerarsik Regresyon Analizi

MODEL 1 R R2 A. R?
Cinsiyet, Yas, Medeni | 0,32 0,11 0,08
Durum, Gelir Dizeyi,
Egitim Duzeyi, MS Tipi
ve MS Suresi

Beta T P
Cinsiyet -0,13 -2,17 0,03
Yas 0,12 1,51 0,13
Medeni Durum -0,06 -0,89 0,37
Gelir Duzeyi 0,14 2,16 0,03
Egitim Dlzeyi 0,14 2,06 0,04
MS Tipi -0,09 -1,57 0,11
MS Siiresi -0,14 -2,08 0,03
MODEL 2 R R2 A. R?

0,37 0,14 0,11

Beta T P
Cinsiyet -0,13 -2,19 0,02
Yas 0,10 1,25 0,21
Medeni Durum -0,08 -0,08 0,23
Gelir Duzeyi 0,12 1,80 0,07
Egitim Dulzeyi 0,13 1,90 0,04
MS Tipi -0,08 -0,08 0,15
MS Siiresi -0,14 -2,13 0,03
Sosyal Destek 0,17 2,66 0,00

Yasam kalitesinin BMS alt boyutu icin yapilan Hiyerarsik Regresyon Analizi sonuglarina gére 1. modelde
cinsiyet (B=-0,17, p=0,00), yas (f=0,17, p=0,02), gelir diizeyi (B=0,14, p=0,02) ve egitim diizeyinin (f=0,15,
p=0,02) anlamli etkisi vardir. 2. modelde yine cinsiyet (B=-0,17, p=0,00), yas (B=0,15, p=0,04) ve egitim
diizeyinin (f=0,14, p=0,03) BMS alt boyutunu anlamli diizeyde yordadigi gorilmektedir. Modele sonradan
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katilan sosyal destegin (B=0,21, p=0,00) etkisi de dikkat gekicidir. Her iki modelde de cinsiyet yasam
kalitesini negatif yonlu etkilerken 1. modelde yas, gelir ve egitim dizeyi pozitif; 2. modelde yas, egitim ve
sosyal destek pozitif yonde yordamaktadir. 2. modelde diger sosyodemografik degiskenlerle birlikte gelir
diizeyinin etkisinin kalmadigi gorialmustir. Model 1 yasam kalitesinin BMS alt boyutunun %12’sini
aciklarken sosyal destegin eklenmesiyle model 2’de bu etkinin %16’ya ¢iktigl gorilmektedir. Buradan sosyal
destegin yasam kalitesinin BMS alt boyutu lzerindeki pozitif yonli etkisi oldugunu séylemek mimkindur

(bkz. Tablo 4).

Tablo 4. BMS icin Hiyerarsik Regresyon Analizi

MODEL 1 R R? A. R?
Cinsiyet, Yas, Medeni | 0,34 0,12 0,10
Durum, Gelir Dlzeyi,
Egitim Dizeyi, MS
Tipi ve MS Siresi

Beta T P
Cinsiyet -0,17 -2,91 0,00
Yas 0,17 2,31 0,02
Medeni Durum -0,04 -0,62 0,53
Gelir Duizeyi 0,14 2,22 0,02
Egitim Dulzeyi 0,15 2,21 0,02
MS Tipi -0,06 -1,09 0,27
MS Suresi -0,06 -1,02 0,30
MODEL 2 R R2 A. R?

0,40 0,16 0,14

Beta T P
Cinsiyet -0,17 -2,9 0,00
Yas 0,15 2,00 0,04
Medeni Durum -0,06 -0,90 0,36
Gelir Duizeyi 0,10 1,67 0,09
Egitim Dlzeyi 0,14 2,13 0,03
MS Tipi -0,05 -0,85 0,39
MS Siiresi -0,06 -0,96 0,33
Sosyal Destek 0,21 3,51 0,00

4. Tartisma

Bu arastirma MS hastalarinin sosyal destek algilarinin yasam kalitesiyle iliskisine odaklanmis, yasam
kalitesini ne diizeyde yordadigini incelemistir. Arastirmaya cinsiyet, yas, medeni durum, egitim ve gelir
diizeyi ile MS tipi ve siresi de dahil edilmistir.

Arastirmanin bulgularina gore, katilimcilarin yarisindan fazlasi kadinlardan olusmaktadir. Bu durum MS
hastalarinin gogunlugunun kadinlardan olustugunu gosteren diger calismalarla 6rtiismektedir (Ascherio ve
Munger, 2008; Aygiinoglu, Celebi, Vardar ve Giirsoy, 2015; Bakar, 2008; Ciritgi, 2002; Ertekin, Ozakbas,
Cinar, Algun ve idiman, 2013; idiman vd., 2006; Jones, Pike, Marshall ve Ye, 2016; Kiiciik, Kara, Poyraz ve
idiman 2016; Miller ve Dishon, 2006; Vickrey, Lee, Moore ve Moriarty, 2015; Yilmaz, 2006). MS'in nedeninin
tam bilinememesi kadinlarda bu oranin neden daha yiksek olduguna yonelik doyurucu aciklamalar

yapilmasini engellemektedir. Bazi uzmanlar kadinlarin hormonal denge acisindan erkeklerden farkli
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Ozellikler tasimasinin bunda etkili olabilecegi yolunda gorusler ileri sirmektedir (Boz, 2017). Yine
katihmcilarin ¢ogunlugunun daha once yapilan calismalarda oldugu gibi genc eriskinlerden olustugu
gorilmektedir (bkz. Ayglinoglu vd., 2015; Ersin ve Giler, 2018; Polat, 2013; Tiilek, 2006). Katilimcilarin
yaklasik %32’si hangi tip MS hastaligina sahip olduklarini bilmediklerini ifade etmistir. Bu azimsanmayacak
bir oran olup bunun egitim durumundan kaynaklandigi distinilmektedir ¢linkl bu ¢alisma kapsaminda MS
tipini bilmeyenlerin ¢ogunlugunun ilk ve ortadgretim diizeyine sahip oldugu saptanmistir. Bu egitim dizeyi
yiksek olanlarin dislk olanlara gére MS tipi hakkinda daha bilgili ve dolayisiyla hastaliklarina iliskin
farkindalik diizeylerinin daha yiksek oldugunu goéstermektedir. Katilimcilarin yarisindan fazlasi hastaligin
daha iyi seyrettigi iyi huylu MS ve tekrarlayici- iyilestirici MS tiplerine sahip olduklarini belirtmislerdir. Benzer
sekilde, MS hastalariyla yapilmis ¢calismalarda hastalarin blyik ¢ogunlugunun tekrarlayici- iyilestirici MS
tipine sahip oldugu goriilmektedir (Amato vd., 2001; Janardhan ve Bakshi, 2002; Polat, 2013; Tulek, 2006).
Bu arastirmada katilimcilarin yasam kalitelerinin hem BFS (54,16) hem de BMS (50,63) boyutlarinda orta
diizeyde oldugu ortaya konulmustur. Calismada BFS alt kategorilerden en yiiksek puan ortalamasi ‘fiziksel
saglk’ta, en dusik puan ortalamasi ise ‘fiziksel sagliga bagl rol sinirhliklar’'nda gortlmistir. BMS alt
kategorilerinden en yilksek puan ortalamasi bilissel islevde, en disik puan ortalamasi ise emosyonel
sorunlara bagli rol sinirliliklarindadir. Benzer sekilde Jaracz vd. (2010) ile Tiilek (2006)’in ¢alismasinda da MS
hastalarinin yasam kalitelerinin her iki boyutta yliksek diizeyde oldugu saptanmistir. Tilek (2006)’in
arastirmasinda alt kategorilerde olusan siralamalarin ¢calismamizda elde edilen siralamalarla oldukga paralel
oldugu gorilmektedir. Calismamizda dahil s6z konusu galismalarda hastalarin fiziksel sagliga iliskin yasam
kaliteleri dizeylerinin mental saghga iliskin yasam kalitesi dlizeyine gbre daha yiiksek oldugu dikkat
¢ekmektedir. Bu, muhtemelen “emosyonel saghgin fiziksel saghga oranla daha fazla etkilenmesi hastaliga

u.p
[

atfedilen anlam, hastalikla ilgili bilgi eksikligi, destek kaynaklarin yetersizligi”nden kaynaklanmaktadir
(Tulek, 2006).

Bu arastirmada elde edilen bir diger bulgu, MS hastalarinin her Ui¢ boyutta da yiiksek diizeyde sosyal destek
algisina sahip olduklaridir. Benzer sekilde Zengin vd. (2017), MS hastalarinin tedavi stiresince ailelerinden
arkadaslarindan, diger hastalardan, akrabalardan ve komsularindan algiladiklari sosyal destegin yiksek
oldugunu ortaya koymustur. Hastalar, en fazla ailelerinden ve arkadaslarindan destek goérdiklerini
belirtmislerdir. Bu galismada MS hastalarinin sosyal destek diizeyinin yiiksek olmasinin bir nedeni
katilimcilarin cogunlugunun MS derneklerine lGye olmalari olabilir. katilimcilarin cogunun MS derneklerine
Uye olmak yoluyla arkadas gruplarini genisletmis olabilecekleri bu sayede algiladiklari sosyal destegin
yukseldigi dusinidlmektedir. Hastalarin sosyal destek diizeyinin yliksek olmasinin bir diger nedeni
katilimcilarin ¢ogunlugunun evli olmasiyla iliskili olabilir. Nitekim Gulick (1994) ve Zengin vd. (2017)
calismalarinda evliligin sosyal destek algisini yiikselttigini saptamislardir. Ozellikle evli erkeklerin esleri
yanlarinda oldugunda daha az kayip hissettikleri tespit edilmistir. Evli olmak daha genis bir ¢cevreyle sosyal

iliskiye girmeyi kolaylastirmakta, bu da dogrudan ya da dolayh olarak sosyal destek alacak bir ¢evrenin

olusumunu saglamaktadir.
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Arastirmada cinsiyetin yasam kalitesinin her iki boyutunu anlamli dizeyde negatif yonde etkiledigi
saptanmistir. Dolayisiyla elde edilen bulgu kadinlarin yasam kalitelerinin erkeklere gére daha yiksek
oldugunu goéstermektedir. Bu durum literatlirle uyusmamaktadir. Zira arastirmalarin cogunda erkeklerin
kadinlara gore daha yiksek yasam kalitesi dizeyine sahip olduklari saptanmistir (Burstrom vd., 2001;
Hanmer vd., 2006). Bu durum kadinlarin kronik hastaliklara yakalanma olasiliklarinin daha yiksek olmasi
(Bird ve Rieker, 2008), depresyon ve strese yatkinliklari (Courtenay, 2000) ve sosyoekonomik dizeylerinin
disiik olmasi (Heckert vd., 2002) gibi nedenlerle izah edilmistir. Buna karsin bu calismada ortaya ¢ikan
bulgunun, 6rneklem grubundaki kadinlarin gogunlugunun (%67) iyi prognozlu MS tipine sahip olmasi ve evli
(%60) olmasindan kaynaklandigi disiiniilmektedir. Bunun yaninda kadinlarin hastalik ile ilgili deneyimlerini
cevreleriyle daha kolay paylasabilmeleri stres diizeylerini dislirmus, ruhsal rahatlamayla birlikte yasam
kalitelerini yikseltmis olabilir. Buna karsin erkeklerin kiiltirel nedenlerle duygularini bastirip hastaligin
getirdigi olumsuz durumlari kendi iclerinde yasamalari yasam kalitelerinin dismesine neden olabilir.

Benzer sekilde arastirmada egitim dizeyinin yasam kalitesinin her iki boyutunu etkiledigi ancak bu etkinin
pozitif yonde oldugu saptanmistir. Bulgumuz literattirle uyumludur (bkz. Li vd., 2016; Lubetkin vd., 2005;
Tulek, 2006; Zengin vd., 2017). Egitim dlzeyi, insanlarin hastaliklariyla ilgili daha bilgili ve bilingli olmalarinda
etkili olabilir, tedaviye baghlik ve devam konusunda daha hassas olmalarini saglayabilir. Bu da fiziksel saglikla
ilgili yasam kalitelerini ylkseltmis olabilir. Bunu yaninda egitimin kisinin yasami {izerinde kontrol hissini
yukseltmesi, istikrarli ve tatmin edici sosyal iliskileri kolaylastirmasi, duygusal stres diizeyini diisirmesi (Ross
ve Van Willigen, 1997), gercek yasam cevreleriyle iliskili olarak rasyonel diisiinme kabiliyetlerini ylkseltmesi
ve kendilerini cevrelerine daha iyi adapte etme becerilerini gelistirmesi (Li vd., 2016) gibi nedenler hastalarin

mental saghgini olumlu yonde etkilemis olabilir.

Bu arastirmanin 6nemli bir diger bulgusu da sosyal destegin yasam kalitesini her iki boyutta pozitif yonde
etkiledigidir. Sosyal destek degiskeni katiimadan yalnizca sosyodemografik degiskenlerin yer aldigi 1.
modelin BFS ve BMS degiskenlerini yordama diizeyi sirasiyla %11 ve %12 iken sosyal destegin eklenmesiyle
bu oranin %14 ve %16’ya ciktigi goriilmektedir. Bulgular literatiirle 6rtiismektedir. Ornegin Zengin vd.
(2017), sosyal destekle yasam kalitesi arasinda pozitif yonli bir iliski oldugunu ortaya koymuslardir. Benzer
sekilde Schwartz ve Frohner (2005), aile icinde gen¢ ¢ocuklarin varhiginin, MS siresinin, bilissel bozukluklarin
ve sosyal destegin yasam kalitesi ve ruhsal saglik (izerinde etkili oldugunu, 6zellikle sosyal destegin diger
degiskenlere kiyasla MS hastalarinin yasam kalitesi lizerinde etkisinin daha buyik oldugunu saptamistir.
Costa vd. (2012), yasla birlikte psikolojik destegin ve engelliligin, fiziksel fonksiyonun %41,6’sini, fiziksel
performansin %29,4’(inl, duygusal performansin ise %23,1’ini etkiledigini saptamislardir. Arastirmacilarin
2017 de yaptiklari benzer ¢alismalarinda sosyal destek aginin yasam kalitesiyle arasinda giiglii bir iliskinin
varligi teyit edilmistir (Costa vd., 2017). Jaraczvd. (2010), calismalarinda iki degiskenli analizlerde MS
hastalarinin yiiksek diizeyde sosyal destege sahip olduklarini sosyal destegin yasam kalitesi ile anlamli
dizeyde iliskili oldugunu, duygusal refahin yasam kalitesinin en 6nemli belirleyicisi oldugunu ortaya
koymuslardir. Sosyal destegin yasam kalitesi lzerindeki olumlu etkisinin bireylerin yasama daha aktif

katilimini kolaylastirmasindan kaynaklandigini séylemek mumkindir. Bununla beraber sosyal destek
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duygusal stresi azaltma, sosyal yasama katilim ve uyumu yikseltme ve hastalara yasamda hedefleri oldugu

duygusunu vermede 6nemli rol oynamaktadir (Schwartz ve Frohner, 2005).

Arastirmada MS siiresinin yasam kalitesini yalnizca BFS boyutunu negatif yonde etkiledigi, BMS {izerinde
etkisinin bulunmadig1 saptanmistir. Bu ¢alismada ortaya ¢ikan bulguyu destekleyecek sekilde Tilek (2006),
hastalik stresi arttikca yasam kalitesinin azaldigini saptamistir. MS siiresinin yasam kalitesinin fiziksel saghk
boyutuyla negatif yonla iliskisi, MS’in giderek kotlilesen semptomlarla ilerleyen bir hastalik olmasiyla
aciklanabilir (Boz vd., 2016). Yas degiskeni ise yalnizca yasam kalitesinin BMS boyutunu pozitif yonde
etkilemektedir. Diger bir ifadeyle yas arttik¢a hastalarin ruhsal yasam kaliteleri de yikselmektedir. Bulgu,
yashlarin ruhsal yasam kalitelerinin diisiik oldugunu saptayan arastirma sonuglariyla celismektedir (bkz.
Lubetkin vd., 2005; Jaracz vd., 2010). Bu calismada ortaya ¢ikan bulgunun katilimcilarin sosyal destek

algilarinin yiiksek olmasindan kaynaklandigi diistintilmektedir.

5. Sonug ve Oneriler
Calismada elde edilen bulgularin tibbi sosyal hizmet alaninda galisan sosyal hizmet uzmanlarina asagidaki

acilardan yol gosterecegi dislinlilmektedir:

1. Calismalarda da gorildiugi tzere hastalarin yasam kalitesinin BMS boyutu daha dislik ¢cikmistir.
Bulgular, hastaligin tedavisinin sadece tibbi olarak degil sosyal ve psikolojik destekle birlikte
ylritilmesinin 6nemini ortaya koymaktadir. Buradan yola g¢ikarak sosyal hizmet uzmanlarinin, MS
hastasi danisanlarinin ruhsal iyiliklerine yogunlasmasi ve onlara duygusal sosyal destek saglamasi
gerekliligi acikga gorulmektedir (Schwartz ve Frohner, 2005). Bu sliregte sosyal hizmet uzmanlari
yalnizca hastalarla degil onlarin aileleriyle ve tibbi tedaviyi yilriten diger saglk profesyonelleriyle
de hastaya nasil yaklasmalari gerektigi hususunda egitici calismalar ylritebilir. Hastalari ruhsal
tedavileri icin ilgili diger servislere yonlendirebilir ve servisler arasinda koordinasyonu saglayabilir
(Bergman, Lewiston ve West, 1979).

2. Onceki calismalarda oldugu gibi bu ¢alismada da hastalarin ¢ogunlugunun kadinlardan olustugu
belirlenmistir. Dolayisiyla kadinlar MS hastaliginin  olumsuz sonuglarindan daha ¢ok
etkilenmektedir. Bu siireci yasayan kadinlarin hastalikla miicadelelerinde 6zel destek almalarina
yogunlasmak énemlidir. Zira hastalik siirecinde kadinlar, yalnizca bir hasta olarak degil, bir anne
veya es olarak ¢ok daha agir bir yik icerisine girmekte hem kendi sagliklarini korumaya ¢alismak
hem de aile islerini bir arada yuritmek mecburiyetinde kalmaktadir. Bu da bir miiddet sonra s6z
konusu kadinlarin tikenme ve psikolojik sorunlar yasama riskini ylkseltmektedir. Nitekim
literatlirde evli ve ¢ocuklu olan kadin hastalarin psikiyatrik hastaliklara yakalanma ihtimallerinin
daha yiiksek oldugunu sdyleyen calismalara rastlanmaktadir (bkz. Oz, 2013). Bu noktada tibbi
sosyal hizmet uzmanlari 6zellikle kadinlarla MS hastaligi konusunda bilgilendirici icerikte calismalar
yaparak onlarin hastalikla ilgili farkindalklarini artirabilir, psikolojik destek almalarini

saglayabilirler.
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3. Bu calismada hastalarin énemli bir boéliminin hastalik tipleriyle ilgili yeterli bilgiye sahip
olmadiklari ortaya ¢ikmistir. Bulgu sosyal hizmet uzmanlarinin egitici roliniin énemine dikkat
cekmektedir. Sosyal hizmet uzmanlari MS konusunda hem hastalari hem de genel olarak toplumu
bilgilendirici calismalar yapabilir, boylece MS’e yonelik bilgi ve farkindalk diizeylerini arttirabilirler.

4. Bu arastirmada sosyal destegin yasam kalitesi Gzerindeki etkisi bir kez daha anlasiimistir. Buradan
yola c¢ikarak tibbi sosyal hizmet uzmanlarinin hastalarin sosyal destek mekanizmalarini gliglendirici
¢alismalar yapmalarinin 6nemi ortaya ¢ikmistir. Bu amagla tibbi sosyal hizmet uzmanlari, bir yandan
aileyle cgalisirken bir yandan da hastalarin arkadas cevrelerinin gelismesine katki sunacak grup
¢alismalari yapabilirler. Schwartz ve Frohner (2005)’inde belirttigi gibi grup calismalari sayesinde
hastalar, diger hastalarla bir araya gelerek deneyimlerini paylasabilir, hastaliklariyla ilgili bilgi

alisverisinde bulunabilir ve sosyal destek aglarini genisletebilirler.

6. Arastirmanin Guglii ve Zayif Yonleri

Her arastirmada oldugu gibi bu arastirmanin da glcli ve zayif yonleri vardir. Bu ¢alismanin glicli yoni
istanbul, Ankara, izmir, Kocaeli ve Sivas olmak Ulzere bes kentte biyiik bir dérneklemle calisiimasidir.
Boylelikle hem biylik hem de nispeten kiiglik sehirlerde bulunan MS hastalarinin arastirmada temsili
mimkun olmustur.

Arastirmanin zayif yonlerinden ilki calismanin kesitsel bir arastirma olmasidir. Bu nedenle hastalarin zaman
icerisinde yasam kalitelerinde olusmasi muhtemel degisimler gézlenememektedir. MS hastalarinin yasam
kalitesini anlamada daha fazla ¢alismaya ihtiyag¢ vardir. Boylamsal ¢alismalar hastalarin yasam kalitesinin
takibinde faydali olacaktir (Schwartz ve Frohner, 2005).

ikincisi Turkiye’de yetiskinlere yonelik uygulanabilecek sinirli sayida sosyal destek &lcegi bulunmasidir. Bu
calismada kullanilan 6lgek, sosyal destegi yalnizca aile, arkadas ve 6zel insan boyutunda ele almaktadir. Oysa
sosyal destegin farkli bilesenlerden olustugu yoninde gorisler vardir (bkz. Caplan, 1974; Cohen ve Wills,

1985; House 1981). Ancak bu calismada bu bilesenlerin hepsi 6l¢lilememistir.
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CINSEL iSTISMARIN KADINLAR UZERINDEKi BiO-PSiKO-SOSYAL ETKIiLERi HAKKINDA BiR NiTEL CALISMA
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A QUALITATIVE STUDY ON THE BIO-PSYCHO-SOCIAL EFFECTS OF SEXUAL ABUSE ON WOMEN

0Oz

Cocuga yonelik cinsel istismar gcocukluk ve yetiskinlik doneminde beden ve ruh sagligi tizerinde sorun olusturan travmatik bir
deneyimdir. Bu ¢calismada cinsel istismarin yetiskin kadinlarin hayatlarindaki etkileri arastiriimistir. Bu amagla nitel yontemle
bir galisma yapilmistir. Bunun igin cinsel istismara ugramis bir grup kadinla bu konuda derinlemesine miilakat yapiimistir.
Miilakat verilerine gore cinsel istismar katiimci kadinlar izerinde cinsellikle ilgili problemler, yeme problemleri, kendine zarar
verme ve kendini yaralama, ruh sagligi sorunlari, 6fke problemleri, fiziksel saghk problemleri olusturmustur. Buna gore cinsel
istismar magdurlar Gizerinde bio-psiko-sosyal sorunlar olusturabilmektedir. Buna gore cinsel istismarin farkli boyutlardaki
etkileri hakkinda interdisipliner ¢alismalar yapilmasi magdurlari daha iyi anlamak ve desteklemek igin faydali olabilir. Cinsel
istismarla ilgili koruyucu halk sagligi ve sosyal hizmet ¢alismalari yapilmasi ve olgularinin tespitini saglayacak bilimsel
¢alismalar yapilmasi da konunun énlenmesi ve erken tespit edilip magdurlara bio-psiko-sosyal tedavi saglanmasi igin faydali
olabilir.

Anahtar kelimeler: Cinsel istismar, Cinsel istismarin etkileri, Travma, Travmatik cinsellesme.
Abstract

Child sexual abuse is a traumatic experience that causes problems on physical and mental health in childhood and adulthood.
In this study, the effects of sexual abuse on adult women'’s lives were investigated. For this purpose, a qualitative study was
conducted. For this, in-depth interviews were conducted with a group of sexually abused women. According to the interview
data, sexual abuse caused sexual problems, eating problems, self-harm and self mutilation, mental health disorders, anger
problems and physical health problems on the participating women. Accordingly, sexual abuse may cause bio-psycho-social
problems on the victims. Accordingly, interdisciplinary studies on the different dimensions of sexual abuse may be useful to
better understand and support victims. Conducting preventive public health and social work studies on sexual abuse and
conducting scientific studies to determine the cases may also be useful for preventing the issue and providing bio-
psychosocial treatment for the victims.

Keywords: Sexual abuse, Effects of sexual abuse, Trauma, Traumatic sexualization.

Giris

insanlar yasamlarinda bircok travma ve krizle karsilasabilirler. Bunlar ruh ve beden sagliginda kalici etkiler
olusturabilirler. Bazi travmalar insan-doga iliskisinden bazi travmalar insan-insan iliskilerinden
kaynaklanmaktadir. insanlar arasi iliskiler siirecinde ruh ve beden sagligini bozucu etkiler olusturan
olgulardan biri cocuga yonelik cinsel istismardir. Cinsel istismar, yetiskinlerin ¢ocuklarla gerek kandirarak
gerek zorla cinsel temas ya da cinsel birlesme yoluna gitmesini ifade eder. Bilimsel anlamda son yarim
ylzyilda giindeme gelmis bir olgu olan cinsel istismar bircok toplumda gorilmektedir. Cinsel istismar bazi
Ulkelerde ¢ocuklara yonelik seks turizmiyle ortaya ¢ikmaktadir. Buna ragmen yetiskinlerin ¢ocuklarla cinsel

temasi diinyada yaygin olarak sug olarak kabul edilmektedir. Cagimiz bilim insanlarinin bircok boyutuyla ele

* Yalova Universitesi iiBF Sosyal Hizmet Bolimii.
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aldig1 cinsel istismar, medya ve toplumda yanki uyandiran bir olgudur. Kamuoyu son vyillarda sosyal
medyanin da etkisiyle cinsel istismar olgularina siddetli tepkiler vermekte, faillerin en agir sekilde
cezalandiriimasini talep etmektedir. Bu durumda cinsel istismarin olumsuz etkilerinin bilim insanlari
tarafindan ele alinmasinin etkisi vardir. Konuyla ilgili bilimsel ¢alismalar kamu ve toplum nezdinde
farkindalik olusturmaktadir. ilgili bilimsel calismalar, cocukluk ¢aginda cinsel istismara ugrayan yetiskinleri
de yasadiklari cinsel istismari agiga ¢cikarmalari ve bundan kaynaklanan sorunlarini ifade etmeleri konusunda

cesaretlendirmektedir.

Literatlrde yer alan bilimsel calismalara gore, cinsel istismar magdurlarda, ¢ocukluktan yetiskinlige uzanan
bio-psiko-sosyal etkiler birakmaktadir. Fresno, Spencer, Ramos ve Pierrehumbert (2014) 3-7 yas araligindaki
cocuklarla yaptiklari g¢alismada cinsel istismarin cocuklarin baglanma kalitelerini distrdtginia ve
hiperaktivite duzeylerini etkiledigini belirtmistir. Baska bir ¢alismaya gore cinsel istismar magduru kiz ve
erkek ¢ocuklar fiziksel saglk ve ruh saghgi problemleri sikayetleriyle genel niifusa oranla ¢ok daha sik sekilde
saglik hizmetlerine basvurmaktadir (Daigneault, Vézina-Gagnon, Bourgeois, Esposito, Hébert, 2017). Gray
ve Rarick’in (2018) calismasindaysa cinsel istismarin ad6lesan kizlarda depresyon ve intihar egilimiyle,
adolesan erkeklerde ise madde kullanimiyla iliskili oldugu belirtilmistir. Baska bir calismaya gore cinsel
istismar magduru kadinlar 6zellikle cinsel birlesme yasanmis olmasi durumunda, diger kadinlara gore iki kat
daha fazla obezite, 3 kat daha fazla ruh sagligi problemleri, 4 kat daha fazla alkol bagimhligi, 5 kat daha fazla
madde bagimliligl, 6 kat daha fazla intihar girisiminde bulunma durumu géstermislerdir. Bu ¢alismada cinsel
istismarin kisilerin beden kitle indeksinin fazla olmasi, anksiyete ve depresyon ve fiziksel saglik problemleri
yasamalariyla iliskili oldugu belirtilmistir (McCarthy-Jones ve McCarthy-Jones, 2014). Daray vd. (2016)

tarafindan yapilan ¢calismaya gore cinsel istismar yetiskin kadinlarda intihar girisimiyle iliskilidir.

Cinsel istismar olgularinin bazilari a¢iga c¢ikip adli makamlara yansirken, bazilari agiga ¢iksa da adli
makamlara ya da resmi kayitlara yansimamaktadir. Bazi olgular ise magdurun yetiskinligine kadar gizli
kalmaktadir. Birgok olgu gizli kaldigindan 6tiri, konunun farkli agilardan calisiilmasina ihtiyag¢ vardir. Bu
calismada cinsel istismara farkli agidan yaklasmak hedeflenmistir. Bunun igin ¢ocukluk ¢aginda cinsel

istismara ugrayan bir grup kadinin yasamlarinda cinsel istismarin etkisi retrospektif bir sekilde incelenmistir.
1. Yontem

Bu calisma nitel arastirma yontemiyle yapiimistir. Nitel yontem sosyal bilimlerde kisilerin olaylarla ilgili
subjektif yasantilarini ve algilarini anlama ¢abasini ortaya koyar. Sosyal olgulara ait anlayisi derinlestirmek,
nicelige yonelik arastirmalarin gézden kagirdigl noktalari ortaya koymak amaciyla sosyal bilimlere ait
arastirmalarda nitel yontem kullaniimaktadir. Nitel yontemle yapilan ¢alismalarda incelenen olguyla ilgili
genellemelere gitmek yerine, konuyla ilgili derinlemesine anlayis gelistirmeye c¢alisiimaktadir. Bu ¢alismada
cocuklukta yasanan cinsel istismarin kisa ve uzun vadeli etkileri olayin magduru kadinlarin perspektifinden

anlasiimaya calisiimistir.
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Bu ¢alismada olasiliga dayali olmayan 6rnekleme yéntemi kullaniimistir. Bununla ilgili olarak amaca yonelik
orneklem secimi yapilmistir. Bunun icin Instagram isimli sosyal medya sitesinde ruh saghg hakkinda
paylasim yapan, yuksek sayida takipgisi olan iki hesap Uzerinden cocukken cinsel istismara ugrayan
kadinlarlailgili arastirma yapilacagi konusunda ilan verilmis ve bu ilan tizerinden ¢alismaya katilmak isteyen
10 gonilli kadin ¢calismaya dahil edilmistir. Calismaya katilmak icin arastirmaciya ulasan kadinlara, ¢alisma
hakkinda ayrintili bilgi verilmistir. Arastirmacinin katiimcilarin kimligi ve c¢alismayla ilgili kayitlari gizli
tutacagl konusundaki etik sorumlulugu katihmcilara anlatiimis ve katilimcilarin aydinlatilmis onamlari
alinmistir. Yari yapilandiriimis mulakat teknigi kullanilarak gondlli katilimcilarla derinlemesine miilakat
yapilmistir. Yari yapilandiriimis milakatta katilimcilarin demografik bilgileri, cinsel istismarin adli makamlara
yansiylp yansimadigl, cinsel istismarin katilimcilarin sosyal iliskilerini, aile igi iliskilerini, ruh saghgini, fiziksel
saghgini, cinselliklerini nasil etkiledigi konusunda sorular sorulmustur. Bunun yaninda katilimcilarin
psikiyatrik tani alip almadiklari, katiimcilarda sigara/alkol/madde kotiiye kullanimi olup olmadigi, yeme
bozuklugu yasayip yasamadiklari konusunda sorular yoneltilmistir. Milakatlarin sesli kaydi alinmis, sesli
kayitlar yazili kayda gecirilip analiz edilmistir. Veriler bu amagla tematik analize tabi tutulmustur. Analiz

sonucu belirlenen temalara, bulgular ve tartisma kisminda yer verilmistir.

1.1. Katilimcilara Ait Bilgiler

Katihmcilar ¢alismaya gonulli olarak katilan 10 kadindan olusmaktadir. Asagida katilimcilarla ilgili bazi

bilgilere yer verilmistir.

Tablo 1. Katihmcilara Ait Bilgiler

[\ M2 M3 M4 M5

Yas 38 30 43 28 21

Medeni Durum Evli Evli Bekar Bekar Bekar

Egitim Lisans Lise Lise Lisans Lisans okuyor
M6 M7 L] M9 mM10

Yas 30 33 24 33 25

Medeni Durum Evli Evli Evli Evli Bekar

Egitim Yiiksek Lisans Lisans terk Yiiksek Lisans On Lisans Yiiksek Lisans

Katihmcilar 21-43 vyaslari arasindadir. Katiimcilarin timi kadindir. Katilimcilarin 4’G bekar 6’si evlidir.
Katihmcilarin 3’0 lise mezunu, 1’i 6nlisans mezunu, 1'i lisans 6grencisi, 5’i lisans mezunudur. Lisans mezunu

olan 3 katilimci ise yiksek lisans 6grencisidir. Katilimcilarin genel olarak egitim diizeyi ylksektir.

Katihmcilarin 9’u daha 6nceden konuyla ilgili psikolojik destek almislardir. Katiimcilarin 4’G de Psikoloji
egitimi almis ya da almaktadir. Bu durum c¢alismaya katilma igin istekli olmalarini ve konuyla ilgili
farkindaliklarinin yiiksek olmasini saglamistir. Nitekim katilimcilar milakatlar vasitasiyla cinsel istismarin
kendi hayatlarindaki etkisiyle ilgili ayrintil bilgiler vermislerdir. Bu bilgilere Bulgular ve Tartisma kisminda

yer verilmistir.

29



2. Bulgular ve Tartisma

Gorusmelerden elde edilen verilere gore bazi olgularda aile Uyeleri istismari bilirken, bazi olgularda
bilmemektedir. Cinsel istismar olaylarinin higbiri adliyeye yansimamistir. Bu durum cinsel istismar

vakalarinin Gstlinlin 6rtildiigine yonelik toplumsal séylemle tutarlidir.

Cinsel istismarin yasantiya etkileri hakkindaki bulgular temalara ayrilarak asagida tartisiimistir. Bunlardan

ilki travmatik cinsellesmedir.
2.1. Travmatik Cinsellesme

Finkelhor ve Browne (1985, s. 534) cinsel istismarin ruh saghgina etkisini dort travmajenik dinamikle ele
almistir. Bunlar travmatik cinsellesme, ihanet, damgalanma ve glicstzliktir. Bu dinamiklerin cinsel
istismara ugrayan ¢ocuklarin degerlendirilmesi ve ileriki hayatlarinda yasayabilecekleri problemlerin tahmin
edilmesinde kullanilabilecegini belirtmistir. Bu dinamiklerden travmatik cinsellesme, cinsel istismarin
sonucunda c¢ocugun cinsellikle ilgili duygularinin ve tutumlarinin ¢ocugun gelisimine uygun olmayan ve
disfonksiyonel seklinde etkilenmesi anlamina gelmektedir. Bu durum cesitli sekillerde gerceklesebilir.
istismarcinin cocugun gelisimine uygun olmayan cinsel davranislar icin cocugu defalarca édillendirmesi,
bunun sonucu ¢ocugun cinsel davranisi kendi ihtiyaglari icin karsi tarafi manipiile etmek icin kullanmasi
bunun bir ¢esididir. istismarcinin cocugu cinsel olarak uyarmak icin caba sarf ettigi durumlar cocugun zorla
cinsel aktiviteye katildig1 durumlara gére daha uyarici olmaktadir. Gig kullanilan durumlarda ise travmatik
cinsellesme korkunun sonucu olarak gerceklesmektedir. Bu sekilde cocuklar cinsellikle ilgili yanhs davranis
repertuarlarina ve cinsellikle ilgili alisildik olmayan duygusal baglantilara sahip olmaktadirlar. Travmatik
cinsellesme cinsel istismara ugrayan c¢ocuklarda erken yasta gorilen cinsellikle asiri mesgul olma ve
tekrarlanan cinsel davranislarla goézlenebilmektedir. Bazi ¢ocuklar da cinsel olarak saldirgan hale gelip

yasitlarini ya da kendilerinden kiiglik cocuklari kurban haline getirebilmektedir.

Katihmcilarin beyanlarinda istismarciya sevgi beslemek, uygun olmayan ve dirtiisel cinsel davranislarda
bulunmak, cinsellikten ve erkeklerden uzak durmak ve cinsel yonelimin farklilasmasi gibi travmatik

cinsellesme 6rneklerine yer verilmistir.

M7: Surekli onunla ilgili (istismarci) hayal kurmaya baslamistim. Bana sariliyor, beni 6plyor hayalini
kuruyordum. Cok degisikti. O donem tam bir ergenlige gecis donemiydi. Benim ondan sonraki hayatimi
aglamadim, g¢ok Gziilmedim. Ama slrekli onunla (enistesi) ilgili sevgiliymisiz gibi hayaller kurdum...
Psikolojik tedavi gormeyi distinliyorum bu konuyla ilgili ¢linkli o ve ondan sonraki hayattaki tercihlerim,
cinsel egilimimin fazla olmasi, erkeklerin sadece bu agidan bana yaklastiklarini dislinmem, 32 yasima
kadar hayatima giren her erkegin bana sadece cinsel obje olarak baktiklarini diisinmem, belki 6yle
bakmiyorlar da ama ben 6yle dislindigiim icin dyle yaklasiyordum onlara. Kesinlikle ve kesinlikle
istismardan kaynaklandigini dislinilyorum. Ben hald kocam bile bana sarildiginda tereddit ediyorum.
Oglumla sadece huzur buluyorum. Diyorum ki sadece oglum bana masum sariliyor. Tamamen
cinsellikten sogumus haldeyim. O yilzden tedavi olmayl disiniyorum... O dénemde ilk sevgilimi
edindim. O dénemler bunu babama ceza olarak diistiniyordum ama belki altindaki temel nedenlerinden
biri de tacizdi. ilk erkek arkadasim 11-12 yasinda, ilk cinsel iliskim 13-14 yasinda oldu. Sadece ten
temasiydi.

30



M8: Universitede insanlarin begenisini alinca, kendi cinsel istegim olunca giinah diye kendimi
durduruyordum ama karsi tarafin istegi olunca kendimi durduramiyordum. Yeni tanistigim biriyle
cabucak cinsel olarak yakinlasabiliyordum. O siralarda baya fazla iliskim oldu 5-10 tane. Avrupa'da olsam
belki o kisilerle evlilikte yasayacagim iliskileri yasardim. O kadar fazla ilgim dirtiim vardi her ne denirse
ama bazi seylerin tabi olmasi muhafazakar bir toplumda yasamamiz, onlarin da yardimiyla biraz daha
korunmus oldum.

M9: Cocukken resim yapmayi ¢ok severdim ve yaptigim resimler cogunlukla cinsellik igerikliydi:
opltsmeler filan. Biz kiigikken kuzenler kendi aramizda da yakinlasiyorduk; erkek degil ama kizlarla. Ben
bunu amcamin kiiglik cocuguna da yaptim bunu detayli anlatamayacagim o kadar uzun bir sey degil ama.
Diger kuzenlerimin de bunu birbirleriyle yaptiklarini biliyorum.

M10: ilging bir sekilde karsi cinsle olan iliskim cinsellik iizerinden gelismeye basladi onlarin beni
metalastiriimasi benim de onlari metalastirmama doéndi sanki. Uzun siire iliskilerimde sadece cinsellige
odakhydim. Gergekten sevmek ne demek bunu bilmiyorum, soru isareti. Gegtigimiz zamanki iliskimde
bunu yavas yavas sorgulamaya basladim. Galiba karsi cinsle olan iliskimde bir gesit yavanliga donmis
bu. Onlara sunu demisim bedenime sahip olabilirsin ama ruhuma asla. Hatta ruhuma kimse sahip olamaz
gibi bir sey. Gergek kendimi sakladigim bir iliski modeline dondi diyebilirim. Tatmin ediyorum, onlar
tarafindan tatmin ediliyorum hatta bu siirecte onlari kullaniyorum. Ciddi bir kullanma da séz konusu
orada alttan atta. Yakin ve gergek iliskiler kurmamaya déndi. Asiri uyarilma durumu oldu. Degerlerim
misaade etse neredeyse tek gecelik iliskilere gidecekti galiba duygusal olarak yakalayamadigim yakinhigi
bu sekilde yakalamaya galisiyordum. Clinku cinsel iligki sirasinda bir insanla ¢ok yakinsinizdir.

Finkelhor ve Browne (1985) cocuklukta cinsel istismara ugrayan yetiskinlerin yetiskinlikte cinsel saldiriya
ugramasini veya kendi cocuklarina fiziksel veya cinsel istismarda bulunmasini travmatik cinsellesmeyle
alakal gérmektedir. Cinsel istismar cinsellikle ilgili olaylar hakkinda farkindahg: arttirmaktadir. Bu durum
kismen istismar sirasinda gergeklesen uyarilmayla veya istismarin kiside uyandirdigi kendilik ve kisilerarasi
iliskilerle ilgili catismalarla ilgili olabilir. Finkelhor ve Browne’ ye (1985) gore travmatik cinsellesme cinsel
kimligi de etkileyebilir. Cinsellikle ilgili norm ve standartlarla ilgili yanhs anlamalar olusturabilir. Magdur
istismarcinin etkisiyle cinselligi sevgi alma yolu olarak gorebilir ve sonrasinda sevgi almak icin kullanabilir.
Cinsellikle ilgili korku, ofke, gligstzlik duygulariyla baglanti kurulmasi ¢ocugun ileriki yaslardaki cinsel
deneyimlerini etkileyebilir.

M7: Hig istemedim, hala istemiyorum. Elimden gelse kocami bile istemiyorum evlendim bir gocugum var

ama onu bile istemiyorum ama sirf karsi tarafi elde edebilmek igin erkek arkadasimin olabilmesi igin bu

yoldan gecmek gerekiyormus dislincesine sahip oldugum icin hep bunu yaptim. Bunu yaparsam beni
sevecek benim olacak dislincesiyle yaptim. Karsi tarafin sevgisini kazanamiyordum.

M2: Cok erkek arkadasim oldu. Begenilen biriydim. Cok da umrumda olmuyordu agik¢asli ne
disundikleri. Ayni anda 4-5 kisiyle gortistigim oluyordu. Babamlar biliyorum boyle seylere ¢ok kizacak
ya babamdan (istismarci) intikam almak igin... Kolayca cinsel olarak yakinlagiyordum erkeklerle. Esimle
de 6yle oldu... Bunlarin hepsi ¢ok isteyerek olmuyordu. Midem de bulaniyordu. Sinir stres oluyor o gilin
¢ok gergin ve igreng¢ hissediyordum... Karsi taraf istekli oldugu igin ve hayir diyemedigim igin
babamlardan intikam alma dislincesinden dolayi yapiyordum.

M3: Cinsel iliskiye daha rahat girebilmemin sebebini ¢ocuklukta ugradigim cinsel istismar oldugunu
distntyorum... Kendi segcimim olmayan erkeklerle birebir iliskiye girmemis olabilirim ama maalesef
ilerledigim zamanlar da oldu... Cinsellikten uzak durmaktansa diger uca daha yakinim. Kendimi seks
objesiymisim gibi hissettigim dénem de oluyor. Kendi icime kapanmaktansa daha agikmisim gibi
hissediyorum.

M6: Erkeklerle daha kolay yakinlasanlardanim. Kurallarim yoktu sanirim.

Levenkron ve Levenkron (2013, s. 171) cinsel davranislardaki bu artisin altinda tacize ugrarken elde

edemedigi cinsel durumun kontroliini ele almak olabilecegini belirtmistir.
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M10: Bu konu bir challenge (meydan okuma)ya dénisti. O yanlis dokunmayi ya da yanlis cinselligi ya da
yanhs yakinlagmayi bedenim ve zihnim siirekli (agliyor) ne kadar lizerinde galismis da olsaniz da duygu,
ozellikle beden tGzerinden hatirlamak bunu, hala garpici bir deneyim. Duygudan ziyade bedendeki etkisi
¢ok buyilk. Ondan sonraki slirecte de genellikle bedenimi hor kullanmak seklinde ilerledi sireg. Belki
kimilerinde bu korkmaya, kagmaya donislyordur bende tam tersi lizerine gitmeye donistl. Sanki
yasadigim yanlis tecriibeyi dogru tecriibeye cevirmek uzere siirekli cinsel deneyimlerim oldu.
Universiteye gittikten sonra birinci sinifta bir kiz arkadas edindim. Baya yakinlasma oldu aramizda. Cinsel
hayatimiz da vardi. Bunun yanlis oldugunu biliyordum; kendimi cezalandirma gibi bir yandan, bir yandan
da dogrusunu bulmak istercesine... Tenim de bunu diyordu dogrusunu bul ve beni rahatlat. Sonra
aralarda da erkek arkadaslarim oldu. Yakinlagsmalar cinsel boyuta tasindi. Cinsel birlesme yasanmadi ama
hep son asamaya kadar gelindi. Tenimi bir sekilde paylastim. Bir yerden sonra artik haksizlik etmeye
dondi. Bedenime haksizlik etmeye, hor kullanmaya, halka agmak gibi bir seye dondi. Bir meydan
okumaya donistl sanki... Buna gerek olmadigi halde bir sekilde durumu oraya getirdim. Degerlerim ise
bundan ¢ok uzak. Bunu yaparken tesettiirlii bir kadinim o siiregte. icten ice kendimi yemeye déniistii bu
sureg. Yaptigimin yanhs oldugunu bile bile yine de yapmak, siirekli oklari kendime ¢cekmeme, kendimi
cezalandirmama dondi. Sonradan baktigimda o siiregten dolayl kendimi sugladigimi fark ettim. Oysa
magdurdum... Her tirli cinsel yakinlasma suglulukla bitiyordu. Bunu o siregte ¢ok istiyorum, ¢ok
arzuluyorum ama sonu suglulukla bitiyordu... Bedenimi ben sundugumda benim istedigim disinda bir sey
olmayacakmis gibi bir hissiyat vardi. Obiir tiirli oldugunda talan edildim, sinirlarima girildi. Béyle bir seye
izin vermezsem, kaplyl ben agarsam kapim kirilmaz gibi bir mantik vardi saniyorum. Sirekli
degersizligimin pekismesi gibi bir durum oldu sonunda. Kendimle aramda bag koptu iki tane ben olustu.

Travmatik cinsellesmenin cinsellikten uzak durma ya da cinsellikle ilgili olumsuz duygular yasama gibi etkileri

de bazi katilimcilar tarafindan dile getirilmistir.

M4: Cinsellikten uzak duruyorum. Cinsel olarak yakinlagsmalarim oldu ama ¢ok zor oldu. Gergindim.

MS: iliskilere karsi nyargim vardi. Sebebini bilmiyorum biriyle bir kahve icmeye ¢iksam bile titriyordum.
Masadan kalkarken, elini bile sen 6dnden ge¢ diye uzattig zaman ya da bana dokundugu zaman bir mide
bulantisi oluyordu; hemen soguyordum. O yiizden 21 yasima kadar hig sevgilim olmadi... istismarla ilgili
aldigim terapi sonrasi ilk erkek arkadasim oldu.

M9: Ne hissettigimi bilmiyorum. Bunu higbir zaman igimde problem haline getirmedim, sunu yasadim,
bunu yasadim diye. Belki farkinda degildim. Ama bence benim farkinda olmadigim bir sey var. Mesela
erkeklere karsi asiri tavirllyim ama bunun sadece ondan kaynaklandigini disinmiyorum. Erkeklerin
kadinlari hor gérmesi ve onlari kullanmasindan asiri rahatsiz oluyorum ama bunun dedemle (istismarci)
mi ilgili oldugunu bilmiyorum.

M4: Mesela aslinda evlenmek istiyorum ama it gibi korkuyorum. Erkeklerden ¢ok korkuyorum. Sizden
korkmuyorum havasindayim. Erkeklerle tamamen bir rekabet igerisindeyim. Bana bir incelik yapiimasi
beni sinirlendiriyor, kabul etmiyorum. iltifat kesinlikle almiyorum. Ozellikle 40 yas ve istii erkeklerden
asir nefret ediyorum beni ¢ok tedirgin ediyor. Kendimi koruyamayacakmisim gibi. Artik 10 yasinda
degilsin, kendini koruyabilirsin diyorum ama gz géze gelmek olsun ¢ok zor benim igin.

M6: Cocukken bir sey yasadigimi anlamadim. Ergenlik boyunca ve evliligin ilk zamanlarinda bedenimden
¢ok utaniyordum. Esim birlikte olmak isteyince birlikte olamama gibi bir sorun yasamadik ama yine de
bir istememe, bir tiksinti... Uyku arasinda sey demistim sonra uzun siire esim yaklasmadi sapitk misin
surekli benimle birlikte olmak istiyorsun demisim ama hatirlamiyorum. Yani kendi bedenimle ilgili seyler.

Cinsel istismarin yetiskin cinselligine etkileri cinsellikten uzak durma ya da dirtisel sekilde ve uygunsuz
cinsel yakinhk kurma gibi iki ug arasinda salinmaktadir. Konuyu yetiskinlerle yapilan arastirmalarla ele alan
bazi ¢alismalar da bu durumu 6ne slirmektedir. Van der Kolk (2018, s. 143) yaptigl ¢alismada g¢ocuk
istismarina ugrayan kisiler ve dogal afete maruz kalmis kisiler arasinda belirgin farklar gérmustir. Cocukken
tacize ugrayan vyetiskinler, odaklanma sorunu yasadiklarini, siklikla sinirli olduklarini kendilerinden nefret
ettiklerini belirtmistir. Cinsellik konusunda da riskli, ayrimsiz ve cinsel olarak tatmin olunmayan cinsel

iliskilerden, cinsellikten tamamen uzak durmaya kadar c¢esitlenen davranislar gostermislerdir.

32



Sappington, Pharr, Tunstall ve Rickert (1997) ¢ocukluk ¢agindaki cinsel istismarin yetiskinlik yillarinda ruh
saghgl problemleri yasama ve karsi cinsle olan iliskilerde yeniden istismar edilmeyle iliskili oldugunu
belirtmistir. ilgili caismaya gére cinsel istismara ugramis yetiskinler, yetiskinlikte istismarci partnerle daha

cok bir araya gelmektedir ama iliskide uzun sire kalmamaktadir.

M2: Esimle 6 yil gériistim. Oncesinde 3 yil beraber, 3 yil ayri gegen bir iliskim vardi ortaokul ve lisede.
Ona her sikintimi anlatmistim ve beni kurtaracagina inaniyordum o hayattan. Hatta ilk cinsel iliskim
onunla oldu ve onun zoruyla oldu. Benim istedigim bir sey degildi kesinlikle. Ben agliyordum. Rizam
yoktu ama sevgilim oldugu i¢in tecaviz diye adlandirmiyordum. Ciinkii ¢ok sevdigim biriydi. Orta sonda
iliskiye girdik. Ailesi beni biliyordu. En son yer iger gezeriz ihtiyaglarini gideririm seninle evlenmem
ctimlesini kurdu. Ben de ayrildim.

Van Roode, Dickson, Herbison ve Paul (2009) cinsel istismara ugrayan kadinlarla yaptiklari calismada riskli
cinsel davranislar, istenmeyen gebelikler, cinsel yolla bulasan hastaliklar 18-21 yaslari arasinda anlaml
derecede artarken, yas ilerledikge istismar edilmeyen kadinlarda bu faktorlerin gériilme oranina yaklastigini
belirtmistir. Bu calismada ise katilimcilarin cinsellikle ilgili beyanlari literatiirde yer alan c¢alismalarla

paraleldir.
2.2. Yeme Problemleri

Calismada katilimcilar tarafindan siklikla getirilen bir diger sorun alani yeme problemleridir. Katimcilarin
blyiik bir kismi asiri ve tikinircasina yeme, yasamin bir doneminde asiri kilolu olma veya yemek yememe

gibi sorunlar dile getirmistir.

M1: Ben bir terapi aldim geg¢misle alakali su ana kadar hep yemekten tiksiniyorum ve yemek
yiyemiyorum ve buna ragmen kiloluyum. Bir ara resmen bir lokma aliyorum, siirekli kusasim geliyor nasil
diyeyim tiksiniyorum 6zellikle lokanta ya da bagkasinin evinde. Terapist ilk tiksindigin ne zaman deyince
ben de o olayl hatirlayip aglamaya basladim. Bu durum aslinda biitin émrimi etkilemis. Ben 38
yasindayim. 8 yasindaydim olay oldugunda. 30 yil sonra yemeklerden tiksinmemin altindaki nedenin o
oldugunu anladim. Ozellikle sulu yemeklerden tiksiniyorum, kuru besleniyorum. Niye yemek yiyoruz ki
ne gerek var diyorum hatta o istahl insanlara kiziyorum... O épmeye ¢alisti da sulu sulu ondan mi
tiksindim tk{rGglini hissedince bilmiyorum.

Cinsel istismar ve yeme bozuklugu iliskisi literatlirde de ele alinmistir. Romans, Gendall, Martin ve Mullen
(2001) Yeni Zelanda’da bir grup kadinla yaptiklar ¢calismada ¢ocukluk ¢aginda cinsel istismara ugrayan
kadinlarin cinsel istismara ugramayan kadinlara goére anlamh derecede daha fazla yeme bozuklugu
gosterdiklerini, cinsel istismara ugrayan kadinlarda da erken olgunlasma ve ebeveynlerin asiri kontrolci
olmasinin risk faktorii oldugunu belirtmistir. M2 buna benzer sekilde kendisini cinsel ve duygusal anlamda
istismar eden babasinin evinde yemek yiyemedigini su sozlerle beyan etmistir.

M2:Yillarca dogru diizglin yemek yemedim. Aslinda ¢cok yemek yiyen bir tipim ama babamin evinde

yemek yiyemiyordum. Yillarca yeme bozuklugu yasadim. Kendimi gok fazla kirlenmis hissettim. Sevilme

ihtiyacimi disarda ararken disarida yaptigim hatalardan dolayi kendimi ¢ok kirlenmis hissettim... Baba

evinde yemek yemiyordum, isyerinde de ¢ok yemek yiyordum. Evlendikten sonra da donem dénem ¢ok
istahli oluyorum sonra istahim bir gidiyor bir hafta yok.

Mason vd. (2013) bir grup kadinla yaptiklari ¢calismada ¢ocuklukta fiziksel veya cinsel istismara yahut her iki
istismara ugrayan kadinlarin boyle bir 6ykiisii olmayan kadinlara gére anlamli diizeyde daha fazla yeme

bagimhhg gosterdiklerini belirtmistir. Fiziksel ve cinsel istismarin beraber gorildigi yahut hem ¢ocuklukta
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hem ergenlikte istismarin gorildiga durumda gida bagimhiligi riski daha da artirmistir. Calismacilar gida
bagimlihginin yetiskinlikte gorilen obeziteyle yakindan iliskili oldugunu belirtmistir. Van Gerko, Hughes,
Hamill ve Waller (2005) cocukluk cagindaki cinsel istismarin yetiskinlikteki kisa strede asiri yemek yeme,
ilaclarla yediklerini ¢ikarma gibi yeme bozukluklariyla iliskili oldugunu belirtmistir. Katihmcilarin bazilari,
benzer durumlar yasadiklarini ifade etmistir.

M3: Gece 3'te de kalkip bir nutellayi 15-20 dakikada bitirebilirim. Stres aninda daha da ¢ok yerim. Cok

kilo degisimim oluyor mutlu oldugum zaman istahim normale déner. Mutlu olmak da genelde sevildigimi

hissettigim donemde olur. Glinde 10 6giline falan gikartabilirim. Son glinlerde bunu ¢ok hissettigim icin
mide bulantisi geliyor arkasindan. Hazmedemiyorum.

M4: istah problemim var yemeyi durduramiyorum ¢iinkii zayiflarsam giigsiizlesecegim gibi bir seyim var.
120 kiloyum.

M6: Cok yiyen bir insanim, doyuramadigim bir tarafim var. Duramiyorum yani.

M7: Ben birden ¢ok kilo alan bir insan oldum yasamin boyunca birden de zayiflayan biri oldum. Hig
ortada sabit kiloda kalan biri olmadim. 70-80 kilolari gériirdiim sonra 55 kilolara diserdim.

Kadin gibi gériinmenin kendilerine istismara maruz birakan sebep oldugu disiincesiyle bazi ergen kiz veya
kadinlar maskiilen bir imaj cizebilirler (Levenkron ve Levenkron, 2013: 172). Ross (2009) cinsel istismar
magdurlarinda obezitenin psikodinamiklerini glivensiz diinyayla araya bariyer koyma, failin karsisinda
bedeni cekici olmayan hale getirme, olumsuz duygulari yemek yiyerek bastirma, icteki bosluk duygusunu
doldurma, kendini cezalandirma gibi faktorlerle yorumlamistir.
M4: Taciz sonrasi asiri kilo aldim. Su an hala asirt kiloluyum. Normalde topluydum ama 5. sinifa
gegmistim, 6nliglim bana olmadi. Bana olacak onliugl zor bulduk... Igglidisel bir sey sanirim kendimi

blylik gostererek koruma i¢gtidiisii mi bilmiyorum. Sagimi kisa kestirerek erkek gibi davraniyordum. O
doénemler tam erkek gibiydim. Erkekler yanima yaklasamiyordu.

M5: Duygusal yeme sorunum vardi. Bundan 1,5 yil 6nce 115 kiloydum. Bunun da iliskilerle ve bu taciz
olaylyla baglantili oldugunu dusiniyorum. Cinki ben bir iliskiye baslayacak olsam bile bende yeme
ataklari oluyordu... Ayni zamanda kadinlik reddiyle beraber siirekli kilo almaya devam ettim, strekli
yiyordum. Birinden hoslansam bile ya da birinin benden hoslandigini hissetsem bile strekli yemek
yiyordum. Terapi sonrasinda 40 kilo verdim. Terapi bittikten sonra ilk sevgili deneyimi yasadim.

M10: Bedenime sabotajim oldu. Kilo sorunlarim oldu, o da bir gesit zarar verme. Artik arzulanamaz hale
gelene kadar yemek yeme mesela. Belki bes yasindaki istismarla baglantili, belki o siirecle baglantil
ondan beri zayif oldugum bir zamani hatirlamiyorum ¢ocuk olarak. Hala yetiskin olarak kilolarimi kontrol
altinda tutmam gerekir... Stirekli kilo alip verme durumu oluyor. Yemek tizerinden gidiyor. Tikinircasina
yemek. Tokken yemek yiyebilirim, nefes alamayacak hale gelene kadar.

Goldfarb (1987) cinsel istismarin oncili oldugu yeme bozukluklarini inceledigi calismada, bozuk yeme
davranisinin cinsel travmayla beraber gelistigini ve gelisimsel stres donemlerinde tekrar ortaya ciktigini
belirtmistir. Yeme davranisindaki sorunlar, istismarin acili etkilerini engellemeye yararken, bu kadinlarin
kendi bedenlerinde yanlis da olsa bir kontrol hissi sagladigini belirtmistir. Holzer, Uppala, Wonderlich,
Crosby ve Simonich (2008) travma ve yeme bozukluklarinin iliskili oldugunu, cinsel travmalar sonrasi gelisen

travma sonrasi stres bozuklugunun, yeme bozuklugu gelistirme tizerinde etkili oldugunu beyan etmistir.
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M8, ergenlik doneminde travmasini tetikleyen cinsel uyaranlarla karsilasinca yeme ataklari ve panik atak
gecirdigini beyan etmistir. M9 da asiri yemek ve yemek yememek arasinda davranislar gosterdigini
belirtmistir.
M8: ilkokulda kafamda hig yoktu, ergenlige girdigimde tetiklenmeler basladi. Bu tetiklenmeler birilerinin
cinsellikle ilgili bir seyler yaptigini diistinlince oluyordu. Ben o siralarda asiri bir yeme egilimine girdim

ve asiri kilo aldim; yaklasik 20 kilo kadar... Sigara igmeye baslamadan 6nce inanilmaz bir abur cubur yeme
vardi. Sigarayi da terapi sregleriyle biraktim.

M9: Stresli gegirdigim bir is doneminde 4 yil boyunca ¢ok abur cubur tikettim. Kendime engel
olamiyordum. Uzun siire buna bagimli kaldim diyebilirim. Yemek yemiyordum, bunlarla besleniyordum.
Mide Ulseri oldum. Sonra kilo aldigimi sdylemeye basladilar ve kilo verme karari aldim. Bilingsizce
zayifladim ve mide Ulseri oldum. O donemden sonra bir daha viicudumu toparlayamadim.

Mason vd. (2015) yaptiklari calismada 11 yas 6ncesindeki cinsel istismarin geng yetiskinlikteki beden kitle
indeksinin fazlaliginda istatistiki olarak anlamli olmasa da etkili oldugunu belirtmistir. Folsom vd. (1993)
cocuklugunda cinsel istismara ugrayan kadinlarla yaptiklari calismada, yeme bozuklugu gérilme oraninin
yiksek oldugunu ama bu durumun diger psikiyatrik bozukluklarin goriilmesinden farkli olmadigini

belirtmislerdir.

Kenardy ve Ball (1998) cocuklugunda cinsel istismara ugrayan kadinlarla yaptiklari ¢alismada, cocukluk
¢agindaki cinsel istismarin geng kadinlarda kilo memnuniyetsizligi ve diet yapma tzerinde etkili olurken, orta
yash kadinlarda yeme bozuklugu davranisi tGizerinde etkili oldugunu belirtmistir. Bu ¢alisma cinsel istismara

ugrayan kisilerde yeme bozuklugu davranisi i¢in yasin risk oldugunu 6ne siirmektedir.

Yeme bozuklugu ve cinsel istismarin kisinin yasam deneyiminde beraber bulunmasi cinsel istismarin
olumsuz etkisini arttirabilmektedir. Harper, Richter ve Gorey (2009) cocukken cinsel istismara ugramis
kisilerle yaptiklari grup terapi calismasinda, cinsel istismar magduru ve yeme bozuklugu olan kisilerin, cinsel
istismar magduru olup yeme bozuklugu olmayan kisilere gore daha fazla depresif olduklarini ve disik

0zsaygl durumu gosterdiklerini belirtmislerdir.

Bir calismada da cinsel istismar ve yeme bozuklugu arasinda iliski olmadigini belirtilmistir. Fischer, Stojek ve
Hartzell (2010) cocukluk cagindaki istismar ve yetiskinlikteki cinsel saldirinin yeme bozuklugu Gzerindeki
etkisini inceledigi ¢calismada duygusal istismar ve yetiskinlikteki cinsel saldiri ve yeme bozuklugu arasinda
iliski bulurken, cinsel istismar ve yeme bozuklugu arasinda iliski bulamamislardir. Once yapilan calismalara
ve bu calismaya genel olarak bakildiginda cinsel istismar ve yeme problemleri arasindaki iliski oldugu

soylenebilir.
2.3. Kendine Zarar Verme ve Kendini Yaralama

Cinsel istismar, magdurun ileriki yasaminda kendine zarar verici davranislar gostermesi Uzerinde etkili
olabilir. Bu durum Van Der Kolk’un (2018, s. 143) yaptigi calismada da dile getirilmistir. Buna gére cinsel
istismar magduru yetiskinler, karsilastirildiklari dogal afetlere maruz kalan kisilere gére anlaml derecede

fazla kendilerine zarar verici davranislar ve saglik sorunlari géstermistir.
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Sanderson (2006) cinsel istismar magduru vyetiskinlerde kendine zarar verici ve kendini yaralayici
davranislari farkli kategoride ele almistir. Sanderson’a (2006) gore cinsel istismar magduru yetiskinlerin
kendine zarar verme davranislari sunlardir: kendine bakmayi ve beslenmeyi ihmal etme, kendini korumakta
ihmalkar olmak, kisisel temizligini 5Gnemsememek, istismarci ve yikici iliskiler icinde bulunmak, fedakar olup
kendi ihtiyaclarini arka plana atmak, sinir koyamamak ve hayir diyememek, kendini kiictik distrmek,
miikemmeliyetgilik, asiri calismak ya da hi¢ ¢alismamak, sosyal izolasyon ve sosyal iliskilerden geri ¢ekilme,
hayatini riske atacak davranislar sergileme, degerli esyalar lzerinde miulkiyet kuramama ya da onlari
atamama, asiri viicut gelistirme, tehlikeli cinsel iliskilerde bulunmak, ¢ok hizli araba siirmek ya da sarhosken
araba slirmek, kavgalara karismak, polisle basin belaya girmesi, uyku, beslenme ve cinsellik konusunda
isteksiz olma, yeme bozukluklari, alkol madde ve ilag kétlye kullanimi, kumar, asiri para harcama, kendini
yaralama ve sado-mazosist davranislar. Bu skalaya gore kendine zarar verici davranislar cesitlilik

gostermektedir.

Yukarida belirtilen kendine zarar verici davranislarin bazilari yeme problemleri, travmatik cinsellesme gibi
diger temalarin altinda ele alinmistir. Diger temalarda ele alinmayan beyanlar bu baslik altinda ele alinmistir.
Ornegin M3 istifcilik yaptigini sdyle beyan etmistir:
M3: Degersizlik, hep bir kullanilimislik, ¢ocuklarim tarafindan bile bu anlamda istismar edildigimi
diistinliyorum. Haketmiyorum. istifcilik var. Cépten bile kurtulmakta zorlaniyorum. Degersiz bir esyay!

atmakta bile zorlaniyorum. ilk kesilen sagim var mesela onu ilk istismar yasadigim evin bahgesine
gdmmeyi disliniyorum.

M8 ise Universitede okurken psikiyatristi manipile edip dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu icin
recete edilen bir ilaci kétlye kullandigini ve baskalari igin 6zellikle erkek arkadaslari icin para harcadigini ve
kendisine zarar veren zehirli iliskiler icinde oldugunu beyan etmistir.

M8: Cok problemli erkek arkadaslarim oldu diyebilirim. Simdi baktigimda goriyorum ki her seferinde

sunu istiyordum, tekrar yasanmasin o olay. Benim o an suglulugu bastirma sevilme ihtiyacimi

karsilamalari icin narsist kisileri secer her dediklerini yapardim. Her zaman kurban modundaydim... Lise
zamaninda zehirli iliskilerim vardi tamamen manipiilator insanlar etrafimdaydi.

Levenkron ve Levenkron (2013) da ¢ocukken cinsel istismara ugrayan kisilerin genclik yillarinda kendini
istismar eden kiz veya erkeklerle iliski kurdugunu 6ne stirmistir. Bu durum bazi katihmcilar tarafindan da
dile getirilmistir. M8 yukarida bu durumu Universite ¢agindaki erkek arkadaslari, M2 ise ¢ocukluk ¢aginda

edindigi erkek arkadasl icin, M3 ise eski esi icin dile getirmistir.

Sanderson (2006) cinsel istismar magdurlarinda kendini yaralayici davranislari da genis bir yelpazede ele
almistir. Bu davranislar: derinin kesici nesnelerle kesilmesi ve kanatilmasi, objelerle viicuduna vurmak ya da
vlicudunu objelere vurmak, cildini kazimak, cildini ince nesnelerle delmek, yaralarin iyilesmesine izin
vermemek, kendini yakma, sacglarini cekme, zararli lavmanlar, viicut bosluklarina nesne yerlestirmek, kendi

organlarini kesmek, tirnaklarini ya da viicudunun farkl yerlerini isirmak gibi davranislardir.

Bu calismada kendini yaralama ve intihar girisimi ve intihar diistincesi bazi katilimcilar tarafindan dile

getirilmistir.
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M2: Lise doneminde intihar girisiminde bulundum. Giinah oldugunu biliyordum ama yorulmustum,
gitmek istiyordum.

M10: Kendimi inanilmaz kirli hissettigimi, intihar etmeyi distindigimi hatirhyorum. Cok sikintili
suregler.

Sanderson (2006, ss. 278) kendini yaralayici davranislarin, sozlii olarak dile getirilmeyen cinsel istismarin
sozsiiz bir sekilde ifadesi, belki de kurbanin basina gelen yanlis seyle ilgili cevresindekilerin ilgisini cekme
davranisi olabilecegini belirtmistir. Bu davranislari, bireyin dayanilmaz duygusal durumlarini ydnetmesi igin
bir basa ¢cikma mekanizmasi, intihari engellemek igin gelisen, depresyonu hafifletip rahatlamayi saglayan bir
durum olarak degerlendirmistir. Buna gore kendini yaralama, cinsel istismar yiziinden olusan algilanan
glcsiizlik ve beden Gizerindeki kontrol kaybini telafi eden ya da dile getirilmesi glic duygulari ifade eden bir

davranis olarak nitelendirilebilir.

Bu davranis, cinsel istismarla ilgili olumsuz duygularin ¢ocukluk ve yetiskinlikte dogru yolla ifadesini
engelleyebilir. Kendine o6fkeli olan cinsel istismar magdurlarinda ise kendilerini cezalandirma davranisi
olarak ortaya cikabilir. Bu kisiler icin fiziksel aciyla basa ¢ikmak, duygusal aciyla basa ¢cikmaktan daha kolay
olabilir. Cocukluk doneminde ise ¢ok zayiflama ya da ¢ok kilo alma, sacglarini yolma ve kendini yaralama gibi
kendine zarar verici ve kendini yaralayici davranislar, cocuk agisindan istismarci icin cekici olmayan hale

gelme yolu olabilir (Sanderson, 2006, s. 279).

M4: Kollarimi uglu kalemin demir ucuyla kazirdim. Kanatirdim.

Sanderson (2006, s. 282) cinsel istismar travmasiyla meydana gelen kendini yaralayici davranislarin olumsuz
duygulara odaklanmak yerine odak degistirmek veya disosiasyon durumunu ortadan kaldirip yasadigini
hissetme gibi etkileri oldugunu belirtmistir.

M8: Kollarima ¢akilarla ya da tirnaklarimla yirtarak kanatana kadar zarar verirdim. Olanlari hatirlamak

benim igin ¢ok aci verici bir durumdu. O kadar aci vericiydi ki onlari dislinmeyeyim de baska bir aciyla
ilgileneyim.

Cinsel istismar ve kendine zarar verme arasindaki iliski literatlirdeki bazi calismalarda dogrudan, bazi
calismalarda dolayli iliski olarak gozlenmistir. Law, Call, Tobias ve Hawton (1988) asiri doz uyusturucu
kullanan kadinlarla yaptiklari calismada cinsel istismarin kendini yaralama davranisi izerinde etkili oldugunu
belirtmislerdir. Pérez-Fuentes vd. (2013) yaptiklari ¢calismada cinsel istismar magduru yetiskinlerde, daha
fazla intihar girisimiyle karsilasmislar ve cinsel istismarin sikligi, sekli ve sayisinin kisilerin gosterdigi
psikopatolojiyle iliskili oldugunu belirtmislerdir. Gladstone vd. (2004) depresyonu olan bir grup kadini
karsilastiklari calismada, ¢ocukken cinsel istismara ugrayan kadinlarin daha fazla intihar girisiminde ya da
kasith olarak kendilerini yaralayici davranista bulunduklarini belirtmislerdir. Brown, Russell, Thornton ve
Dunn (1999) Avustralya'da yaptiklari ¢alismada gocukluk ¢agindaki cinsel istismar ve kendini yaralama
davranisi arasinda korelasyon bulmuslardir. Bu ¢alismalar iki degisken arasinda dogrudan iliski oldugunu

belirtmistir.

37



Asagidaki calismalarda ise cinsel istismar, olusturdugu duygulanim ve Travma Sonrasi Stres Bozuklugu
(TSSB), depresyon gibi ruh saghigi bozukluklarina sahip olma lzerinden kendine zarar verme davranisini
dolaylh olarak tetiklemektedir. Bradley, Karatzias ve Coyle (2018) cinsel istismar magduru kadinlarda ofke,
Gzuntd, igrenme ve korku gibi duygularin TSSB Gzerinde etkili oldugunu, TSSB ile en fazla iliskili olan
duygunun Uzintd oldugunu, tim duygularin ise kendine zarar verme davranisiyla iliskili oldugunu
belirtmistir. Sigfusdottir, Asgeirsdottir, Gudjonsson, Sigurdsson (2013) adélesanlarla yaptiklari ¢alismada
cinsel istismarin 6fke ve depresif moda sahip olmada etkili oldugunu ve depresif modun intihar diislincesine
sahip olmada, depresif mod ve 6fkenin intihar girisiminde bulunmada etkili oldugunu belirtmistir. Yani
depresif moda o&fkenin eklenmesi, intihar disincesinin intihar girisimine ddénmesine zemin
hazirlayabilmektedir.

Asgeirsdottir, Sigfusdottir, Gudjonsson, Sigurdsson (2011) yaptiklari ¢alismada cinsel istismarin kendine
zarar verme davranisi ve madde kullanimi tizerinde, 6fke ve depresif mod lizerinden dolayl olarak etkili
oldugunu belirtmistir. Yani cinsel istismar sonrasi 6fke ve depresif modun ortaya ¢ikmasi sonucu kendine

zarar verme davranislari goriilebilmektedir.

Taliaferro vd. (2012) calismasinda cinsel istismarin kendi viicuduna zarar veren ergenlerde intihar riskini
artirdigini belirtmistir. Bu agidan cinsel istismara ugrayan kisilerde kendine zarar verici davranisin

onemsenmesi gerekmektedir.

Bu calismada bazi katilimcilar cinsel istismarla dogrudan iliskili kendine zarar verme davranisini dile

getirmislerdir.

2.4. Ruh Saghgi Sorunlari

Katihmcilarin belirttigi bir diger sorun alani istismara bagl yasanan ruh saghgi sorunlaridir. Bazi katihmcilar

cinsel istismara bagl panik atak, fobi, depresyon gibi problemler yasadiklarini beyan etmistir.

M8 ailesi tarafindan {sti ortiilen istismari bastirdigini ama ergenlik ¢aginda cinsel uyaranlarla karsilasinca

panik atak gecirmeye basladigini su sekilde belirtmistir:

M8: Tirk ailesinin bir seyi vardir hani Ustlinde kapatirsak bir sey olmaz tarzinda... Uzun siire ben bunu
bastirdim. Hi¢ hatirlamiyordum, higbir anisi yoktu. Lise ¢aglarinda, ergenlik déneminde hatirlamaya
basladim. O zaman tetiklenmelerim ortaya cikti. Panik ataklar yasamaya basladim. Universiteye
baslarken bittigini diisiinmiistim. Universiteye girince Psikoloji béliimii okudum, tetiklenmelerim asla
bitmedi. Uzun siire giremedigim dersler oldu. Tetikleyiciler oldugundan dolayl derse giremedim...
Ozellikle evdeyken ailemin cinsel iliski yasadigini sanip yani ona benzetip panik ataklar gegiriyordum.
Aglama krizlerim oluyordu. O ani tekrar tekrar flash backlerle yasiyordum.

M2 ve M6 ise yasadiklari anksiyete ve fobilerin yasadigi cinsel istismarla ilgili oldugunu gittikleri terapide
farkettiklerini su sekilde beyan etmistir:
M2: Terapide tecaviize ugradigim kisinin yiizini hatirlamaya ¢alisinca bir yilan kafasi, yilan yiizi
gormistlim. Riyalarimi da anlatinca terapistim o hayvanin soguk yiizii ve sokma duslincesini tecaviizle

iliskilendirdigimi sdylemisti. Zaten beni boéglrtlen galilarinin arasina gétlirmiisti. Cocukken biz oraya
yaklasmazdik yilan var diye. Duslinlince olayin oldugu yer hep yilanli, bdcekli bir yer diye hatirliyorum.
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M6: Araba kullanmakla ilgili cok ciddi kaygilarim vardi. Kaza yapmakla, bir seylerin altinda kalmakla ilgili.
Bu yaz bir kaza yaptik. Bununla ilgili bir terapi almaya basladim ve terapide sirekli altinda kaldigim seyin
aslinda bu istismar oldugu ¢ikti ortaya. Annemin babamin beni hi¢ korumamasi, kollamamasi, annemin
durumdan haberdar oldugu halde hi¢bir sey yapamamasi...

M4 yasadigl uyku felci ve 6fke probleminin etkileri igin gittigi terapide, yasadigi cinsel istismarla yizlestigini
belirtmistir. Uyku felci sirasinda yasadigi durumlari istismar edildigi zaman yasadiklarina benzettigini soyle
dile getirmistir:
Ma4: Kilo aldigim zaman uyku felcine varan problemler yasiyordum. Sirekli karabasanlar goriyordum.
Cocukluktan beri var. Artik hig uyuyamaz hale geldim. Beynim uyanik, viicudumu oynatamiyorum, bazen
hallsinasyonlar goriyorum. Ciglk atmaya calisiyorum, tamamen aslinda o taciz edildigim zamanki gibi
yani (aghyor). Bir seyler evet yanlis ama ben kalkip gidemiyorum, donup kalmisim. Anneme sesleniyorum

ama annem beni gérmuyor. Odada biri var ama annem beni uyandirmiyor tacizde beni géormedikleri gibi
resmen... (Aghyor).

M2 ise istismarin etkisiyle ergenlik doneminde depresyon gecirdigini belirtmistir:

M2: O zamanlar bana ne oldugunu yeni yeni fark ediyordum. Lise ve sonrasi siirekli bademciklerim siser,
kemiklerim agrirdi. Mutsuz, dayak yemis gibi uyanirdim. Uykuya cok meyilliydim. Cogu gece aglayarak
uyurdum; bunaldigim igin, kimseye anlatamadigim icin. Boyle bir adama tahammiil etmek zorunda
oldugum igin... Hayat enerjim yoktu. Siirekli kansizdim, depresyona sirekli giriyordum. ilag
kullaniyordum.

Baska bir calisma da buna benzer sorunlari dile getirmistir. Gladstone vd. (2004) depresyonu olan bir grup
kadini karsilastiklari ¢alismalarinda, ¢ocukken cinsel istismara ugrayan kadinlarin daha erken yaslarda

depresyona girdiklerini, daha fazla panik bozukluk gosterdiklerini belirtmistir.
2.5. Ofke Problemleri

Katihmcilar tarafindan dile getirilen 6nemli bir sorun alani da sosyal iliskilerde aile iyelerine ve erkeklere
yonelik ofkedir. Aile Uyelerine yonelik 6fke genellikle istismarin bilinip Gstliine gidilmemesi ya da
magdurlarin aile Uyeleri tarafindan korunmadiklari algisindan kaynaklanmaktadir. Finkelhor ve Browne
(1985) bunu ihanet dinamigiyle agiklamistir. ihanet, ¢ocuk igin ®&nemli olan birinin kendisine zarar
vermesiyle ilgilidir. Bu durum sadece istismarla ilgili degildir. Kimi zaman g¢ocugu istismar etmeyen ama
istismarcilardan koruyamayan ya da ¢ocuga inanmayan aile liyesiyle de ilgili olabilir. ihanet dinamigini
arttiran sey istismarcinin ¢ocugun yakini veya aile liyesi olmasi veya ¢ocuga inanilmamasi veya ¢ocugun

istismarla ilgili suclanmasidir.

Katihmcilardan M4 babasinin yakin arkadasi tarafindan istismar edildigini ve istismar sonrasi babasina ve
erkeklere yogun bir 6fke duydugunu, M6 ve M8 olayin bilinip Ustline gidilmedigi icin annelerine &fkeli

olduklarini beyan etmistir.

M4: Paranoyak olmustum soyle bu adam bdyle bir sey yaptiysa; benle yasit kizi var, demek ki bltin
erkekler bunu yapiyor. Babamdan filan nefret etmeye baslamistim. Mesela babamin su ictigi bardaktan
asla agzimi degdirip su icmezdim. O kadar yani... Babamla aram birbirimizin imigini sikacak kadar
bozuldu. O da anlam veremedi... Oglanlara karsi 6fkem vardi... Ofke kontrol problemim vardi. Sadece bu
olayla ilgili degil ama istismarla erkeklere olan 6fkem artti. Birkag kez kavgam olmustu. Siddete
meyilliyim erkeklere karsi.
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M6: Ozellikle anneme bir tiirli bitmek bilmeyen bir 6fkem vardi. Bunun altinda tacizde korunmadigim
ortaya cikti.

M8: Ben en ¢ok anneme kizgindim. Annem de yiiki alan, koruyan, kurtarici modelinde bir kadindi.
Annem de benim igin ¢ok Uzullyordu. Bir sey sdyledigimde beni teselli ediyordu bir sey olmadi diye. Bu
tetiklenmeleri yasadigimi sadece annem biliyordu. Terapiye gitmem igin beni destekledi... Beni en ¢ok
etkileyen sey yasadigim sey kadar, bu olayin sus pus edilmesi, hakkinda konusulmamasi. Geger gider,
daha iyi olur kafasindalardi. Bu bana ben ihmal edildim hissi verdi. Daha sonra konuyla ilgili annemle
yuzlestim ve bu benim igin biyik bir adim oldu.

M9 dedesinin istismariyla iliskili olarak erkeklere 6fke duydugunu, yash erkekleri sevmedigini beyan
etmistir.
M9: Ben erkeklerden herhalde bu yizden bilmiyorum hani feminist derler ya o boyuta yakinim bazi

konularda. Erkeklere ofke duyuyorum. Yashlari karakterine mizacina gére segiyorum, blyik bir
¢ogunluguna da kiziyorum. Yaslilari sevmiyorum.

M1, M2, M3 de sosyal iliskilerde 6fke problemi gelistirdiklerini beyan etmistir.
M1: Beni nasil etkiledi o zamanlar bilmiyorum ¢linki kdy yerinde idik. Belki daha asabilesmisimdir...
M2: Ortaokul ve lisede 6fke problemimim gikti. Saldirmishgim vardir yasitlarima.

M3: Cok ani duygusal inis ¢ikislarim var. Cok sagma bir sekilde gereksiz yere sabredip, bir anda
patliyorum.

Beyanlara bakilirsa 6fke problemlerinin cinsel istismar magduru kadinlar tarafindan siklikla dile getirildigi

gorilmektedir.
2.6. Fiziksel Saglik Problemleri

Cinsel istismar ve fiziksel saglik problemleri arasindaki iliskiyi kisitli sayida arastirma ele almistir. Modestin,
Furrer ve Malti (2005) genc yetiskinlerle yaptiklari ¢calismada, cinsel birlesme iceren cinsel istismarin
somatizasyonla iliskili oldugunu belirtmistir. Bae, Kang, Chang, Han ve Lee (2018) cinsel istismar sebebiyle
TSSB semptomlari gosteren kisilerde, bu durumla ilgili olarak somatizasyon durumu ortaya c¢iktigini
belirtmistir. Fergusson, McLeod ve Horwood (2013) cinsel istismara ugrayan bir grup kadini izledikleri 30
yillik boylamsal ¢alismada, cinsel istismar ve saglik problemleri nedeniyle hastane basvurusu sikligi arasinda

iliski oldugunu belirtmistir.

Cinsel istismar ve fiziksel saglk arasindaki iliski olup olmadigi calismalara gére degisen bir konudur. Beesley,
Rhodes ve Salmon (2010) altinda organik patoloji bulunmayan irritabl bagirsak sendromuyla ¢ocukluk ¢agi
cinsel istismarinin iliskisini arastirdiklari calismada, bu hastaligi tasiyan kisilerde organik bagirsak rahatsizlig
olan kisilere gére daha fazla cocukluk ¢agi cinsel istismarina rastlamislar, stirekli ve baski altinda olan 6fkeyle

hastalik arasinda iliski bulmus, cinsel istismarla arasinda ise dogrudan iliski bulamamuslardir.

Bu ¢alismada bazi katilimcilar cinsel istismarin etkisiyle var oldugunu diisiindikleri farkli saghk sorunlari dile
getirmislerdir.
M1: Basim midem ve bagirsaklarim sirekli rahatsiz. Sindirim problemlerim var. Midemde sirekli gastrit

var, gegmiyor. Bagirsaklarim, midem higbir zaman diizgiin ¢calismiyor. Hicbir sey yemem, yarim porsiyon
yerim sonra hemen asiri bir siskinlik ve doygunluk... Sanki diinyalari yemisim ¢atliyorum gibi bir his olusur
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midemde. Beyin kanamasi sonrasi yemek yemiyorum, gilinlerce tuvalete gitmiyorum sonra istismar olayi
aklima geldi acaba o mu etkiledi diye. Sonra kabizlik olayi ¢6ziildi.

M2: Midemde reflli ve gastrit vardi. Diglinimden sonra 2 yil siiren ishal oldum. Midem kanser olmadan
bir 6nceki evredeymis. iki sene ilag tedavisi ve diyet uyguladim. Psikoterapistim stresi viicudun kusuyor
demisti...

M10: Sag¢ dokiilmesi var, bunun konuyla baglantili oldugunu diisiiniyorum. Sag¢ benim igin kadinlikla
alakali bir sey. Bir de bagirsaklarimda hassasim.

M2 sirekli cektigi adet sancilarini cinsel istismarla baglantil gordigiini ve gérdigl terapi sonrasi bu
durumun azaldigini hatta sonrasinda hamile kaldigini beyan etmistir.
M2: Terapimin 6.ayinda hamile kaldim. Kii¢lik yasta tecaviize ugradigim igin gocugumun olmayacagini
distniyordum. Surekli adet sancilari gekiyordum. Terapiden sonra bu adet sancilari gegmeye basladi,

siddeti cok azaldi. Terapistim her ay bilingdisimin bu tecaviiz olayini hatirlattigini séylemisti. Disiniince
bana mantikh geldi ¢clinki tecaviizden hatirladigim tek sey, olaydan sonra karnim ve midem ¢ok agrimisti.

Buna gore katilimcilarin en sik belirttigi hastaliklar mide-bagirsak sistemi hastaliklaridir. Bazi fiziksel saglik
problemlerinin cinsel istismarla ilgili psikolojik destek veya farkindalik sonrasi azalmasi dikkate deger bir

durumdur.

Sonug

Cinsel istismar kisa ve uzun vadede kisilerin subjektif ruh ve beden saghgi tzerinde etkiler olusturmaktadir.
Cinsel istismar kisilerin yetiskin yasamindaki cinselligini, cinsellige yaklasimini iki uglu bir sekilde
etkileyebilmektedir. Cinsel istismar yemek yemeyle alakal olarak asiri yemek yeme ya da yemekten uzak
durma gibi iki uclu etkilerde bulunabilmektedir. Cinsel istismarin travmatik dogasi kisilerin nahos
hatiralardan uzak durmak i¢in kendilerine zarar vermesine, kendilerini yaralamalarina yol agabilmektedir.
Bunun yaninda magdurlarda bu travmatik yasantilara eslik eden, panik bozukluk, depresyon, fobi gibi bazi
ruh sagligi problemleri gorilebilmektedir. Cinsel istismar sosyal iliskilerde 6zellikle yakin kisiler arasinda
ofke problemlerine neden olabilmektedir. Bunun yaninda kadinlarda karsi cinse yonelik 6fke problemlerine
neden olabilmektedir. Bazi durumlarda da konuyla ilgili cesitli fiziksel saglik problemleri ortaya

¢ikabilmektedir.

Bu galismada cinsel istismar magduru kadinlarin cinsel istismarin kisa ve uzun vadeli etkileri hakkindaki
degerlendirmeleri ele alinmistir. Buna goére cinsel istismarin magdurlarda birbirinden farkh etkiler
olusturabildigi goérilmistir. Bunun yaninda olgularin genel olarak gizli kaldigi, aile bireyleriyle paylasilan
olgularin ise adli makamlara yansimadigi gorilmdstir. Bu durum cinsel istismar olaylarinin genelde gizli
kaldigi ve aslinda gercek vakalarin tahmin edilenden ¢ok oldugu konusundaki toplumsal soylemleri
desteklemektedir. Bu acgidan cinsel istismarla ilgili geriye doniik calismalar, konuyla ilgili daha givenilir
bilgiler verebilir. Bunun yaninda insanlar yetiskinlik yasaminda, ¢ocukluk caginda baslarina gelen ve
saklamak zorunda kaldiklari bu yasantiyi paylasmak icin daha istekli olabilmektedir. Nitekim bu ¢alismaya
katilan kadinlar da gonilli olarak katilmis ve konuyla ilgili yasam deneyimlerini acik yireklilikle
paylasmislardir. Yetiskinlerle cinsel istismar hakkinda galismalar yapilmasi, konuyla ilgili daha glivenilir
veriler elde edilmesini saglayabilir.
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Cinsel istismarin uzun sireli etkileri hakkinda bu ¢alismadaki gibi nitel calismalarda elde edilen temalardan

yola cikilarak genis 6rneklemli nicel calismalar yapilmasi konu hakkinda bitlinleyici olabilir.

Sosyal hizmet, Psikoloji, Tip, Adli bilimler gibi konuyla ilgilenen bilim dallarinin, birbirini bittnleyen ve
interdisipliner ¢alismalar yapmasi faydal olabilir. Nitekim konu ¢esitli hak ihlallerini barindirmakta, kisinin
yasaminda, aile yasaminda ve sosyal iliskilerinde bozulmaya sebep olabilmekte, bunun yaninda cesitli
psikolojik ve fiziksel saglk problemleri olusturabilmektedir. Bu agidan konuyu c¢ok boyutlu ele alan

interdisipliner calismalara ihtiyag vardir.

Cocuk Saghgi, Cocuk Ruh Sagligi, Sosyal Hizmet ve Psikoloji alanlarinda cinsel istismar vakalarinin tespitini
ve gizli kalan vakalarin aciga ¢cikmasini kolaylastiracak bilimsel ¢alismalar yapiimalidir. Bu ¢alismalar, etkisi
yetiskinlige kadar uzanan bu olgunun erken tespit edilmesini saglayip, magdur tzerindeki etkilerinin tedavi

edilmesine oncilik edebilir.

Halk Sagligi ve Sosyal Hizmet alanlarinda, cinsel istismarla ilgili cocuk ve ebeveynlere yonelik koruyucu saglik
calismalari yapilmasi, magdurlarda yasam boyu etki birakan bu olgunun ortaya ¢ikmadan dnlenmesi igin
elzemdir. Cinsel istismar magduru yetiskinlerin de bu travmatik yasam olayini atlatmalari i¢in, uzmanlar
tarafindan tibbi midahale, psiko-sosyal destek ve sosyal hizmet midahaleleri almalari konusunda cesitli

iletisim kanallariyla cesaretlendirilmeleri faydali olabilir.
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0z

Madde bagimliligi diinya genelinde oldugu gibi Tlrkiye’de de 6nemli bir sosyal sorun haline gelmistir. Bu sosyal sorunla basa
¢ikmak igin her agidan bu konunun incelenmesi gerekmektedir. Bu ¢alisma, tedavi siirecinde bulunan madde bagimlisi
bireylerin aile algilarina odaklanmistir. Bireylerin disiincelerini ifade etmeleri ve bir konu hakkinda tutum, algi ve goruslerini
yansitmalarinda yardimci olan nitel arastirma tekniklerinden metafor analiziyle gergeklestirilen bu galismada katilimcilar
tarafindan olusturulan metaforlar yedi anlamsal kategoriye ayrilarak incelenmistir. Calisma sonucunda madde bagimhsi
bireylerin blyiik cogunlugunun aileyi bir sosyal destek unsuru olarak gérmelerinin yani sira koruyucu ve destekleyici, yasam
kaynagi, yol gosteren, dayanak noktasi, sevgi ve sefkat kaynagi olarak algiladiklari ortaya konmustur. Cok az sayida katilimcinin
ise aileyi olumsuzluk ve mutsuzluk kaynagi olarak algiladigi bulgulanmistir. Bu sonuglar 1siginda aile odakli tedavi
programlarinin gelistiriimesi ve uygulanmasi 6nerilmektedir.

Anahtar Kelimeler: Aile, madde bagimliligi, metafor, sosyal destek

PERCEPTIONS OF ADULT INDIVIDUALS RECEIVING SUBSTANCE ABUSE TREATMENT ON THE CONCEPT OF
FAMILY: A METAPHOR ANALYSIS

ABSTRACT

As the worldwide, substance abuse has become a serious social problem in Turkey. In order to cope with this social problem,
this issue should be examined in every aspect. This study focuses on the family perceptions of drug addicts in the treatment
process. In this study, metaphor analysis, which is one of the qualitative research techniques that help individuals to express
their thoughts and reflect their attitudes, perceptions and opinions about a subject, is examined by dividing the metaphors
formed into 7 semantic categories. As a result of the study, it was revealed that the majority of drug addicts perceive the
family as a social support factor as well as a protective and supportive, a source of life, a guide, a mainstay, a source of love
and compassion. It was found that very few participants perceived the family as a source of negativity and unhappiness. In
the light of these results, developing family oriented treatment programs is recommended.

Key Words: Family, substance abuse, metaphor, social support
Giris

Madde kotiye kullanimi; madde kullanicisi olan bireyin istemli olarak basladigi madde kullanma eyleminin
istem disi kullanima déniismesini ve kronikleserek bir beyin hastaligi halini almasini ifade eden bir kavramdir
(Kalyoncu, 2012, s. 34). Madde bagimlisi bireylerin temel 6zelliklerine bakildiginda; madde kullaniminin
hayatin temel odak noktasi oldugu, madde kullanimi (izerinde kontroliin kaybedilmesiyle daha fazla

* Ars. Gor. , Bingdl Universitesi, Fen Edebiyat Fakiiltesi, Sosyal Hizmet Béliimii, vaka@bingol.edu.tr

** pr, Ogr. Uyesi, Bingd! Universitesi, Fen Edebiyat Fakiiltesi, Sosyal Hizmet Bsliimii, hapak@bingol.edu.tr

*** Sos. Cal., Saghk Bilimleri Universitesi, Diyarbakir Gazi Yasargil Egitim ve Arastirma Hastanesi, Sosyal Hizmet Birimi,
ysfyusufoglu@gmail.com

46


mailto:vaka@bingol.edu.tr

kullaniimasi ve fiziksel olarak tehlikeli davranislarin sergilenmesi 6n plana ¢ikan durumlardir (Morrison,
2016, s. 398).

Madde kullanimina baslama ve kotiiye kullanimi her ne kadar tiim insanlari tehdit eden bir durum olsa da
risk oranini arttiran etmenler mevcuttur. Bunlarin basinda ergenlik doneminin olusturdugu firtinali sireg,
asosyallik, gelecek kaygisi, genetik yatkinlik, iletisim bozuklugu, ailevi sorunlar, egitim ve sevgi eksikligi
gelmektedir (Uzbay, 2018, s. 34-43). Bu etmenlerden aile ise bireyin hayatindaki énemine agisindan 6zellikle
Uzerinde durulmasi gereken bir husustur.

Maddeye baslama, slirdirme ve birakmayi deneme asamalarinin tamaminda ailenin kilit bir rol oynamasi
ve ailenin bagimh Gye ile beraber bagimliligi yetistiren, besleyen ve biyiten bir mekanizmaya déniismesi
bagimlihgin bir ‘aile hastaligl’ olarak tanimlanmasini saglamistir (Ogel, 2015, s. 233-235). Bu tanimlamanin
yapilmasindaki bir diger neden ise bagiml bireyin sadece kendisine degil ayni zamanda aile fertlerini fiziksel,
psikolojik ve sosyal agidan olumsuz etkilemesidir (Kahyaoglu, 2019, s. 85). Nitekim bagimhhg agiklamaya
calisan en glcli modellerden biri sosyal/cevre modelidir. Bu model bagimliligin olusumunda ve
surdirilmesinde sosyal ve cevresel faktorlerin 6nemine deginerek sosyal sistemler arasinda aile sistemine
glcll bir vurgu yapmaktadir (DiClemente, 2016, s. 7-9).

Alan yazina bakildiginda madde koétiye kullanimi ile ilgili calismalarin bircogunda glicli bir aile vurgusunun
yapildigi gérilmektedir (Avsar, Kog ve Aslan, 2016; Copello, 2002;Jédrzejczak, 2005; Siyez, Gezginci-Glirgay
ve Yincu, 2012; Vimpani, 2005). Bu calismalarin temelde iki noktaya odaklandigi ifade edilebilir. Bunlardan
birincisi ve en fazla tizerinde durulan konu ailenin madde kullanimina baslama ve siirdirme siirecinde bir
risk faktérii olmasidir. Ozellikle parcalanmis, bosanmis, ebeveyn kaybi yasamis, aile icinde sorunlu iletisim
yasayan, baskici ve ilgisiz, aile icinde saglikli bir rol-modelin olmadigi, ebeveyn desteginin yetersiz oldugu,
ebeveynlerin sigara, alkol veya madde kullanimina karsi toleransli oldugu ailelerdeki bireyler madde
kullanimina baslama ve siirdiirme ydniinden riskli ailelerdir (Baskurt, 2003, s. 105). Ornegin alkol ve madde
tedavi merkezlerinde yapilan iki calismada (Evren ve Ogel, 2003; Nebioglu, Yalniz, Giiven ve Gegici, 2013)
madde bagimhhg tanisi konan hastalarin birinci derece akrabalarinda alkol ve madde kullanim oranin
yuksek oldugu tespit edilmistir. Nebioglu ve arkadaslarinin (2013) yaptig calismada bu bulguya ek olarak
aile igerisinde psikiyatrik hastalik ve aile i¢i siddetin varlig tespit edilmistir. Berry ve Sellman’in (2001)
kadinlarin ¢cocukluk caglari ve madde kullanimlari arasindaki iliskiyi inceleyen calismasinda da benzer olarak
kadinlarin biylk bir boliminin ebeveyn c¢atismasi, alkol ve uyusturucu gec¢misi bulunan ailelerden
geldikleri bulgulanmistir. Alkol ve madde kullanimi ile aile fonksiyonlari arasindaki iliskiyi inceleyen bir diger
calismada da galismaya katilan madde bagimlisi bireylerin aileleriyle fonksiyoneliliskiler gelistiremediklerini
ortaya c¢ikarmistir (s.364-365). Bu islevsiz aile iliskileri ile madde kullanimlari arasinda giclii bir baglanti
oldugu da tespit edilen bir diger 6nemli bulgudur (Schafer, 2011, s. 143).

Madde bagimliligi ile aile iliskisinin bir diger boyutu ise ailenin madde kullanimina karsi koruyucu bir etken
olmasi, tedavi slirecinde ve tedavi sonrasindaki kritik stirecte ailenin bagiml bireye énemli bir sosyal destek
unsuru olmasidir. Glgli ve pozitif aile baglariyla birlikte ailenin gocuklarinin sosyal yasamlarina ilgi
gosterdigi, aile ici kurallarla riskli unsurlara karsi bir savunma mekanizmasi olusturuldugu ve madde
bagimlihg hakkinda dogru bilgilendirilmenin oldugu aileler madde bagimlihigina karsi koruyucu bir etken
olmaktadir (Ogel, 2017, s. 13).Nitekim uyusturucu madde bagimlisi olan genglerin aile igi iliskilerini temel
alan bir ¢alismasinda Yaman (2014) genclerde madde kullaniminin éniine gegilebilmesi icin gii¢li bir aile
yapisinin varligi ve aile iliskileri (izerinde etkin bir anne-baba roliiniin 8nemini bulgulamistir (s.116). Ote
yandan madde bagimhhg tedavisindeki detoksifikasyon (arinma) siirecinden sonraki psikososyal destek
asamasinda ailenin madde bagimlisi bireye sosyal ve psikolojik destek saglamasi tedavinin basarisi agisindan
onem arz etmektedir (Kiigliksen, Sener, Tekin ve Demirel, 2016, s. 210).Nitekim Ulas’in (2017,s.55) daha
once madde bagimhhg tedavisi almis bireylerle yaptigi ¢alismasinda tedaviyi olumlu etkileyen en énemli
yontemlerden biri olarak aile ve ¢evresinin destegi gosterilmektedir.
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Bu c¢alisma yukarida ifade edilen sekliyle, madde bagimliliginda hem bir risk faktérii hem de koruyucu bir
etken olabilen aile olgusunun madde bagimhlarinin perspektifinden ortaya konulabilmesi icin metaforlar
(benzetmeler) yoluyla bilgi edinme yolu secilmistir. Metafor kavrami, bireylerin kendilerini ifade etmeleri
icin glicll bir arag saglayan ve ayni zamanda dislincelerini daha derin yapilara iten bir stireg olusturmaktadir
(Inkson, 2004). Boylelikle madde bagimlisi olan bireylerin ailelerine iliskin tutumlari, algilari ve gorusleri
hakkinda daha iyi bilis ve anlamalarini saglamak igin “kopri” olarak islev géren metafor yontemi
(zhengveSong, 2010) kullaniimistir. Metaforlar, kendimiz ve ¢cevremiz hakkinda diisinmeye basladigimiz ve
bu distinceyi kavramsallagtirmaya yarayan giicll bir aractir.

Bu dogrultuda bu arastirmanin genel amaci, madde bagimliligi tedavisi alan yetiskin bireylerin aile
kavramina iliskin sahip olduklari algilari metaforlar araciligiyla ortaya ¢ikarmaktir. Bu amag dogrultusunda
(1) Madde bagimliligi tedavisi alan yetiskin bireyler“aile” kavramina iliskin sahip olduklari algilari hangi
metaforlar araciligiyla aciklamaktadirlar? ve (2) “Aile” kavramlarina iliskin olarak madde bagimliligi tedavisi
alan yetiskin bireyler tarafindan gelistirilen metaforlar daha ¢ok hangi 6zellikler tizerinde yogunlagsmaktadir?
Sorularina yanit aranmistir.

1.YOntem

Bu arastirma, nitel arastirma desenlerinden biri olan olgu bilim (phenomenology) deseni kapsaminda
ylritdlmustar. Arastirmada nitel veri toplama yontemlerinden metafor yoluyla veri toplama yontemi
kullanilmistir. Nitel arastirmalarda metafor analizi ile bireyin fenomenolojik alanina girilerek, bireysel
algilarin oldugu gibi ortaya cikarilmasi amaglanmaktadir. Metaforlarin nitel veri toplama araci olarak
kullanilabilecegi ve zengin bulgular elde edilebilecegi distinllmustir. Metafor; bir durum ya da ortami
tanimlamakta binlerce s6zcige esdeger zihinsel bir resim yaratir(Yildirim ve Simsek, 2013).

1.1. Galisma Grubu

Arastirmanin calisma grubu olarak istanbul Erenkdy Ruh ve Sinir Hastaliklari Egitim ve Arastirma
Hastanesinde bulunan gonilli 158 madde bagimlisi bireye ulasiimistir. Ancak bos birakilan formlar ve
gecerli bir metafor imgesini icermeyen kagitlar degerlendirmeye alinmamistir. Bu agidan arastirmanin
calisma grubu, 2018 yili Haziran-Temmuz aylarinda istanbul Erenkdy Ruh ve Sinir Hastaliklari Egitim ve
Arastirma Hastanesinin AMATEM biriminde tedavi alan (n=14) ve ayni tarihler icerisinde denetimli serbestlik
yolu ile hastanede psiko-egitim alan(n=92) 106 madde bagimlisi bireyden olusmaktadir. Katilimcilarin yaslari
19-56 yaslar arasindadir (M= 29,89). Arastirma kapsamindaki katilimcilarin tanitici 6zelliklerine iliskin
bilgiler Tablo 1’de verilmistir.

Tablo 1
Orneklem Grubuna Ait Betimleyici Bilgiler
n %

Cinsiyet Kadin 7 6,6
Erkek 99 93,4

Aile ile iliski Durumlan Cok iyi 40 37,8
iyi 38 35,8
Orta 19 17,9
Kotu 5 4.7
Cok kotu 4 3,8

Egitim Durumu Okuryazar 1 0,9
ilkégretim 40 37,8
Lise 37 34,9
Universite 27 25,5
Lisansustu 1 0,9

Toplam 106 100,0
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1.2. Veri Toplama Araglari ve Verilerin Toplanmasi

Arastirmanin veri toplama araci katiimcilarin tanitici bilgilerinin alindigi demografik sorulardan vebir agik
uclu sorudan olusmaktadir. Madde bagimliligi tedavisi alan bireylerde naile kavramina yonelik algilarini
anlayabilmek icin benzetme kullanmalari istenmistir. Oncelikle metaforlarin bireysel algilari belirlemede
veri toplama araci olarak kullanilan ¢alismalar incelenmistir (Apak ve Erdem, 2019; Eraslan, 2011; Saban,
2004;Saban, 2009). Bu inceleme sonucunda g¢alismalarda, acik uclu cimlede metaforun kullaniimasi ve
kullandiklari metaforun nedenini belirlemelerini isteyen climle tamamlatilma kullanildigi gérilmustir. Bu
dogrultuda arastirmaya katilan bireylerin sahip olduklari algilari ortaya ¢ikartmak icin agik uglu bir soru
sorulmustur. Bu soru” Benim igin egitim bir mesale gibidir. Ciinkii gelecegimizi aydinlatir” 6rnegiyle
aciklanmis olup “Benim igin dile........gibidir. Ciinkii.......” seklinde sorulmustur. Katihmcilar tarafindan form
doldurulmadan hemen 6nce arastirmaci tarafinda metaforun ne olduguna dair s6zI bilgilendirilme yapilmig
olup katilimcilarin gizliligi agisindan tanitici bilgilerin forma yazilmamasi istenmistir. Son olarak ¢alismanin
bilimsel arastirma ve yayin etigine uygunlugu Bingél Universitesi Bilimsel Arastirma ve Yayin Etigi Kurulu
tarafindan 21.06.2018 tarih ve 24 sayili karariyla onay alinmistir.

1.3. Verilerin Analizi

Elde edilen veriler icerik analizi teknigi ile incelenmistir. Katihmcilar tarafindan kullanilan metaforlarin analizi
baska arastirmalar da 6rnek alinarak dort asamada tamamlanmistir: (1) kodlama ve eleme, (2) tema ve
kategori gelistirme, (3) gecerlik ve glivenirlik ve (4) verilerin bilgisayar ortamina aktariimasi asamasi.
Verilerin analizi kismina ilk olarak climle tamamlama formlari igerisinde yer alan metaforlar kontrol edilmis
ve gecerli bir metafor imgesini icermeyen kagitlar ile bos birakilan formlar elenmistir. Béylece 158 adet
formdan 52 cevap kagidi arastirma disi birakilmis ve degerlendirmeye alinmamistir. Daha sonra var olan 106
metafor temalar icerisine alinarak incelenmistir.

2. Bulgularin Yorumu

Bu boélimde, arastirmaya katilan madde bagimhlarinin aile kavrami hakkinda gelistirdikleri metaforlara
iliskin elde edilen bulgular tablolar halinde sunulup yorumlanmaktadir. Aile kavramina yonelik 106yetiskin
birey tarafindan iretilen toplam 62 farkl metafor gecerli olarak degerlendirilmistir. Uretilen aile
metaforlarinin, frekans ve yiizdeleri Tablo 2’de sunulmustur.

Tablo 2. Aileye iliskin Uretilen Metaforlar

Metafor F % Metafor F % Metafor F %

Acl veren 1 09 Dis firgasi 1 0,9 Melodi 1 0,9
Agag 5 4,9 Duvar 1 0,9 Nefes 8 7,7
Agac kokii 1 09 Diinya 1 09 ok 1 0,9
Altin 1 09 Ekmek 1 0,9 Oksijen 4 3,9
Anlasmazlk 1 09 Eksiklik 1 0,9 Otorite 1 0,9
Araba 1 09 Enerji trafosu 2 1,9 Sadakat 1 0,9
Araba freni 1 09 Gelecek 3 2,9 Sorumluluk 1 0,9
Arkadas 1 09 Golge 1 0,9 Servet 1 0,9
Ask 1 09 Glines 2 1,9 Son gikis 1 0,9
Ates 1 09 Hayal kirikligi 1 0,9 Su 3 2,9
Baston 1 09 Hayat 13 12,4 Takim 1 0,9
Cankurtaran 1 09 Hayatin anlami 1 0,9 Timarhane 1 0,9
Can 3 29 Hazine 1 0,9 Tutunacak dal 1 0,9
Cennet 1 0,9 Huzur ortami 1 0,9 Tuz 1 0,9
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Cati 1 09 Istk 2 19 Ufuk gizgisi 2 1,9
Cikolata 1 0,9 Kale 3 2,9 Varlik sebebi 1 0,9
Cocuk 1 09 Kalp 1 0,9 Yasam enetjisi 1 0,9
Cogalmak 1 09 Koruyucu 1 0,9 Yasam nedeni 2 1,9
Dag 2 1,9 Krallik 1 0,9 Yasama sevinci 1 0,9
Daginikhk 1 09 Maneviyat 1 0,9 Yikilmaz gig 1 0,9
Dayanisma 1 09 Mutluluk 3 2,9 Yuva 1 0,9
Direk 1 09 TOPLAM 106 100

Tablo 2’de hayat, nefes, agag, oksijen, can, mutluluk, kale, gelecek ve su gibi metaforlarin ¢ok sayida

uretildigi gorilmektedir. Bu metaforlarin toplam sayisi 45’tir. Uretilen bu metaforlarin toplam metafor

sayisina orani %42,5’dir.Tablo incelendiginde aileye iliskin Giretilen metaforlarin tekrarlanma sikhiginin 1 ile

13arasinda degistigi gorllmektedir. En sik tekrarlanan metaforun‘hayat’ (% 12,4) metaforu oldugu tespit

edilmistir. Ornegin; K25: “Benim icin aile hayat gibidir. Ciinkii bu hayatta ailesiz bir sey diisiinemem. Beni bu

2

hayatta tutan tek seydir.”

Sekil 1. Nitel Veri Analizi Sonucunda Olusan Temalar

Sevgi ve
sefkat
kaynag

Olumsuz ve
mutsuzluk
kaynagi

Yasam
kaynagi ve
temel ihtiyag

Aydinlatict
ve yol
gosterici

Madde bagimlisi bireylerin aileye iliskin benzetmeleri cok kapsamlidir. Bu nedenle bu benzetmeler temalara

ayrilmistir. Bu baglamda yedi ayri tema olusturulmustur. Tablo 3’te aileye iliskin metaforlar tematik olarak

tasnif edilmistir.

Tablo3.Aile Kavramina Yonelik SahipOlunanMetafor Temalari

Temalar Metaforlar Metafor Metafor Yiizde
Frekansi (F)  Sayisi (N) (%)

DEGER VERILEN YER Altin(1), Cikolata(1), Hazine(1), Huzur ortami(1), 6 6 %5,7
OLARAK Melodi(1), Servet(1)
KORUYUCU VE Agag(5), Araba freni(1), Cankurtaran(1), Cati(1), 18 11 %17,0
DESTEKLEYICI Golge(1), Giines(2), Kale(3), Koruyucu(1), Krallik(1),

Yikilmaz gtig(1), Yuva(1)
YASAM KAYNAGI VE TEMEL  Agac kokii(1), Araba(l), Can(3), Cogalmak(1), 48 20 %45,2
IHTIYAC Diinya(1), Ekmek(1), Gelecek(3), Hayat(11),

Hayatin anlami(1), Kalp(1), Nefes(8), Oksijen(4),

Sorumluluk(1), Su(3), Takim(1), Tuz(1), Varlik

sebebi(1), Yasam nedeni(2), Yasam enerjisi(1)
AYDINLATICI VE YOL Dis firgasi(1), Isik(2), Ok(1), Son cikig(1), Ufuk 7 5 %6,6

GOSTERICI

cizgisi(2)
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OLUMSUZ VE MUTSUZLUK  Aciveren(1), Anlasmazhk(1), Ates(1), Daginikhk(1), 8 8 %7,6

KAYNAGI Eksiklik(1), Hayal kirikhgi(1), Otorite(1),
Timarhane(1)

DAYANAK NOKTASI Baston(1), Dag(2), Dayanisma(l), Direk(1), 9 7 %8,5
Duvar(1), Enerji trafosu(2), Tutunacak dal(1)

SEVGI VE SEFKAT KAYNAGI  Arkadas(1),  Ask(1),  Cenmnet(l)  Cocuk(1), 10 8 %9,4
Maneviyat(1), Mutluluk(3), Sadakat(1), Yasama
sevinci(1)

TOPLAM 106 62 100,0

Elde edilen tiim metaforlar incelenmis ve ortak oOzellikleri dikkate alinarak; ‘deger verilen yer olarak,
‘koruyucu ve destekleyici, ‘yasam kaynagl ve temel ihtiyag’, ‘aydinlatici ve yol gosterici, ‘olumsuz ve
mutsuzluk kaynagi, ‘dayanak noktasi’ ve ‘sevgi ve sefkat kaynagl’ seklinde yedi tema altinda toplanmistir.
Katihmcilarin kurduklari metaforlarin tematik olarak en fazla yogunlastigi tema ‘yasam kaynagi ve temel
ihtiya¢’ temasidir. Katilimcilarin %45,2’siaile icin yasamin kaynagi, vazgecilemez ve temel ihtiyag vurgusunu
on plana ¢ikaran metaforlar kullanmistir. Aileyi yasam kaynagl ve temel ihtiya¢ olarak géren madde
bagimhlarinin kullanmis olduklari bazi metaforlar gerekgesi ile asagida ifade edilmistir:

K42: “Benim igin aile hayat gibidir. Ciinkii gelecegim onlara bagl, onlar olmazsa ben olmazdim.”
K35:“Benim icin aile nefes gibidir. Ciinkii nefes almadan yasayamaz insanlar.”

K29:“Benim icin aile oksijen gibidir. Ciinkii oksijeni makineye bagh alabilirsiniz ya da normal olarak. Aile
normal oksijendir. Hayat verir. Ailen olmazsa makineye bagl yasarsin, bir hi¢ olarak.”

K31: “Benim igin aile su gibidir. Clinkii onlarsiz en fazla 3 giin durabilirim.”

K22: “Benim igin aile can gibidir. Ciinkii ailemden baska kimsem yok ve aglarsa anam adlar gerisi yalan
aglar.”

Madde bagimlisi bireylerin kurduklari metaforlarin tematik olarak en fazla yogunlastigi ikinci tema
‘koruyucu ve destekleyici’ (%17) temasidir. Katiimcilar burada aileyi daha ¢ok koruyan ve destekleyen agag,
kale, glines cati ve yuva gibi metaforlar Gzerinden agiklamislardir. Aileyi koruyucu ve destekleyici misyonu
ile 6n plana gikaran katilimcilarin kullanmis olduklari bazi metaforlar gerekgesi ile asagida ifade edilmistir:

K81: “Benim igin aile adag gibidir. Ciinkii dis etkenlere karsi birlikte miidahale ederler. Kékleri de saglamdir.”
K10: “Benim igin aile kale gibidir. Ciinkii her zorda kaldigimda korur kollar yardim eder.”

K80: “Benim igin aile giines gibidir. Ciinkii beni hep isitir.”

K: “Benim icin aile ¢ati gibidir. Ciinkii ¢ati olmazsa ev (aile) olmaz.”

K8: “Benim igin aile siginacak tek yuvam gibidir. Clinkii baska gidecek yerim yok.”

Tablo 3’e g6z atildiginda katilimcilarin bir kisminin aileyi tanimlarken ‘sevgi ve sefkat kaynagl’ metaforlar
kullandiklari gorilmektedir. Madde bagimlisi bireyler aileyi huzur ve mutluluk kaynagl olarak
gormektedirler. Burada 6ne ¢ikan en temel metafor ‘mutluluk’ benzetmesidir. Burada katilimcilar aileyi
mutluluklarinin sebebi olarak gérmektedir. Nitekim K92 kodlu katilimci bu durumu net ortaya koymaktadir:
“Benim igin aile mutluluk gibidir. Onlar olmadiginda bir cehennem evin igi.”Ayrica katilimcilar cennet, ask,
maneviyat, yasama sevinci, arkadas, sadakat ve ¢ocuk metaforlarini da kullanmislardir. Bu metaforlarin

gerekgelerindeki ortak nokta aileyi hep sevgi ve sefkat kaynagi olarak gérmeleridir. Ornek vermek gerekirse
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K90 kodlu katihmci “Benim igin aile ¢ocuk gibidir. Ciinkii devamli sevgi, saygi gdsterilmesi gereken gocuk
gibi.” seklinde ifade ederken K92 ise “Benim icin aile maneviyat gibidir. Ciinkii sevgi ve fedakarlik igerir.”
seklinde aileyi aciklamislardir.

Arastirmaya katilan bazi madde bagimlilari ise aileyi bir “dayanak noktasi” olarak gérmeye calistiklari tespit
edilmistir. Burada katilimcilar en fazla dag ve enerji trafosu metaforlarini kullanmislardir. Bu benzetmeler
daha ¢ok destek almak icin gliven hissetmelerini saglayan, onlari ayaga kaldiran ve dayanak olunabilecek
ozellikler Gzerinden kurgulanmistir. K74 kodlu katilimcr de bu durum“Benim icin aile dag gibidir. Ciinkii
sirtimi glivenle yaslayabildigim en biiyiik yapidir” seklinde ifade bulmustur. Katihmcilar bu tema altinda;
baston, dayanisma, direk, duvar ve tutunacak dal benzetmeleri de kullanmislardir. Ornek vermek gerekirse:
K78: “Benim igin aile enerji trafosu gibidir. Clinkii biitiin destegi ailemden alirrm”

K70: “Benim igin aile baston gibidir. Ciinkii ayakta kalmama yardimci olur.”

K72: “Benim icin aile tutunacak dalim gibidir. Ciinkii onlardan koparsam kendimi kaybeder sevgisiz kalirrm.”
K73: “Benim igin aile arkamdaki duvar gibidir. Ciinkii hep giivende hissettirir.”

K87: “Benim igin aile dayanisma gibidir. Ciinkii ne zaman bir bosluga diissem hep elimden tutar.”

Madde bagimlisi tedavisi alan bireylerin aileye iliskin kullandiklari benzetmeler genellikle olumlu olmasina
ragmen olumsuz metaforlarin da glindeme getirildigi ifade edilebilir. Katihmcilarin aileye iliskin negatif
tutumlar olumsuz ve mutsuzluk kaynagi(%7,6) temasi altinda toplanmistir. Katihmcilar bu tema altinda aileyi
aci veren bir yapiya, anlasmazliklarin bol yasandigl bir ortama, ates gibi hayatlarini yakan bir duruma,
dagdinikhik hissi veren bir yapiya, eksikliklerin stirekli hissedildigi bir duruma, hayal kirikligina, sadece otorite
disiplin saglayici bir kuruma ve timarhane gibi ruh sagliginin bozuk olan bireylerin birlestigi yapiya
benzetmislerdir. Bazi metaforlar gerekgesi ile asagida ifade edilmistir:

K66: “Benim icin aile bana aci veren gibidir. Clinkii abim ve babam beni ¢cocuklarimin éniinde dévdiiler. Ben
eve gitmek istemedim. Onlar maddeli halimle eve gétiiriip dovdiiler. Aklima geldikge ¢ildirip krize giriyorum.”
K68: “Benim icin aile timarhane gibidir. Ciinkii manik depresif bir aile, major depresyon bir anne ve psikopat
bir abi cemberinde bliytidim.”

K65: “Benim icin aile hayal kirikligi gibidir. Ciinkii aklina ve cesaretine yetisemeyen bir aile hayallerin ve
hayatindaki yikimin en biiyiik sebebidir.”

K64: “Benim igin aile disiplin, diizen, otorite gibidir. Ciinkii yasam tarzimi, sonumu belirler.”

Katihmcilarin kullanmis olduklari metaforlarin en az yogunlastigi temalar “aydinlatici ve yol gosterici” (%6,6)
ve “deger verilen yer”(%5,7) temalaridir. Aileyi aydinlatici ve yol gosteren olarak goéren katilimcilar aileyi
kendilerine dogruyu gosteren ve 6greten olarak 1sik, ok, ufuk cizgisi, dis fircasi ve son ¢ikis gibi metaforlar
Gzerinden aciklamiglardir. Aileyi aydinlatici ve yol gosterici olarak goéren katilimcilarin kullanmis olduklari

bazi metaforlar gerekgesi ile asagida ifade edilmistir:

K72: “Benim igin aile tutunacak dalim gibidir. Ciinkii onlardan koparsam kendimi kaybeder sevgisiz kalirrm.”
K73: “Benim igin aile arkamdaki duvar gibidir. Ciinkii hep giivende hissettirir.”

K87: “Benim igin aile dayanisma gibidir. Ciinkii ne zaman bir bosluga diissem hep elimden tutar.”
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Aileyi deger verilen yer olarak goren katilimcilar aileyi altin, hazine, melodi, servet, gikolata ve huzur
ortamina benzettikleri tespit edilmistir. Burada katilimcilar daha ¢ok paha bicilmezlik ve kendileri icin dnem
verilen bir yapi olarak aile kurumunu ele aldiklari ifade edilebilir. Nitekim K7 bu durumu“Benim igin aile
servet gibidir. Ciinkii paha bicilemez emanettir.” seklinde ifade ederken K5 ise “Benim icin aile diinyadaki
sesler, notalar ve melodiler gibidir. Ciinkii hayat onlarsiz anlamsiz ve gii¢ olurdu.”Duslncelerini dile
getirmistir.

Tartisma

Bu calisma, tedavi sirecinde bulunan madde bagimlisi bireylerin aile algilarini ortaya ¢ikarmayi
amaglamistir. Bu amagla madde bagimlisi bireylerin olusturdugu metaforlar tematik analize tabi tutularak
analiz edilmistir. Arastirmanin bulgulari géz 6niine alindiginda katilimcilarin aile mefhumunu agiklamak igin
cok sayida ve farkh anlamlara gelebilecek metaforlar gelistirdikleri gorGlmustir. Bu metaforlar anlam
bakimindan siniflandirilarak deger verilen yer, koruyucu ve destekleyici, yasam kaynagi ve temel ihtiyac,
aydinlatici ve yol gosterici, olumsuz ve mutsuzluk kaynagi, dayanak noktasi ve sevgi ve sefkat kaynagi olmak
Uzere yeditema altinda analize tabi tutulmustur.

Calisma sonucunda elde edilen metafor ve metafor temalarina bakildiginda tedavi sitirecinde bulunan
madde bagimlilarinin ¢ogunun aileyi olumlu bir statliye yerlestirdigi goriilmektedir. Katihmcilarin tedavi
strecinde bulunan bireyler oldugu géz 6niine alindiginda ailenin bir ‘sosyal destek’ unsuru olarak algilandig
anlasiimaktadir. Ozellikle ‘koruyucu ve destekleyici’ ve ‘dayanak noktasi’ kategorileri altindaki baston, dad,
cankurtaran ve kale gibi metaforlar bu bulguyu destekler niteliktedir. Bu konu ile ilgili literatir
incelendiginde ortaya cikan bulgunun desteklendigi goriilmektedir. Nitekim Varghese (2017) tedavi
surecindeki alkol bagimlilariyla yaptigi calismasinda aile odakli miidahalenin yasam kalitesini arttirmada ve
stresi azaltmada etkili oldugunu gostermistir (s.91). Bununla birlikte aile odakh midahaleden sonra alkol
bagimlihig sendromu olan hastalarin cogunlugu igin niiks oranlarinin distiigii bulgulanmistir. Ogel (2017) de
benzer olarak aile ve arkadaslardan gelen sosyal destegin relapsi 6nlemede temel yaklasimlardan biri
oldugunu ifade etmektedir.

Elde edilen metaforlardan tedavi altinda bulunan madde bagimlisi bireylerin aileyi koruyan, destekleyen,
sevgi ve sefkatin kaynagi, dayanak noktasi, yasamin olmazsa olmazi ve deger verilen yer olarak gordikleri
anlasiimaktadir. Bu durum ailenin olumlu bir sosyal sermaye olarak géruldigini de distindirtmektedir.
Putnam (2000) sosyal sermaye ile saglik arasindaki iliskiyi stresi azaltma, saglik ile ilgili normlari uygulatma,
tibbi tedavide daha etkin destek ve sosyal aglarla olan iletisimin bagisiklik sistemini harekete gegirmesi
olmak tizere dort acidan olumlamistir (Akt. Field, 2008, s. 82). Nitekim bazi ¢calismalarda sosyal sermayenin
bagimlilik tedavisi ve tedavi sonrasi rehabilitasyon icin en 6nemli faktorlerden biri oldugu ifade edilmektedir
(Cheung ve Cheung, 2003; White ve Cloud, 2008). Polat (2012) madde bagimlisi bireyler ile yaptig
¢alismasinda ailenin, madde bagimlisi olmada sadece bir risk unsuru olmadigini ayni zamanda koruyucu bir
faktor oldugunu ve aile ile olumlu iliskileri bulunan madde bagimlisi bireylerin aileyi maddeyi birakmak igin
glcli bir neden olarak gordukleri sonucuna varmistimakale gelisr (s.116).Bununla beraber aile sosyal

sermayesinin madde kullanimini fark etme ve tedavi kurulusuna basvurmada olumlu bir bilesen oldugunun
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da alti gizilmektedir (s.205). Whitney ve ark. (2002) ise tedavi siirecinde ailelerin yardimseverligi ve tedavi
sonrasi sirece dahil olmasinin bagimlilar Gizerinde olumlu etkiler biraktigini agiga cikarmistir (s.67).
Pourramazani ve ark. (2019) da sosyal sermayenin bilesenlerinden biri olan aile ile baghligin madde
kullanimini %26 oraninda dislirdiglni tespit etmistir (s. 58).
Katihmcilarin blyiik cogunlugu, olusturulan metaforlarda gorildugi Gzere aileyi olumlu ve 6nemli bir kurum
olarak addetmislerdir. Ancak katilimcilarin kullandigi metaforlarin %7,6’lik bir kesimi aileyi olumsuzluk ve
mutsuzluk kaynagi olarak gordigi calismanin bulgularindan anlasilmaktadir. Bu durum ailenin tedavi
sirecinde 6nemli bir sosyal destek aktoéri olabileceginin yani sira olumsuz bir faktér olabilecegini de
gostermektedir. Nitekim Kigliksen ve Tekin’in (2016) madde bagimlilariyla yaptigi calismasinda hem aile
islevselliginin hem de sosyal destek algilarinin disiik oldugunu bulgulamistir (s.199). Benzer sekilde Avsar,
Kog ve Aslan (2016) da aileden alinan sosyal destek oraninin disiik oldugunu tespit etmistir (s.48). Her iki
calismada da aileden gelen sosyal destegin disiik oldugu vurgulanmasina karsin aileden gelen sosyal
destegin 6nemine vurgu yapilarak aile egitimi ve bilin¢lendirme g¢alismalariyla aileden alinan sosyal destegin
arttirnlmasi  6nerilmistir. Ote yandan aileyi olumsuz ve mutsuzluk kaynagina benzeten metaforlar
incelendiginde timarhane ve anlasmazlik gibi metaforlar madde bagimliliginda risk unsurlarinin Gnemini
ortaya ¢ikarmaktadir. Birgcok ¢calismada da(Abasi ve ark., 2016; Gévebakan ve Duyan, 2015; Olsson ve ark.,
2003; Ogel,2017; Uzbay, 2015) ifade edildigi tizere aile igerisinde sevgi eksikligi, iletisimsizlik, siddet ve ilgi
eksikliginin yani sira maddenin kullanildigi veya onaylandigi aileler madde bagimlihg i¢in risk teskil
etmektedir.
Sonug ve Oneriler
Calisma sonucunda tedavi stirecinde bulunan madde bagimlisi bireylerin biyik ¢ogunlugunun aileyi bir
sosyal destek unsuru olarak gordiigi ve aileyi olmazsa olmaz bir kurum olarak anlamlandirdiklari sonucuna
varilmistir. Katihmcilardan ¢ok az sayida bireyin ise aileyi olumsuzluk ve mutsuzluk kaynagi olarak gérdugu
tespit edilmistir. Bu sonuglardan hareketle madde bagimhliginda ailenin birey icin sadece bir risk unsuru
olmadigl ayni zamanda bagimlilik siireci, tedavi ve tedavi sonrasi slire¢ agisindan koruyucu, destekleyici ve
motive edici bir unsur oldugu tespit edilmistir.

Arastirmada sunulan bulgulardan yola ¢ikarak, ulasilan sonuglar ¢ercevesinde yapilan oneriler asagida

belirtilmistir:

e Madde bagimhhginda koruyucu ve onleyici bir galisma olarak ailelere yonelik egitimlerin verilmesinin
gerekliligi disliniilmektedir.

e Arastirmamiza katilan madde bagimlisi bireylerin biyik cogunlugunun aileyi bir sosyal destek unsuru
olarak gormesi nedeniyle aile odakl tedavi ve rehabilitasyon programlarinin gelistirilmesi ve
uygulanmasi 6nerilmektedir.

e Madde bagimlilariyla yapilacak klinik midahalelerde bireysel terapilerin yaninda aile merkezli
terapilerin de yapilmasi dnerilebilir.

e Bu calisma sadece tedavi sirecindeki hastalarla yapilmistir. Madde bagimhsi hastalardan tedavi

surecinde olmayan ve tedavi sonrasinda aile algilarina yonelik calismalarin yapilmasi 6nerilmektedir.
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e Bu konu baglaminda daha kapsamli nicel/nitel/karma arastirmalar yapilabilir.

e Bu calismanin farkh bir yoni olarak aile perspektifinden de yapilmasi 6nerilebilir.
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Bu arastirmada farkh yas gruplarinda bulunan engelli bireylerin sosyal dislanma dizeylerinin, bazi sosyo-demografik
degiskenlere gore incelenmesi amaglanmistir. Bu kapsamda, arastirmaci tarafindan hazirlanan 6 soruluk demografik bilgi
(cinsiyet, medeni durum, yas gruplar, yerlesim yeri, egitim diizeyi ve ekonomik diizey) formu ve Bayram ve digerleri (2010)
tarafindan Tiirkge gegerlik ve giivenirlik calismalari yapilan 35 maddelik 4 alt boyuttan olusan “Sosyal Dislanma Olcegi”
kullanilmistir. Cinsiyet degiskenine gore, tim alt boyutlarda; yas gruplarinda, sosyal katilimcilik ve kiltirel entegrasyon
boyutlarinda; medeni durum degiskenine gére, maddi yoksunluk, kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, sosyal
katilimcilik; yerlesim yerine gore, kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme ve sosyal katimcilik; egitim degiskenine gore,
uygun ev ve glivenli gevre ile sosyal katilimcilik; sosyoekonomik duruma gore, maddi yoksunluk, kurumlardan ve yardimlardan
faydalanabilme, uygun ev ve glvenli gevre, kiiltiirel entegrasyon boyutlarinda engellilerin sosyal dislanma dizeylerinin
istatistiksel olarak anlamh diizeyde farklilastigi bulgularina ulasilmistir.

Anahtar Kelimeler: Engellilik, Sosyal Dislanma, Sosyal Hizmet

ANALYSIS OF SOCIAL EXCLUSION PERCEPTION OF DISABLED PEOPLE ACCORDING
TO SOME SOCIODEMOGRAPHIC VARIABLES

Abstract

In this study, it was aimed to investigate the social exclusion levels of disabled individuals in different age groups according
to some socio-demographic variables. In this context, demographic information (gender, marital status, age groups,
settlement, education level and socioeconomic age) form that designed the research and Bayram et al. (2010) used the “Social
Exclusion Scale 4, which consists of 4 sub-dimensions of 35 items, for which Turkish validity and reliability studies were
conducted. According to gender variable, in all sub-dimensions; age groups, social participation and cultural integration;
material deprivation, access to institutions and benefits, social participation according to the marital status variable; access
to institutions and benefits and social participation by location; appropriate home and safe environment and social
participation according to the education variable; according to socioeconomic status, financial deprivation, benefit from
institutions and benefits, appropriate home and safe environment, cultural integration dimensions It was found that the
social exclusion levels of the disabled differed statistically significantly.

Keywords: Disability, Social Exclusion, Social Work.

Giris

Engellilik, bireylerin yasamlarinda dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle olusan bedensel, zihinsel,
sosyal beceri ve fonksiyonlarda meydana gelen kayiplar olarak bilinmektedir (Karip, 2016, s. 1). Engelli
bireylerin bedensel ve ruhsal islevlerindeki eksiklik ve fonksiyon kaybi, toplumsal yapi igerisinde birgok
sorunla karsi karsiya kalmalarina neden olabilmektedir. Engellilerin yasadigi sorunlarin basinda egitim ve
istihdam alanindaki sorunlar, saglik hizmetlerine erisim ve fiziksel ¢evreyle baglantili sorunlar gelmekle
birlikte, engelli bireylerin yasadigi sorunlardan biri de sosyal dislanmadir.

Sosyal dislanma, sosyal bilimler literatiriinde yeni bir kavram olmakla birlikte engelli bireylerin toplumla

bltlinlesmesinin 6niinde bir engel teskil etmektedir. Sosyal siyasal, ekonomik ve birgok boyuttan olusan
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sosyal dislanma, dinamik bir siirece vurgu yapmaktadir (Tartanoglu, 2011, s. 3). Sosyal dislanma, toplumda
dezavantaja sahip gruplarin farkl alanlarda toplumla buatinlesememe durumudur. Egitimden, saglik
hizmetlerinden, ekonomik ve sosyal iliskilerden dislanma gibi cesitli bicimlerde ortaya ¢ikmaktadir. Bunlarla
birlikte engelli bireylerin yasadigi sorunlarin yani sira yas, egitim, cinsiyet, egitim diizeyi sosyoekonomik
diizey ve medeni durum gibi unsurlarda sosyal dislanmaya farkli boyutlar kazandirarak etki etmektedir.
Sosyal dislanmanin engelliler {izerindeki olumsuz etkisini ortadan kaldirabilmek i¢in son ddénemde
engellilere yonelik toplumla bitiinlesme ve topluma katiim alanindaki ¢alismalara agirlik verilmektedir.
Engellilerin sosyal, ekonomik ve kiltiirel yasama aktif olarak katilabilmeleri, yasam standartlarinin

artirilabilmesi, yasayabilecekleri ayrimciligin 6niine gecilmesi amaglanmaktadir.

Sosyal hizmet, insan haklari ve sosyal adalet gibi iki temel ilke Gzerine kurulmustur. Bireyin onuru ve degeri,
insan onuruna saygl en 6nemli degerlerindendir. Engelli bireylerin hayatlarinda yasayabilecekleri sorunlar
ve olumsuzluklar dusinildiginde toplumda dezavantajli konuma dusebildikleri gorilmektedir. Sosyal
hizmet mesleginin amacina da bagh olarak engellilerin refahini ve toplumla bitlinlesmelerini saglamak,
engellilerin sosyal iliskilerini iyilestirmek temel hedeflerdendir. Sosyal hizmet, bu noktada engelli bireylerin
de toplumda yasayan diger bireyler gibi esit yurttaslik hakkiyla ve adil bir bicimde yasamasi gerektigini
savunmaktadir. Sosyal hizmet alaninda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlari, engellilik refahi alaninda hak temelli

yaklasim cercevesinde mesleki uygulamalarini icra etmektedir.

Bu calismada engellilerin yasadigi sosyal dislanmaya vurgu yapmak, sosyal dislanma olgusunun engelli
bireylere etkisini engellilerin goziinden degerlendirebilmek amaciyla cinsiyet, yas, egitim dlzeyi ve
ekonomik diizey, medeni durum, yerlesim yeri gibi degiskenlerle sosyal dislanma arasindaki iliskiyi
incelemek hedeflenmistir. S6z konusu degiskenlere gore engelli bireyler agisindan sosyal dislanma algisinin

farkhlasip farklilasmadiginin ortaya konulmasi amaglanmaktadir.

1. Engellilik

Engelliligin tanimi konusunda vyapilan arastirmalara ve uluslararasi kuruluslarin tanimlamalarina
bakildiginda bu kavramin bircok sekilde ifade edildigi gorilmektedir. BM (Birlesmis Milletler), bu alanda
engelliyi, kisinin 6zel ve toplumsal yasantisinda tek basina yapmasi gereken isleri, bedensel ve ruhsal yonden
yeteneklerindeki kalitimsal veya sonradan olma herhangi bir eksiklik sonucu yapamayan kisi olarak
belirtmektedir. Diinya Saglik Orgiti (WHO) engelliligi noksanlik, 6zuirliiliik, maluliyet kavramlari tizerinden
tanimlamaktadir. Orgiit, engelliligi bireyden beklenilen yetenek, islev ve gérevlerin dolayisiyla giinliik
aktivitelerin yerine getirilmesindeki eksiklik seklinde tanimlamaktadir (Koca, 2010, s. 4).

2005 yilinda yururlige giren ve engellilere yonelik yirtilen sosyal politikalarin temel ekseni konumunda
olan Oziirliiler Kanunu’nda engelli, dogustan ya da sonradan herhangi bir nedenden dolayi ruhsal, bedensel,

zihinsel, sosyal ve duygusal yeteneklerini farkl derecelerde yitirmesi sebebiyle toplumsal yasama uyum ve
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glnluk intiyaglarini karsilama zorluklari olan koruma-bakim, iyilestirme, danismanlik ve destek hizmetlerine
gereksinim duyan kisi olarak tanimlanmaktadir (Ozirliiler Kanunu, 2005).

1.2. Engelliligin Kaynagi ve Tiirleri

Engellige sebep olan faktorler, genel olarak dogum 6ncesi, dogum sirasi ve dogum sonrasinda ortaya ¢ikan

sorunlar olarak belirtiimektedir.

Engellilik olgusu kaynagina gore incelendiginde genetik faktorler, annenin yasadigl incinme ve ruhsal
bozukluklar, akraba evliligi, alkol ve madde kullanimi, sagliksiz beslenme gibi durumlar dogum o6ncesi
sorunlari olusturmaktadir (Ertan, 2017, s. 6). Dogum sirasinda meydana gelebilecek sorunlar da engelliligin
nedenleri arasindadir. Bunlara hatali ve uygunsuz dogum, yanhs uygulamalar ve travma o6rnek verilebilir.
Dogum sonrasi icin de cesitli sorunlar engellilige neden olmaktadir. is kazalari, dogal afetler, terér olaylari
vb. engellilige kaynak olusturmaktadir. Engelliligin siniflandiriimasinda da gesitli etkenler s6z konusudur.
Bireylerin engellilik durumlari, bedensel-ruhsal fonksiyon kaybi ve bozukluklarina gore degismektedir
(Durduran, 2009, s. 11). 2002 yilinda Oziirliiler idaresi Baskanligi (OZIDA) ve Devlet istatistik Enstitiisii
Baskanhg ortakliginda engelliler alaninda yapilan ¢alismalarla engelli tirleri de tanimlanmistir. Engelli
tirlerinin 6 bashk altinda ifade edildigi gorilmektedir (OZIDA, 2002). Engelliligin anlamlandiriimasi

bakimindan tanimlar hakkinda bilgi sahibi olmak 6nem arz etmektedir.

Kas ve iskelet sisteminde eksiklik ve fonksiyon bozuklugu olan kisiler, ortopedik engelliler grubu igerisinde
yer almaktadir. Tek ya da her iki gbzliyle gorme yetisinde tam veya kismi kayip ve bozukluklar ve bu kayip
nedeniyle renk ve gece kérliigii yasayanlar gérme engelli grubu igerisindedir. isitme engelli ise tek ya da her
iki kulaginin duyma yetisinde tam veya kismi kayip ve bozukluklar olanlara denir. isitme engelliler grubunda
duyma vyetisini kazanmak icin kullanilan isitme cihazlarini kullanan bireyler de yer almaktadir. Dil ve
konusma engelliligi, bir nedene bagl olarak konusamayan ya da konusma akiciliginda bozukluk olan kisileri
kapsamaktadir (Durduran, 2009, s. 11). Diger bireyleri duydugu halde konusamayan kekeme-afazi ve
konusma yetisi icin alet kullanan kimseler de bu grup igerisinde ele alinmaktadir. Zihinsel engellilik, bireyde
dogum oOncesi, sirasi ve sonrasindaki gelisim siirecinde birtakim nedenlerden dolayi fonksiyon ve gelisim
sisteminde ortaya ¢ikan gerileme, durma ve uyumsal davranislarda geriligin yasandigi engellilik ttriadur
(Kalkan, 2018, s. 7). Suregen (Kronik) engellilik ise bireyin islev ve fonksiyonlarinin bozulmasina yol acgan,
surekli bakim ve tedavi gerektiren hastalik durumlari olarak agiklanmaktadir. Stiregen engellilige neden olan

hastaliklara 6rnek olarak kalp-damar, solunum ve sindirim sistemi hastaliklari 6rnek verilebilir.

Turkiye istatistik Kurumunun 2011 yilindaki Niifus ve Konut Arastirmasi sonucunda 3 yas ve {zeri yas
gurubunda en az bir engeli bulunan niifusun orani, %6.9’dur (TUIK, 2011). Engelli ve Yash Hizmetleri Genel
Mudurliginin Ocak 2019 biilteninde sosyal yardimlardan yararlanan engelli sayisi agiklanmistir. 2018 yili

itibariyle aciklanan verilerde %70 ve {izeri engel oranina sahip bakima muhtag engelli sayisi 287.726 olarak
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belirtiimektedir. Engelli vatandaslardan %40 ve %69 orana sahip engelli sayisi, 341.825 ve 18 yas alti engelli

sayisi 93.003’dir (www.eyh.aile.gov.tr, 2019).

1.3. Sosyal Dislanma Nedir?

Sosyal dislanma sosyal, ekonomik, siyasal, hukuki ve bircok boyutlari olan nesnel olmasinin yaninda 6znel
degerlendirmelere de agik karmasik bir siirece vurgu yapmaktadir. Kavram, genel anlamda belirli kisi veya
gruplarin, bazi nedenlerden 6tirld toplumsal katilim noktasinda kismen ya da tam olarak yasadiklari
toplumun disinda kalmalariyla temel yurttaslk eylemlerine katilamamalari durumunu ifade etmektedir.
Sosyal dislanma kavrami, sosyal bitlinlesmenin karsiti olarak degerlendirildiginde kisinin toplumla
bltlnlesmesi ve firsatlara erisiminin engellenmesi, toplum ve ¢evreyle olan baglarinin kopmasi ve yurttashk
haklarindan (siyasal, ekonomik, sosyal vb.) yoksun olma siireci olarak tanimlanmaktadir (Sapancali, 2005, s.
53).

Sosyal dislanma tanimlanirken Glkeden ulkeye, hatta ayni Glkedeki kisi/kurumlar arasinda dahi farkhhk
oldugu belirtilmektedir. Bu farkhihgin kaynaginda tlkeler arasindaki gelismislik ve kiltur farki, siyasal bakis
actlarinin farkli olmasi toplumsal hayata katilmada zorluk yasayan kesimlerin birbirinden farkh olmasi gibi
faktérler mevcuttur. Sosyal dislanmanin dinamik bir siirece vurgu yaptigi belirtiimektedir (Ozgdkceler ve
Bigki, 2010, s. 221).

Sosyal dislanmanin dezavantaja sahip kisi ve gruplarin farkl alanlarda toplumla bitiinlesememe durumlari
oldugunu aktaran Erdogan ve Koten’in (2014) calismasina gore, s6z konusu kavram bireylerin topluma
katiliminin engellenmesini gostermekte ve esitsizligi belirtmek icin ele alinmaktadir. Burada ifade edilen
dislanmanin, farkli bicimlerde gerceklestigi belirtilmektedir. Bunlar; egitimden, barinma olanaklarindan,
saglk hizmetlerinden, sosyal iliskilerden dislanma vb. olarak agiklanmaktadir. Cesitli nedenlerle (irk, dil, din,
cinsiyet, cinsel yonelim, engellilik gibi) toplumsal olarak dezavantajli konuma gelen gruplarin sosyal
dislanmaya ugrama risklerinin diger bireylere gore daha fazla oldugu aciklanmaktadir (Erdogan ve Koten,

2014, s. 22).

1.4. Sosyal Dislanma ve Engelliler

Sosyal dislanma riski bulunan kisi veya gruplarin gesitlilik gdstermesi ile kavramin, toplumlar arasinda farkli
anlamlara sahip olusu bu olgunun boyutlarini genisletmekle birlikte AB’de sosyal dislanma riski daha ylksek
olan gruplar séyle siralanmaktadir:

a) Uzun sireli issizler, tek ebeveynli aileler

b) Yasllar, yoksul ¢cocuklar

¢) Gégmenler, ozurlaler

d) Evsizler, insan ticaretinde kullanilanlar

e) Bakim kuruluslarinda yasayanlar, toplumsal cinsiyet ayrimciligina ugrayanlar

Genel basliklar altinda sosyal dislanma riski ylksek birey ve gruplar AB’de bu sekilde belirtilmektedir
(Gokbayrak, 2005, akt.: Ozgdkgeler ve Bigki, 2010, s. 226).
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Sosyal dislanmaya maruz kalma riski ylksek olan s6z konusu gruplarin en basta gelen 6zellikleri, topluma
katihm ve toplumla bitlinlesme noktasinda yetersiz kalmalaridir. Bu gruptakiler kendilerini yetersiz ve
donanimsiz hissedebilmektedirler. Sosyal dislanma riskiyle karsi karsiya kalan gruplarin toplumla
biitiinlesmede yasadiklari zorluklar, iki boyutlu olarak agiklanmaktadir. ilk olarak bireyin topluma
katilimindaki gii¢liglin kendisinden kaynakli oldugunu belirten i¢sel boyut, digeri ise toplumdan kaynakli
olan yani sosyal ¢evrenin sosyal dislanma tehlikesi altinda bulunan kisi veya gruplari igine almada yasadigl

tereddutler olarak belirtilen dissal boyuttur (www.manevisosyalhizmet.com, 2018).

Sosyal dislanmanin igsel ve dissal boyutunun yaninda hem bireyin hem de toplumun biitiinlesme becerisini
gosteremedigi durumlar ise en tehlikeli boyut olarak belirtiimektedir. Bu boyut cift tarafli durum, olarak

goze carpmaktadir.

Engellilere yonelik yapilan arastirmalar, sosyal dislanma sorununa yonelik ¢ikarimlarda bulunmamiza
yardimci olmaktadir. Sosyal dislanmanin farkli boyutlarini genis cercevede yasayan gruplarin basinda gelen
engellileri, sosyal hayata dahil eden uygulamalar olsa da bu uygulamalarin yetersiz oldugu belirtilmektedir.
Engellilerin sosyal dislanmaya ugradigi baslica alanlar arasinda egitim, istihdam, kamu hizmetlerine ve

ekonomik kaynaklara erisim gelmektedir (Koten ve Erdogan, 2014, s. 25).

2. Yontem

2.1. Problem Durumu

Son vyillarda engelli bireylerin toplumla bitinlesmeleri icin bircok yasal dizenleme ve farkindalik
kampanyalari diizenlendigi bilinmektedir. Buna ragmen engelli bireylerin toplumsal yapi icerisinde bircok
sorunla karsi karsiya kaldiklari, s6z konusu sorunlarin basinda da sosyal dislanmanin geldigi gérilmektedir.
Engeli bireylerde sosyal dislanmanin en aza indirilmesi icin 6ncelikli olarak engelli bireylerin sosyal dislanma
algilarini etkileyen demografik degiskenlerin iyi bilinmesi gerekmektedir. Bu bakimdan ¢alismanin temel
sorusu; “Engelli bireylerde sosyal dislanma dizeyi, demografik degiskenlere gére farklilik gdstermekte

midir?” seklindedir.

2.2. Hipotez

Engelli bireylerde sosyal dislanma diizeyi bazi demografik degiskenlere gére anlamli farklilik gostermektedir.

2.2.1. Alt Hipotezler

1. Engelli bireylerin sosyal dislanma dlizeyleri, cinsiyet degiskenine gére anlamh farkhlik géstermektedir.

2. Engelli bireylerin sosyal dislanma diizeyleri, yas grubu degiskenine gore anlamli farklilik géstermektedir.
3. Engelli bireylerin sosyal dislanma dizeyleri, medeni durum degiskenine gore anlamh farkhlik

gostermektedir.
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4. Engelli bireylerin sosyal dislanma diizeyleri, yasadiklari yerlesim yeri degiskenine gére anlamh farkllik
gostermektedir.
5. Engelli bireylerin sosyal dislanma dulzeyleri, egitim durumu degiskenine goére anlamh farkhhk
gostermektedir.
6. Engelli bireylerin sosyal dislanma dizeyleri, ekonomik durum degiskenine gére anlamh farkhlik

gostermektedir.

2.1. Aragtirma Modeli

Bu calismada engelli bireylerin arastirmaya konu olan demografik Ozelliklerine gore sosyal dislanma
diizeylerinin incelenmesi amaglandigindan nicel arastirma yodnteminden vyararlaniimistir. Calismada
betimsel calisma modelleri arasinda siklikla kullanilan tarama modelinden yararlanilmistir. Bilindigi gibi
tarama modeline gore gerceklestirilen calismalarda bliytk kitlelerin arastirmaya konu olan 6zelliklerinin
(yas, medeni durum, cinsiyet, 6grenim durumu, gelir diizeyi vb.) belirlenmesi amaclanmaktadir (Can, 2014,

s. 8).

2.2. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Trabzon ilinde yasayan engelli bireyler olusturmaktadir. Arastirmanin Orneklem
grubunu ise Trabzon Arakh Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakfi'ndan engelli ayligi ya da nakdi yardim
alan 324 engelli birey olusturmaktadir. Vakfin Bitinlesik Sosyal Yardim Bilgi Sistemine kayitll 621 engelli
birey bulunmaktadir. Engellilerin tek bir ¢ati altinda olabilmesi ve tim engelliler hakkinda ¢ikarimlar
yapabilmek icin engellilik tirlerine gére ayrim yapilmamis ve sosyal yardim programlarindan yararlanan
(gelir seviyesi dislik) engelliler calisma kapsamina alinmistir. Arastirmanin 6rneklem grubunu olusturan
engelli bireyler s6z konusu kurumdan yardim alan engelli bireyler arasindan tesadiifi yontem ile secilmistir.
Vakfin yardimlarindan yararlanmak icin kuruma basvuran ve kayith olan engellilerin sosyal yardim ve

inceleme gorevlileri tarafindan kendilerine yoneltilen dlgege uygun cevaplar vermesi istenmistir.

2.3. Veri Toplama Araglari

Arastirmaya dahil edilen engelli bireylerin sahip olduklari demografik 6zelliklerin belirlenmesinde
arastirmaci tarafindan hazirlanan kisisel bilgi formu kullanilmistir. Arastirmaya dahil edilen engelli bireylerin
sosyal dislanma dizeylerinin belirlenmesinde Jehoel-Gijsbers ve Vrooman (2007) tarafindan gelistirilen,
Bayram ve digerleri (2010) tarafindan Turkce gecerlik ve glivenirlik ¢alismalari yapilan “Sosyal Dislanma
Olgegi” kullaniimistir. Olgek 5’li Likert tiiriinde olup, 35 maddeden olusmaktadir. Olgekte yer alan maddeler
kesinlikle katilmiyorum (1), katilmiyorum (2), kararsizim (3), katiliyorum (4) ve katilmiyorum (5) seklinde
derecelendirilmektedir (Besirli vd., 2016, s. 115). Bu arastirmanin etik agidan uygunlugu Glimishane
Universitesi Bilimsel Arastirma ve Yayin Etigi Kurulu tarafindan alinmistir.

Bayram ve digerleri (2010) tarafindan yapilan gegerlik ve glivenirlik calismasinda 6lgegin toplam ig tutarlik

katsayisinin 0.85 oldugu, alt boyutlar ele alindig1 zaman birinci alt boyut i¢in 0.77, ikinci alt boyut igin 0.82,
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Uglincl alt boyut i¢in 0.80 ve dordiinci alt boyut igin 0.77 cronbach alfa degeri tespit edilmistir (Bayram vd.,
2010, s. 83).

Sosyal Dislanma Olcegi, dért alt boyuttan meydana gelmektedir. Olcekte yer alan alt boyutlar maddi
yoksunluk, sosyal katimcilik, sosyal haklara ulasma ve kilturel entegrasyon seklinde siralanmaktadir. Her
bir alt boyuttan elde edilen puanin yliksek olmasi s6z konusu alt boyutta bireyin dislanma dizeyinin yliksek
oldugunu, 6lgek alt boyutundan elde edilen puanin disik olmasi ise s6z konusu alt boyutta diisiik diizeyde

dislanma yasandigini gostermektedir (Besirli vd., 2016, s. 115-116).

2.4. istatistiksel Analiz

Elde edilen verilerin analizinde SPSS 22 programi kullaniimistir. Olcek alt boyutlarina iliskin veriler analiz
edilmeden 6nce givenilir olup olmadigi ve normal dagihm gosterip géstermedigi incelenmistir. Bu degerler
Olcek alt boyutlarinin analiz icin uygun givenilirlige sahip oldugunu géstermektedir. Yapilan One Sample
Kolmogorov-Smirnov normallik testi sonucunda alt boyutlara iliskin verilerin normal dagihm géstermedigi
tespit edilmistir. Bu nedenle non-parametrik analizler kullanilmistir. Katilimcilarin cinsiyetleri ve medeni
durumlarina gore alt boyutlara iliskin verilerin karsilastirilmasinda Mann Whitney U testi kullanilirken, yas
gruplari, yasadiklari yerlesim yerleri, egitim durumlari ve sosyo-ekonomik durumlarina gére alt boyutlarina
iliskin verilerin karsilastirlmasinda ise Kruskal Wallis H testi kullanilmistir. Olgek alt boyutlarina iliskin

verilerin birbirleri arasindaki iliskinin incelenmesinde ise Spearman Korelasyon analizi kullaniimistir.

3. Bulgular

Arastirmaya dahil edilen engelli bireylerin sahip olduklari demografik Ozelliklerin belirlenmesinde
arastirmaci tarafindan hazirlanan kisisel bilgi formu kullanilmistir. Kisisel bilgi formunda toplam 6 soru yer
almakta olup, kisisel bilgi formunda yer alan sorular ile bazi demografik 6zelliklerin (engelli bireylerin
cinsiyetleri, yas gruplari, medeni durumlari, yasadiklari yerlesim yerleri, egitim durumlari, sosyo-ekonomik
durumlari) tespit edilmesi amaglanmistir. Katihmecilarin %19,1’i 20-29 yas grubunda, %31,2’si 30-39 yas
grubunda, %22,8'i 40-49 yas grubunda, %16,4’4 50-59 yas grubunda, %10,5’i 59+ yas grubundadir.
Katihmcilarin %35,5’i evli, %64,5’i ise bekarlardan olusmakta; %39,5’i kdyde yasarken, %49,4’U ilcede
yasamakta ve %11,1'i ilde yasamaktadir. Katihmcilarin %22,8'i okur-yazar, %42,3’t ilkégretim mezunu,
%25,3’0 lise mezunu ve %9,6’s1 Universite mezunu; %31,2’sinin ekonomik dizeyi kétl, %44,1’inin ekonomik

diizeyi orta ve %24,7’sinin ekonomik diizeyi iyidir.

Tablo 3.1. Katihmcilarin Sosyal Dislanma Olgegi Maddelerine Verdikleri Yanitlara iliskin Tanimlayici

istatistikler
Alt boyut N X Ss
Maddi yoksunluk 324 18,16 5,394
Sosyal haklar (kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme) 324 10,10 3,536
Sosyal haklar (uygun ev ve glvenli gevre) 324 16,04 4,523
Sosyal katilimcilik 324 20,46 5,188
Kalturel entegrasyon 324 10,97 3,836
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Tablo 3.1. incelendiginde, katilimcilarin maddi yoksunluk, sosyal haklar (kurumlardan ve yardimlardan
faydalanabilme), sosyal haklar (uygun ev ve glvenli cevre), sosyal katiimcilik ve kiltirel entegrasyon
diizeylerinin orta seviyenin altinda oldugu goriilmektedir. Sosyal haklar boyutunu olusturan kurumlardan
ve yardimlardan faydalanma boyutunda hastane, niifus mudirligt gibi kamu kurumlarinda koti
muameleyle karsilasmalari, kredi miracaatlarinin reddedilmesi gibi maddeler bulunmaktadir. Sosyal haklar
boyutunu olusturan uygun ev ve gilivenli ¢gevre boyutunda yasanilan g¢evrenin kirli ve giriltili olmasi,
cevrede sirekli olaylarin gikmasi, kisinin kendini glivende hissetmemesi gibi maddelerle uygun ev ve glivenli

cevre kosullarina sahip olunmasiyla ilgili veriler elde edilmek istenmistir.

Tablo 3. 2. Katihmcilarin Cinsiyetlerine Gore Sosyal Dislanma Olgegi Alt Boyut Puanlarinin Karsilastinimasi

Alt boyut Cinsiyet N X Ss Sira Ort. Sira Top. U p
: Kadin 135 19,60 6,324 181,99 24568,0
':'ad":' y 10127,0 ,002
yoksuniu Erkek 189 17,13 4,350 148,58 28082,0
Kadin 135 11,20 3,981 187,06 25253,5
Sosyal haklar 1 9441,5 ,000
Erkek 189 9,32 2,949 144,96 27396,5
Kadin 135 17,32 5,077 186,73 25208,0
Sosyal haklar 2 9487,0 ,000
Erkek 189 15,12 3,841 145,20 27442,0
Sosyal Kadin 135 22,34 5,099 196,11 26475,5
8219,5 ,000
katilimcilik Erkek 189 19,11 4,830 138,49 26174,5
Kadin 135 12,07 3,767 189,93 25640,0
Kiiltarel
Erkek 189 10,17 3,695 142,91 27010,0 9055,0 ,000
entegrasyon

Sosyal haklar 1: Kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, Sosyal haklar 2: Uygun ev ve glivenli gevre

Tablo 3.2. incelendiginde, katilimcilarin cinsiyetlerine gére maddi yoksunluk, sosyal haklar 1, sosyal haklar
2, sosyal katilimcilik ve kiltlirel entegrasyon diizeylerinin istatistiksel olarak anlaml dizeyde farklilastig
(p<0,05), tim alt boyutlarda kadin katiimcilarin sosyal dislanma duzeyinin erkek katilimcilardan daha

ylksek oldugu gorilmektedir.

Tablo 3.3. Katiimcilarin Yas Gruplarina Goére Sosyal Dislanma Olgegi Alt Boyut Puanlarinin

Karsilastiriimasi

Gruplar
2
Alt boyut Yas grubu N X Ss Sira Ort. be p aras: fark
20-29 yas 62 16,79 4,406 140,27
Maddi 30-39 yas 101 18,71 5,687 171,99 5,862 ,210 -
yoksunluk
40-49 yas 74 17,80 5,258 156,42
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50-59 yas 53 18,96 6,073 172,70
59+ yas 34 18,53 5,065 172,18
20-29 yas 62 10,40 3,180 175,35
30-39 yas 101 | 10,65 3,665 176,87

Sosyal haklar 1 | 40-49 yas 74 9,61 3,557 146,89 8,547 ,073 -
50-59 yas 53 10,06 3,759 159,04
59+ yas 34 9,06 3,152 135,74
2029 yas 62 16,95 5,996 170,44
30-39 yas 101 | 16,29 3,915 174,01
Sosyal haklar 2 | 40-49 yas 74 14,73 3,465 136,13 | 8,149 ,086 -

50-59 yas 53 16,49 5,560 162,98
59+ yas 34 15,76 2,463 170,47
20-29 yas 62 21,74 5,595 180,96
30-39 yas 101 | 20,95 5,220 172,57

kaf:z:hk 40-49 yas 74 18,66 | 4,467 132,80 | 13,227 | ,010 ;:i 2>3,
50-59 yas 53 19,96 6,041 151,11
59+ yas 34 21,32 3,012 181,29
20-29 yas 62 12,21 4,410 190,94
30-39 yas 101 | 11,29 3,620 172,48

Kilturel 40-49 yas 74 1012 [3335 143,69 | 13481 | 009 i:i ;Z;‘

entegrasyon 955

50-59 yas 53 10,64 3,448 154,93
59+ yas 34 10,09 4,386 133,74

Sosyal haklar 1: Kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, Sosyal haklar 2: Uygun ev ve glivenli gevre

Tablo 3.3. incelendiginde, katiimcilarin yas gruplarin gére maddi yoksunluk, sosyal haklar 1 ve sosyal haklar
2 dizeylerinin istatistiksel olarak anlamli diizeyde farklilasmadigi (p>0,05), sosyal katihmcilik ve kiltirel
entegrasyon diizeylerinin ise yas gruplarina gore istatistiksel olarak anlamh diizeyde farkhlastigi (p<0,05)
gorilmektedir. Sosyal katilimcilikta, 20-29 yas, 30-39 yas ve 59+ yas grubundaki katilimcilarin dislanma
diizeyi 40-49 yas grubundaki katiimcilardan anlamli diizeyde daha yliksektir. Kiiltlirel entegrasyonda, 20-
29 yas grubundaki katilimcilarin sosyal dislanma diizeyi 30-39 yas, 40-49 yas ve 50-59 yas grubundaki
katilimcilardan anlamli diizeyde daha yiiksek ve 30 39 yas grubundaki katilimcilarin sosyal dislanma diizeyi

40-49 yas ve 59+ yas grubundaki katilimcilardan anlamli diizeyde daha yiiksektir (p<0,05).
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Tablo 3.4. Katihimcilarin Medeni Durumlarina Goére Sosyal Dislanma Olgegi Alt Boyut Puanlarinin

Karsilastiriimasi

Medeni
Alt boyut Durum N X Ss Sira Ort. Sira Top. U p
Maddi Evli 115 19,09 5,756 177,85 20453,0
adcl 10252,0 1028
yoksunluk
Bekar 209 17,65 5,126 154,05 32197,0
Evli 115 11,00 3,927 182,83 21025,5
Sosyal haklar 1 9679,5 ,004
Bekar 209 9,61 3,204 151,31 31624,5
Evli 115 16,56 4,623 174,75 20096,5
Sosyal haklar 2 10608,5 ,080
Bekar 209 15,75 4,452 155,76 32553,5
Soeval Evli 115 21,45 4,745 181,68 20893,0
osya 9812,0 ,006
katilimeihik
Bekar 209 19,91 5,348 151,95 31757,0
o Evli 115 10,85 3,654 160,31 18435,5
':“'t“rel 11765,5 754
entegrasyon Bekar 209 11,03 3,939 163,71 34214,5

Sosyal haklar 1: Kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, Sosyal haklar 2: Uygun ev ve glivenli gevre

Tablo 3.4. incelendiginde, katilimcilarin medeni durumlarina gore sosyal haklar 2 ve kiiltiirel entegrasyon

sosyal dislanma duzeylerinin istatistiksel olarak anlamh dliizeyde farkhlasmadigi (p>0,05), maddi yoksunluk,

sosyal haklar 1 ve sosyal katilimcilik boyutlarinda sosyal dislanmada ise evli katilimcilarin bekar

katihmcilardan anlaml dlizeyde daha ylksek dislanma diizeyine sahip oldugu (p<0,05) goriulmektedir.

Tablo 3.5. Katilimcilarin Yasadiklar Yerlesim Yerlerine Gore Sosyal Dislanma Olgegi Alt Boyut Puanlarinin

Karsilastiriimasi

Alt boyut Yerlesim Yeri N X Ss Sira Ort. x2 p Ac:ar:p;::k
Koy 128 18,36 5,568 165,84
Maddi yoksunluk | ilce 160 18,16 5,342 162,49 ,738 ,691 -
il 36 17,42 5,062 150,69
Koy 128 10,30 3,670 167,14
Sosyal haklar 1 ilce 160 9,64 3,463 149,40 10,712 ,005 1<3, 2<3
il 36 11,44 3,009 204,22
Sosyal haklar 2 Koy 128 16,36 4,312 174,58 4,774 ,092 -
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iie 160 1584 | 5,009 151,11
i 36 1578 | 2,587 170,18
Koy 128 20,19 | 4,842 158,07
Sosyal ilce 160 20,15 5,363 156,34 | 8,643 013 1<3, 2<3
katilimcilik
i 36 22,78 | 5,139 205,61
Koy 128 10,88 | 3,353 162,55
Kiltdrel ilce 160 1071 | 4026 | 15526 | >194 074 -
entegrasyon
i 36 12,44 | 4332 194,51

Sosyal haklar 1: Kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, Sosyal haklar 2: Uygun ev ve glivenli gevre

Tablo 3.5. incelendiginde, katiimcilarin yasadiklari yerlesim yerlerine gére maddi yoksunluk, sosyal haklar
2 ve kiltlirel entegrasyon sosyal dislanma diizeylerinin istatistiksel olarak anlamli diizeyde farklilasmadigi
(p>0,05), sosyal haklar 1 ve sosyal katilimcilik dislanma dizeylerinde ise ilde yasayan katilimcilarin sosyal
dislanma duzeyinin kdyde ve ilgede yasayan katilimcilardan anlamli diizeyde daha yuksek oldugu (p<0,05)

gorilmektedir.

Tablo 3.6. Katilimcilarin Egitim Durumlarina Gore Sosyal Dislanma Olgegi Alt Boyut Puanlarinin

Karsilastiriimasi

. Gruplar
2
Alt boyut Egitim Durumu N X Ss Sira Ort. be p arasi fark

Okur-Yazar 74 18,66 4,374 177,62
ilkégretim 137 17,86 5,216 158,43

Maddi yoksunluk - 4,335 ,228 -
Lise 82 17,93 6,509 150,25
Universite 31 18,87 5,220 176,79
Okur-Yazar 74 10,82 3,994 177,53
ilkdéretim 137 9,64 3,298 151,40

Sosyal haklar 1 - 4,752 ,191 -
Lise 82 9,89 3,067 161,58
Universite 31 10,97 4,231 178,10
Okur-Yazar 74 17,28 3,662 200,32
ikégretim 137 | 15,52 4,178 152,55

Sosyal haklar 2 16,095 ,001 1>2,1>3
Lise 82 15,48 4,386 146,92
Universite 31 16,84 7,067 157,39
Okur-Yazar 74 21,20 4,690 177,33
ikégretim 137 | 19,31 4,121 140,91
Sosyal : 13,467 004 1>2, 2<3,
katihimailik Lise 82 20,94 5,523 174,16 2<4

Universite 31 22,48 8,037 191,65
Okur-Yazar 74 11,01 3,762 163,85
Bl ikégretim 137 | 10,74 3,851 155,89

Kiilturel : 3,008 390 i
entegrasyon Lise 82 10,82 3,198 162,69
Universite 31 12,26 5,209 187,97

Sosyal haklar 1: Kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, Sosyal haklar 2: Uygun ev ve glivenli gevre
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Tablo 3.6. incelendiginde, katiimcilarin egitim durumlarina gére maddi yoksunluk, sosyal haklar 1 ve
kiiltirel entegrasyon sosyal dislanma dizeylerinin istatistiksel olarak anlamli diizeyde farklilasmadigi
(p>0,05), sosyal haklar 2 ve sosyal katiimcilik sosyal dislanma dizeylerinin ise katiimcilarin egitim
durumlarina goére istatistiksel olarak anlamli diizeyde farkhlastigi (p<0,05) gérilmektedir. Sosyal haklar 2’de,
okur-yazar olan katilimcilarin sosyal dislanma dizeyi ilkégretim mezunu ve lise mezunu olan katilimcilardan
anlamli diizeyde daha yuksektir (p<0,05). Sosyal katiimcilikta, okur-yazar, lise ve iniversite mezunu olan
katilimcilarin sosyal dislanma diizeyi ilkdgretim mezunu olan katilimcilardan anlamli diizeyde daha yliksektir

(p<0,05).

Tablo 3.7. Katihimcilarin Ekonomik Diizeylerine Gore Sosyal Dislanma Olgegi Alt Boyut Puanlarinin

Karsilastiriimasi

Ekonomik Gruplar
Alt boyut Diizey N X Ss Sira Ort. x2 p araS|pfark
K6ti 101 22,06 | 4,845 230,05
Maddi yoksunluk | Orta 143 17,03 | 4,897 144,07 | 83,488 | ,000 ;zg 1>3,
iyi 80 15,25 3,973 110,16
K&t 101 11,85 3,670 | 207,42
Sosyal haklar 1 Orta 143 9,07 2,966 136,21 35,771 ,000 1>2,1>3
iyi 80 9,74 3,503 152,79
K&ti 101 16,57 | 4,006 179,40
Sosyal haklar2 | Orta 143 16,01 | 4,661 161,20 | 6,663 1036 1>3
iyi 80 1541 | 4,849 143,49
| K&t 101 2038 | 5179 161,29
kaf:.z:mk Orta 143 19,78 | 5048 | 151,74 | 5,861 ,053 -
iyi 80 21,78 | 5,260 183,26
. K6t 101 10,35 | 4,095 144,65
Kiiltiirel Orta 143 10,69 3,793 155,34 | 15,990 | ,000 1<3, 2<3
entegrasyon —
iyi 80 12,25 3,282 197,84

Sosyal haklar 1: Kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, Sosyal haklar 2: Uygun ev ve giivenli gevre

Tablo 3.7. incelendiginde, katilimcilarin ekonomik diizeylerine gére sosyal katilimcilik boyutunda sosyal
dislanma diizeylerinin istatistiksel olarak anlamli dlizeyde farkhlasmadigi (p>0,05), maddi yoksunluk, sosyal
haklar 1, sosyal haklar 2 ve kiltlrel entegrasyon sosyal dislanma diizeylerinin ise ekonomik durumlarina
gore istatistiksel olarak anlamli diizeyde farkhlastigi (p<0,05) goérilmektedir. Maddi yoksunlukta, ekonomik
dizeyi kot olan katilimcilarin sosyal dislanma dizeyi ekonomik diizeyi orta ve iyi olan katilimcilardan
anlamli dizeyde daha yiksek ve ekonomik diizeyi orta olan katilimcilarin sosyal dislanma diizeyi ekonomik
diizeyi iyi olan katilimcilardan anlamli diizeyde daha yliksektir (p<0,05). Sosyal haklar 1’de, ekonomik diizeyi
kotl olan katilimcilarin sosyal dislanma diizeyi, ekonomik diizeyi orta ve iyi olan katilimcilardan anlamli
dizeyde daha yuksektir (p<0,05). Sosyal haklar 2'de, ekonomik diizeyi kotl olan katiimcilarin sosyal
dislanma duzeyi, ekonomik durumu iyi olan katilimcilardan anlamh dizeyde daha yiksektir (p<0,05).
Kiltirel entegrasyonda, ekonomik durumu iyi olan katilimcilarin sosyal dislanma diizeyi, ekonomik durumu

koti ve orta olan katihmcilardan anlamli diizeyde daha yuksektir (p<0,05).
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4.Tartisma

Turkiye’de engelli bireylerin toplumla bultlinlesme noktasinda ciddi sorunlar yasadiklari bilinmektedir.
Toplumsal hayatin bircok alaninda gorilen sorunlar engelli bireylerin toplumsal fonksiyonlarini bir buttnlik
icinde yasamalarina engel olmaktadir (Besiri, 2009, s. 353). Literatirde yer alan calismalarda engelli
bireylerin dislanma yasadiklari alanlarin basinda sosyal ve kiltirel faaliyetler, toplumsal hayata dahil olma
ve erisilebilirlik hizmetlerinin geldigi rapor edilmistir (Bucuka, 2017, s. 1). Bunun yaninda engellilerde sosyal
dislanmayi olusturan unsurlarin basinda ekonomik dislanma, kurumsal dislanma ya da kurumsal destek
yoksunlugu, sosyal destek yoksunlugu ve sosyal iliskilerin zayiflamasi gibi unsurlarin geldigi belirtiimektedir
(Cakir, 2002, s. 83). Engelli bireylerin sosyal dislanma sireglerini incelemek amaciyla yapilan bu ¢alismada
arastirmaya dahil edilen engeli bireylerin sosyal dislanma alt boyutuna iliskin gérusleri degerlendirildiginde;
maddi yoksunluk, sosyal haklar (kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme), sosyal haklar (uygun ev ve
glvenli cevre), sosyal katihmcilik, kiltirel entegrasyon konularinda orta seviyenin altinda dislanma
yasadiklari tespit edilmistir. Elde edilen bu bulgulara gore, arastirmaya katilan engelli bireylerin toplumsal
yap! icerisinde sosyal dislanmayi yiksek diizeyde hissetmedikleri ve sosyal dislanmaya ylksek diizeyde
maruz kalmadiklari séylenebilir. Bu durumun temelinde son yillarda engellilere yonelik sosyal hizmet ve
politikalarda yapilan iyilestirmeler ve engellilik alaninda yapilan farkindalik faaliyetlerinin etkili oldugu

disinidlmektedir.

Cinsiyet degiskenine gore ele alindigi zaman, arastirmaya dahil edilen engelli bireylerin sosyal dislanma
dizeylerinin anlamli farklihk gosterdigi tespit edilmistir. Elde edilen bulgulara gore erkek katihmcilar ile
kiyaslandigi zaman kadin katilimcilarin maddi yoksunluk, kurum ve yardimlardan faydalanabilme, uygun ev
ve glivenli cevre, sosyal katilimcilik ve kiiltirel entegrasyon konularinda daha fazla sosyal dislanmaya maruz
kaldiklari sonucuna ulasiimistir. Toplumsal yapi icerisinde ¢alisma hayatina dahil olmak hem gelir diizeyinin
arttirilmasi hem de sosyal katilim agisindan énemli bir yere sahiptir. Clinki sosyal iliskiler kurulabilmesi igin
bireyin gelir kaynagi saglayacagi bir ise entegre olmasi gerekmektedir (Cakir, 2002, s. 86). Engelli bireylerde
de emek piyasasindan dislanma ekonomik dislanmanin en belirgin gostergelerinden birisi olmakla beraber
(Caha, 2016, s. 134), ekonomik dislanma maddi yoksunlugu da beraberinde getirmektedir. Yapilan bu
arastirmada erkekler ile kiyaslandigi zaman kadinlarin daha fazla maddi yoksunluk yasamalarinin temelinde
toplumsal yapi icerisinde erkekler kadar isgiicline dahil olmamalarinin ve daha fazla is aramalarinin yattigi
disunilebilir. Bu noktada engelli bireylerin daha iyi yasam standartlarina sahip olmalari icin engellilere
yonelik istihdam politikalari gelistirilmesi gerektigi belirtiimektedir (Caha, 2016, s. 137). Yapilan bu
arastirmada elde edilen bulgular degerlendirildigi zaman ise engellilere yonelik istihdam politikalari
gelistirilirken kadinlara pozitif ayrimcilik taniyan ve engelli kadinlarin istihdama katilimlarini daha fazla
desteleyen politikalar olusturulmasi gerektigi sdylenebilir.

Yapilan bir galismada engelli kadinlarin sayisinin erkeklerden daha fazla oldugu, buna karsilik kadinlarin
erkeklere kiyasla isgliciine daha az katildiklari tespit edilmistir. Bunun temel nedenleri arasinda kadin

iscilerin daha agir sartlarda ¢alismalari ve erkeklere kiyasla is yasaminda daha fazla sosyal dislanmaya maruz
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kalmalari gibi nedenlerin geldigi belirtilmistir (Dariyemez, 2012, s. 64). Literatlirde yer alan bu bilgiler
dahilinde is yasamina katilmayan engelli kadinlarin da maddi yoksunluk yasamalarinin muhtemel bir durum

oldugu soylenebilir.

Arastirmada ev ve glivenli cevre alt boyutunda erkek katimcilar ile kiyaslandigi zaman kadin katilimcilarin
daha fazla sosyal dislanmaya maruz kaldiklari goriilmektedir. Literatiirde yer alan ¢alismalarda genellikle
bedensel engelli bireylerin ev ve glivenli cevre konusunda sorunlar yasadiklari, yasanan sorunlarin basinda
da ev ici fiziksel imkanlarin yetersiz olmasinin geldigi rapor edilmistir (Ergiden, 2008, s. 69). Bu alanda
yapilan bir calismada gesitli nedenlerle (cinsiyet, engellilik gibi) toplumsal olarak dezavantajli konuma gelen
gruplarin sosyal dislanmaya ugrama risklerinin diger bireylere gére daha fazla oldugu agiklanmaktadir
(Erdogan ve Koten, 2014, s. 22). Engelli bireylerde kadinlarin ev ve glvenli ¢evre alt boyutunda erkek
bireylere kiyasla daha fazla sosyal dislama yasamalarinin temelinde kadinlarin erkeklere kiyasla is hayatina
ve sosyal yasama daha az dahil olmalarinin ve zamanlarinin biyik bir bélimiini evde gecirmelerinin yattigi

duslindlebilir.

Yas grubu degiskenine gore ele alindigl zaman, arastirmaya katilan engelli bireylerin maddi yoksunluk,
kurum ve yardimlardan faydalanabilme, uygun ev ve giivenli ¢cevre konularinda sosyal dislanma yasama
diizeylerinin yas gruplarina goére anlamli farklihk gostermedigi tespit edilmistir. Buna karsilik engelli
bireylerin sosyal katilimcilik ve kiiltlirel entegrasyon konularinda sosyal dislanma diizeylerinin yas gruplarina
gore anlamli farkhlik gosterdigi tespit edilmistir. Elde edilen bulgulara gore, 20-29 yas, 30-39 yas ve 59+ yas
grubundaki engeli bireylerin sosyal katilimcilik konusunda sosyal dislanma dizeylerinin 40-49 vyas
grubundaki engelli bireylerden daha yiksek oldugu, kiltirel entegrasyon konusunda ise sosyal dislanma
yasama dizeyinin kiicik yas grubundaki engelli bireyler lehine yiiksek oldugu bulunmustur. Tlrkiye’nin de
dahil oldugu 28 Avrupa (lkesini kapsayan ve Eurostat tarafindan yapilan engellilik alanindaki bir arastirmada
15-65 yas grubundaki engelli insanlarin yaklasik %28’inde devam eden bir saglik sorunu ya da hareket
kisithiliginin bulundugu bildirilmistir (Eurostat Statistics Explained, 2017). Bilindigi gibi engelli bireylerde
sosyal dislanma sosyal bitlinlesmeyi saglayan ekonomik, sosyal ve politik sistemlerin timinden kismen ya
da timuyle yararlanamama durumudur. S6z konusu unsurlarin yaninda kiltlrel entegrasyon konusunda
sorunlar yasanmasi da 6nemli bir sosyal dislanma gostergesi olarak dikkate alinmaktadir (Cakir, 2002, s. 84).
Bu arastirmada kiiltirel entegrasyon noktasinda kiiclik yas grubundaki engelli bireylerin yiiksek diizeyde
sosyal dislanma yasamalarinin temelinde yetiskin bireyler kadar sosyal bir ¢evreye sahip olmamalarinin
yattigi dusindlebilir. Buna karsilik literatlrde yer alan bazi calismalarda engelli bireylerin sosyal dislanma
diizeylerinin yas grubu degiskenine gore anlamli farklilik géstermedigini ortaya koyan arastirma bulgulari da

mevcuttur (Sarigul, 2016, s. 86).

Medeni durum degiskenine gore ele alindigi zaman, engelli bireylerin kiltirel entegrasyon ile uygun ev ve

glvenli cevre konusunda dislanma yasama diizeylerinin anlamli farkhlik gostermedigi tespit edilmistir. Buna
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karsihk maddi yoksunluk, kurumlardan ve yardimlardan faydalanma ile sosyal katilimcilik konularinda bekar
bireylerle kiyaslandigi zaman evli bireylerin sosyal dislanma yasama diizeylerinin daha yliksek oldugu tespit
edilmistir. Literatirde yer alan arastirma bulgulari da medeni durum degiskeninin engelli bireylerde sosyal
dislanma tzerinde 6nemli bir belirleyici oldugunu ortaya koymaktadir. Sarigil (2016, s. 87) tarafindan bu
konuda yapilan bir calismada bedensel engelli bireylerde sosyal dislanma dizeyinin medeni durum
degiskenine gore anlamh farkhlk gosterdigi tespit edilmis, elde edilen bulgulara gore esi vefat eden engelli
bireylerin evli bireylere kiyasla daha fazla sosyal dislanmaya maruz kaldiklari rapor edilmistir. Engelli
bireyleri sosyal agidan korumayl amaglayan kurumlarin yetersiz olmasi sosyal dislanmanin dnemli bir
boyutunu meydana getirmektedir. ihtiyaclarini karsilayabilecek diizeyde gelire sahip olmayan, herhangi bir
isi olmayan ya da isi oldugu halde yardima muhta¢ durumda bulunan kisileri koruyacak yasal diizenlemeler
ve kurumlar sosyal dislanmanin en aza indirilmesine katki saglamaktadir (Cakir, 2002, s. 87). Bu noktada
yapilan bu arastirmada bekar katihmcilar ile kiyaslandigi zaman evli katilimcilarin kurumlardan ve
yardimlardan faydalanma konusunda daha fazla sosyal dislanma yasama nedenlerinin basinda bekar
katilimcilarla kiyaslandigli zaman ev gecindirme yliktimlGluklerinin bulunmasi, buna paralel olarak mevcut

gelirlerinin yaninda yardim kurumlarindan daha fazla yardim talep etmelerinin yattigi dustndlebilir.

Yasanilan yerlesim yeri degiskenine gore ele alindigi zaman, arastirmaya katilan engelli bireylerin maddi
yoksunluk yasama, uygun ev ve giivenli cevre ile kiltlirel entegrasyon konularinda sosyal dislanma yasama
diizeylerinin yasadiklari yerlesim yeri degiskenine gére anlamh farkhlik géstermedigi tespit edilmistir. Buna
karsilik illerde yasayan engelli bireylerin kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme ile sosyal katilimcilik
konularinda ilce ve koylerde yasayan engelli bireylere kiyasla daha fazla sosyal dislanma yasadiklari
belirlenmistir. Literatlirde yer alan calismalar incelendigi zaman engelli bireylerin kurumlardan sosyal
yardim alma dizeylerinin distk oldugu gorilmektedir. Ergliden (2008, s. 82) tarafindan bu konuda yapilan
bir calismada bedensel engelli bireylerin sosyal dislanma diizeylerinin bazi degiskenlere gbre incelenmesi
amaglanmis, arastirmaya 60 bedensel engelli birey dahil edilmis, arastirmanin sonunda engelli bireylerin
sadece %8.3’linlin resmi kuruluslar ya da gonilli derneklerden yardim aldiklari tespit edilmistir. Yapilan bu
calismada daillerde yasayan engelli bireylerin ilge ve koylerde yasayan engelli bireyler ile kiyaslandigi zaman
kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme konusunda daha fazla dislanma yasamalarinin temelinde
illerde engelli nifusunun fazla olmasinin, buna paralel olarak resmi kurumlar tarafindan yapilan yardimlarin

yetersiz kalmasinin yattigi dustinilebilir.

Egitim dizeyi degiskenine goére ele alindigl zaman, arastirmaya katilan engelli bireylerin maddi yoksunluk
yasama, kiiltiirel entegrasyon, kurum ve yardimlardan faydalanabilme konularinda sosyal dislanma yasama
diizeylerinin anlamli farklilik géstermedigi tespit edilmistir. Buna karsilik egitim dizeyi diisik olan engelli
bireylerin egitim diizeyi yliksek olan bireylerle kiyaslandigli zaman uygun ev ve giivenli ¢cevre konusunda
daha fazla sosyal dislanma yasadiklari, ilkogretim mezunu engelli bireylerle kiyaslandigi zaman diger egitim

diizeylerine sahip engelli bireylerin ise sosyal katilimcilik konusunda daha fazla sosyal dislanma yasadiklari
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tespit edilmistir. Bu sonucun ortaya ¢ikmasinin temelinde egitim diizeyi yliksek olan engelli bireylerin sosyal
hayattan beklentilerinin daha yliksek olmasinin, buna karsilik mevcut sartlarda beklentilerinin yeterli
dizeyde karsilanmamasinin yattigi distnulebilir. Sarigil (2016, s. 92) tarafindan bu alanda yapilan ve
bedensel engelli bireyler tzerinde gercgeklestirilen benzer bir calismada egitim durumu degiskenine gore
bedensel engelli bireylerin sosyal dislanma yasama dizeylerinin incelenmesi amaglanmis, arastirmanin
sonunda egitim diizeyi ylksek olan engelli bireyler ile kiyaslandigi zaman diistik egitim seviyesine sahip olan
bedensel engelli bireylerin daha fazla sosyal dislanmaya maruz kaldiklar tespit edilmistir. Literatlirde yer
alan bulgular da engellilerde egitim diizeyi ile sosyal dislanma yasama arasinda anlamli bir iliski oldugu
gorisint desteklemektedir. Bunun temel nedeni olarak ise egitim diizeyine gore engelli bireylerin sosyal
haklar konusundaki bilgi diizeylerinin farkli olmasi gosterilmektedir. Darlyemez (2012, s. 85) tarafindan bu
konuda yapilan bir calismada engelli bireylerde egitim dizeyi arttikca sosyal haklar konusunda da bilgi
diizeylerinin arttigr belirtilmistir. S6z konusu arastirmada meslek yiksekokulu ve lisans mezunu engelli
bireylerin sosyal haklar konusundaki bilgi diizeylerinin ilkokul ve ortaokul mezunu engelli bireylerden daha

yuksek oldugu rapor edilmistir.

Ekonomik diizeye goére ele alindigl zaman, sosyal katilimcilik konusunda engelli bireylerin sosyal dislanma
yasama dizeylerinin benzerlik gosterdigi, diger alanlarda ise engelli bireylerin sosyal dislanma yasama
diizeylerinin ekonomik durumlarina gére anlamli farkliliklar gosterdigi tespit edilmistir. Elde edilen bulgulara
gore, maddi yoksunluk, kurumlardan ve yardimlardan faydalanabilme, uygun ev ve giivenli cevre
konularinda maddi durumu kot olan engelli bireylerin, kiltlirel entegrasyon konusunda ise maddi durumu
iyi olan engelli bireyleri daha fazla sosyal dislanma yasadiklari tespit edilmistir. Literatiir incelendiginde
Elwan (1999) tarafindan yapilan ¢alismada dinya bankasinin tahminlerine yer verilmis olup engellerin
diinyanin en yoksul beste birlik dilimini olusturdugu ayrica daha ¢ok gelismekte olan Ulkelerde yasadiklari
rapor edilmistir. Sarigl (2016, s. 92) tarafindan bu alanda yapilan ve bedensel engelli bireyler lizerinde
gerceklestirilen benzer bir ¢calismada ekonomik diizeyi yiiksek olan engelli bireyler ile kiyaslandigi zaman
disuk gelir diizeyine sahip olan bedensel engelli bireylerin daha fazla sosyal dislanmaya maruz kaldiklari
tespit edilmistir. Ekonomik yapinin giiclii olmasinin temelinde bireyin istihdama dahil olmasi yatmaktadir.
Toplumsal yapi icerisinde dezavantajl gruplar icerisinde yer alan engelli bireylerin normal yasam sartlarina
sahip olmalari icin ekonomik yapilarinin gliclii olmasi, bunun saglanabilmesi icin de istihdama katilmalari
gerekmektedir. Boylece engelli bireyler toplumla bitiinlesmekte ve sosyal dislanma dizeyleri en aza
inmektedir (Geng ve Cat, 2013, s. 363). Buna karsilik yapilan calismalarda engelli bireylerin istihdama
katihmlarinin dislk (Karakan, 2018, s. 35), ekonomik yapilarinin zayif oldugu ve maddi sorun yasadiklari
gorulmektedir (Geng, 2015, s. 83). Bu noktada istihdama katilamayan, dolayisiyla da sosyo-ekonomik agidan
zorluklar yasayan engelli bireylerin sosyal dislanma yasama diizeylerinin yliksek olmasi muhtemel bir sonug

olarak degerlendirilebilir.
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5. Sonug ve Oneriler

Sonug olarak, sosyal ¢alismanin 6nemli arastirma alanlarindan birisini sosyal dislanma olusturmaktadir.
Toplumla bitlinlesmeyi saglayan sosyal ve ekonomik birtakim kaynaklardan ve haklardan yoksun olma
anlamina gelen sosyal dislanma olgusu genel olarak yoksunluk ve yoksulluk izerine kurulmustur. S6z konusu
yoksunluk ve yoksulluk diizeyleri bireyden bireye hatta tlkeden tlkeye farkhilik gostermektedir. Ancak tim
toplumlarda sosyal dislanmanin en fazla gorildiglu bireyler igerisinde engelli bireyler énemli bir yer
tutmaktadir. Engelli bireylerde sosyal dislanmanin en aza indirilmesi i¢in sosyal dislanmaya neden olan
unsurlarin iyi bilinmesi ve engellilerin sosyal dislanma diizeylerini etkileyen sosyo-demografik degiskenlerin
incelenmesi gerekmektedir. Bu amacla gergeklestirilen bu galismada engelli bireylerin sosyal dislanma
diizeylerinin orta seviyenin altinda oldugu, diger bir ifadeyle engellilerin sosyal dislanmayi yliksek diizeyde
hissetmedikleri tespit edilmistir. Bu sonucun ortaya ¢ikmasinin temelinde diinyanin bircok tlkesinde oldugu
gibi Turkiye’de de son yillarda engellilere pozitif ayrimcilik taniyan kanunlarin genislemesi ve farkindalik
kampanyalarinin cogalmasinin yattigi disindlebilir.

Engelli bireylerin sosyal dislanma yasama diizeylerinin en aza indirilmesi ve sosyal hayata katilimlarinin
saglanabilmesi icin engelli bireylere yonelik hizmetlerin arttiriimasi 6nemli bir konudur. Cinki engelli
bireylerin sosyal dislanmaya maruz kalmalarinda ényargilar, yetersiz ulasim ve egitim hizmetlerinin yaninda
kurumsal ayricaliklar olmasi 6nemli bir yer tutmaktadir. Yapilan bu arastirmada da engelli bireylerin

kurumlardan yardim alma noktasinda sosyal dislanmaya maruz kaldiklari sonucuna ulasiimistir.

Arastirmada elde edilen bulgular ve ilgili literatlr 1siginda asagidaki dnerilerde bulunulabilir;

1. Engelli bireylerde egitim diizeyi yiksek olan engellilerin sosyal dislanma yasama diizeylerinin egitim
diizeyi distik olan katilimcilara kiyasla daha fazla oldugu tespit edilmistir. Bu noktada egitim diizeyi ylksek
olan engelli bireylerin sosyal dislanma dizeylerini en aza indirmeye yonelik 6nlemler alinabilir. Bu amagla
egitim duzeyi yiksek olan engelli bireylerin egitim dizeylerine ve sahip olduklari becerilere uygun alanlara
istihdam edilmelerinin faydali olacagi distndlebilir.

2. Arastirmada engelli bireylerde ekonomik diizeylerinin disiik olmasinin sosyal dislanma yasama
dizeylerini ylkselttigi tespit edilmistir. Bilindigi gibi is yasamina girmek hem maddi yoksunlugun en aza
indirilmesine hem de bireyin sosyallesmesini ve sosyal dislanmayi azaltma noktasinda 6énemli bir yere
sahiptir. Bu noktada engelli bireylerde gerek maddi yoksunlugun azaltilmasi gerekse de toplumsal dislanma
yasam dizeylerinin en aza indirilmesi icin engellilere yonelik istihdam politikalari gelistirilebilir.

3. Arastirmada erkek katihmcilar ile kiyaslandigi zaman kadinlarin daha fazla sosyal dislanmaya maruz
kaldiklari tespit edilmis, bunun temelinde toplumsal yapi icerisinde kadin ve erkek arasindaki firsat
esitliginin yeterli diizeyde olmamasi, yasanilan bolgede engellilere yonelik 6n yargl ve olumsuz bakis
actlarinin bulunmasi, engelli kadinlarin istihdama dahil olma dizeylerinin diisik olmasinin yattig
distnilmustir. Bu kapsamda engelli kadinlarin toplum yasaminda daha aktif rol almalari ve istihdama

katilimlarinin arttirilmasi igin bazi yasal diizenlemeler yapilabilir.
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4. Engelli bireylerde sosyal dislanmanin farkl sosyo-demografik degiskenler agisindan ele alindigi yeni
calismalar yapilabilir. Boylece engelli bireylerde sosyal dislanma tzerinde demografik degiskenlerin hangi
derecede belirleyici olduguna dair genis kapsamli bulgulara ulasilabilir.

5. Arastirmada yas grubu degiskenine gore ele alindigi zaman engelli bireylerin sosyal katimcilik ve kiltlrel
entegrasyon konularinda sosyal dislanma diizeylerinin yas gruplarina gore anlamli farkllik gésterdigi tespit
edilmistir. Bilindigi gibi insanlarin sosyal gereksinimleri yas gruplarina gore farkhlik gostermekte olup, engelli
bireylerde de farkli yas grubunda bulunan bireylerin sosyal agidan farkli gereksinimlere sahip olmalari
beklenen bir durumdur. Bu noktada her yas grubundan engelli bireyin sosyal ve kiiltlirel gereksinimlerini
karsilamaya yénelik politikalar gelistirilebilir. Ornegin; genc¢ engelli bireyleri toplumla biitiinlestirmek icin
spora katilim projeleri ve yash bireylerin toplumdan soyutlanmalarini engellemek igin yaslilara yonelik sosyal
entegrasyon projeleri.

6. Arastirmaya katilan engelli bireylerin sosyal dislanma durumlarinin medeni durum degiskenine gére bazi
farkhliklar gosterdigi bulunmustur. Medeni durum bireyin sosyal yasamini bircok acidan etkilemektedir.
Ozellikle bekar bireyler ile kiyaslandigi zaman evli engelli bireylerin sosyal yapi igerisinde sorumluluklari
daha fazladir. Bununla birlikte bekar engelli bireylerde hem kendi yasamlarini idame ettirme hem de aile
blylklerini gecindirmek igin is bulma gibi konularda sosyal dislanma sorunlari yasayabilmektedirler. Bu
kapsamda hem evli hem de bekar engelli bireylere yonelik olarak devletin maddi ve manevi agidan esit

destek saglamasinin engelli bireyler agisindan faydali olacagi soylenebilir.

Engelli bireylerin sosyal hayata katiliminin artiriimasi, toplumsal yapi icindeki diger bireyler kadar esit
kosullarda yasayabilmeleri icin sosyal hayata erisimlerini artirici politikalarin gelistirilerek uygulanmasi
gerekmektedir. Fiziksel ¢cevrede, ulasim sistemlerinde, kamu alanlarinda ve engelli vatandaslarin sosyal
hayatlarini strdirdGgi batin bu alanlarda yasal mevzuatla olusturulan politikalarin hizli bir sekilde
uygulanmasi, engellileri hem toplumsal yasama daha aktif katacak hem de egitim, saglik hizmetlerine erisim,
istihdam ve sosyal destek gibi engellilerin yasadigl sorunlarin ortadan kaldirilabilmesi ya da minimize
edilebilmesi igin firsat yaratacaktir. Bu noktada, fiziksel ¢evre ve mimari yapilarin yeniden tasarlanmasi
ayrica yeni yapilacak mimarilerin ve fiziksel ¢evre diizenlemelerinin, toplumda engelli bireylerin de varlig

g6z onlinde bulundurularak insa edilmesi gerekmektedir.

Sosyal hayata katilimi ve toplumla biitlinlesmeyi engelleyen unsurlarin basinda fiziksel sartlarin eksikligi
gelmekle birlikte, toplumla biitliinlesmenin 6nindeki engellerden biride toplumsal ényargilar, kaliplasmis
davranis bicimleri ve biling-bilgi yetersizligidir. Ornegin, istihdam alaninda engelli bireyin engelli olmayan
diger bireylere gore daha az verimli oldugunu disiinen isveren, bu noktada engellinin istihdama dahil
olabilmesini engellemektedir. Halbuki engellilerinde fiziksel veya ruhsal durumuna goére kendi becerisi
dogrultusunda, verimli olabilecegi uygun bir iste calisabilmesi i¢in olanak saglanmalidir. Bu konuda
toplumun farkindaliginin gelistirilmesi saglanmalidir. Egitim alaninda da gerek ailevi tutumlar gerek okul

yoneticilerin olumsuz duslnceleri, engelli genglerin egitim hayatinin dnlinde bir engel teskil etmektedir.
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Bltln bunlar birlikte dusinildiginde engelli bireylerin istihdamda, egitimde, fiziksel cevreye ve saglk
hizmetlerine erisimde, engelli birey icin 6nem arz eden rehébilitasyon hizmetlerinden yararlanmada
yasadigl sorunlar, sosyal dislanmanin gergeklestigi ve engelli bireyin toplum disina itildigi durumlardir.
Boylesine durumlarda engelliler, sosyal hayata entegre olamamaktadirlar. Bu kapsamda toplumda engelli

farkindahgi olusturulmali, yapilacak egitim faaliyetleri ile toplum bilinglendirilmelidir.

Engelli bireyleri sosyal hayata dahil eden projeler, sosyal dislanmayla miicadelede dezavantajli konumda
bulunan gruplarin toplumla bitiinlesmesinin saglanmasi agisindan dnemlidir. Sosyal dislanmanin toplumda
yok sayllma ve toplumdan soyutlanmaya neden olabilecegi gerceginden hareketle sorunla miicadelede
yapici yaklasimlar gelistiriimelidir. Engellilerin kendilerini toplumdan uzaklastirmamasi ve toplumunda
engellileri icine alan ve onlara anlayis gosteren bakis agisi kazanmasi bu anlamda engelli bireylerin topluma
katihmi icin 6nemli bir adim olacaktir. Ornek verecek olursak engelli bireyler icin dnem arz eden isaret dili
ve kabartma yazilari konusunda daha duyarli olunmali ve bu konularda arastirma gelistirme faaliyetleri
artinlmalidir. Diger bir 6rnek ise gerek kamusal alanlarda gerek diger alanlarda engelli asansorlerini diger
bireyler kullanmamali; ulasim araclarinda da engelli vatandaslara ayrilan koltuklara diger bireyler

oturmamaldir.

Engelli refahi alaninda, etik ilke ve uygulamalari geregince engelli bireyin yasadigi sosyoekonomik sorunlarla
miicadele etmek, sosyal hizmet mesleginin temel hedeflerindendir. Sosyal hizmetin amacina da baglh olarak
hem engelli birey hemde ailelerininin yasadigi sorunlarin ¢6ziimu icin engelli bireylerle ve ailelerle ¢alismak,
aile Uyelerini destekleyici sosyo-ekonomik yardimlarin yani sira bireylerin sorun ¢ézme ve bas etme

kapasitelerinin artirilarak psikososyal destegin saglanmasi gerekmektedir.

insan, biyopsikososyal bir canlidir. Belli bir cevrede dogar, gelisir, biyir ve 6lir. Toplumsal yapi icerisinde
bir sosyal cevreye sahiptir. Sosyal cevrenin kiiltlirel dzelliklerini 6grenir ve sosyallesmeye baslar. ilk olarak
ailede baslayan sosyallesme, sonrasinda sosyal gevreyle kurulan iliskiler ve etkilesimlerle devam eder.
Engelli birey icin de durum aynidir. Hem aile hem de sosyal ¢evre diistintldiigiinde engelli bireyin bir iliskiler
agl icerisinde oldugu gorilmektedir. Aile ve sosyal ¢evreyle olumlu iligskiler kurulabilmesi, engelli bireyin
sosyal iyilik halinin saglanmasi ve toplumda esit bir yurttas olarak kimlik kazanmasi icin topluma belirli

gorevler dismektedir. Toplum engelli birey i¢in sorun ¢6ziict bir mekanizma olmalidir.

Engellilik, dogustan veya daha sonradan olusabilen ve bireyin hayatini olumsuz etkileyen yasamsal
olaylardandir. Hicbir zaman unutulmamalidir ki her birey, bir engelli adayidir. Bu nedenle engelli bireylerin
karsilasabilecekleri sorunlari onlarin géziinden gorebilmek ve hayatimizda empati kurarak yasayabilmek

insani agidan da yapmamiz gereken bir sorumluluktur.
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Nadir hastaliklar, nifusun geneline oranla daha az sayida insanda goriilen (1/2000 ve daha az kiside) hastaliklari ifade
etmektedir. Nadir hastaliklar ciddi, kronik, ilerleyici ve yipratici 6zelliklere sahip olmakla birlikte bir cok hastalik igin tibbi ve

bilimsel bilgi eksikligi mevcuttur;- yeterli-uygun tedavi segenekleri bulunmamaktadir. Tium bu o6zellikleri tagiyan bir hastaliga
sahip olmanin hem hasta hem de ailesi lizerinde psiko-sosyal, fiziksel ve ekonomik etkileri bulunmaktadir.

Nadir hastaliga sahip bir bireyin ailesi olmak, hastalik siirecinin etkilerini dogrudan ve dolayli olarak yasamak anlamina
gelmektedir. Fiziksel olarak aileler hastaligin tani ve tedavi siirecinde kilo kaybi, istahsizlik, yorgunluk, uyku problemleri gibi
bir ¢ok fiziksel etkiyi yasamaktadirlar. Psikolojik olarak aile iginde teshis siireci cok uzun, tedavi olanaklari kisitli ya da olmayan
nadir bir hastaligin bulunmasi, aile tyeleri icin depresyon, kaygi, korku, kizginlk, siphe, belirsizlik gibi bir ¢ok sonuca yol
acmaktadir. Sosyal agidan arkadas sayilarinin azalmasina, sosyal destek mekanizmalarinin zayiflamasina ve sosyal olarak
toplumdan izole hissetmelerine neden olmaktadir. Ailelerin yasadigi en gorunir etkilerden olan ekonomik etkiler konusunda
ise aileler, teshis ve tedavi imkanlarina erisim glglUgi, isgtict kaybi gibi kendilerini ekonomik olarak baskilayacak bir gok farkli
etkiye maruz kalmaktadirlar. Bu galismanin amaci, nadir bir hastaliga sahip olmanin aile (izerindeki psiko-sosyal, fiziksel ve
ekonomik etkilerini tartismaktir.

Anahtar Kelimeler : Nadir hastaliklar, aile, fiziksel etkiler, psiko-sosyal etkiler, ekonomik etkiler.

PHYSICAL, PSYCHO-SOCIAL AND ECONOMIC EFFECTS OF RARE DISEASES ON FAMILIES

Abstract

Rare diseases refer to diseases (less than 1/2000 people) seen in fewer people than in the general population. Although rare
diseases have serious, chronic, progressive and corrosive properties, there is a lack of medical and scientific knowledge for
many diseases and there are not adequate-appropriate treatment options. Having all these features has psycho-social,
physical and economic impacts on both the patient and the family.

Being a family of an individual with rare disease means living directly or indirectly the effects of the disease process. Physically,
families experience many physical effects such as weight loss, loss of appetite, fatigue, sleep problems during the diagnosis
and treatment of the disease. Psychologically, the diagnosis process in the family is very long, the presence of a rare disease
with or without treatment options leads to many consequences such as depression, anxiety, fear, anger, suspicion and
uncertainty for family members. In social terms, the number of friends is reduced, social support mechanisms are weakened
and socially isolated from society. As for the economic impact of the most visible effects on families, families are exposed to
many different impacts that would economically suppress themselves, such as the difficulty in access to diagnosis and
treatment, and the loss of labor. The aim of this study is to discuss psycho-social, the physical and economic effects of having
a rare disease on the family.

Keywords: Rare diseases, family, phycical effects, psycho-social effects, economic effects,.
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1.Giris

Nadir hastaliklar genel popililasyona oranla daha az sayida kiside gorilen hastaliklar olarak
tanimlanmaktadir. Hastaliklar tek tek degerlendirildiginde az sayida kiside goriilmesine karsin bu
hastaliklardan etkilenen kisiler toplamda 6nemli bir niifus grubuna karsilik gelmektedir. Nadir hastaliklarin
etkiledigi nifus grubuna bakildiginda, Avrupa Birligi Komisyonuna gore genel nifusun % 6-8'ini
etkilemektedir. Buna gore diinyada 350 milyon kisinin nadir hastaliklardan muzdarip oldugu tahmin
edilmektedir. Glinlimizde Birlesik Devletler'de 30 milyon insan nadir hastaliklarla yasamaktadir. Bu sayi
ABD nifusunun % 10'una karsilik gelmektedir. Avrupa’da ise nadir hastalik teshisi almis yaklasik 30 milyon
insan bulunmaktadir. Nadir hastaliga sahip bireylerin hepsinin tek bir Glkede yasadigi varsayilirsa, bu tlke
dinyanin Uglinct en kalabalik tlkesi olacaktir (Global Genes Allies in Rare Diseases, 2017). Turkiye’deki
durum degerlendirildiginde, nadir hastaliklarin yayginhgi konusunda yeterli veri bulunmadigl ve sayisal
verilerin tahmini degerlere karsilik geldigi goriilmektedir. Bu baglamda Tirkiye’de yaklasik 5-6 milyon kisinin
bu hastaliklardan etkilendigi tahmin edilmektedir (Dindar ve Karabulut, 2010, s. 198). Ancak akraba
evliliklerinin sikhig (% 23.2) (Tirkiye istatistik Kurumu, 2016) ve nadir hastaliklarin bir bdliimiiniin bu

nedenle ortaya ¢iktig1 dikkate alindiginda, bu sayinin daha yiiksek olabilecegi diistinilmektedir.

Hali hazirda tanimlanmis olan nadir hastaliklarin yaklasik % 95'inin (Global Genes Allies in Rare Diseases,
2017) kesin bir tedavisi bulunmamaktadir. Bu durum, 6zellikle bu hasta grubunda tibbi tedavinin yaninda
hastaligin hasta ve ailesi lzerindeki etkilerinin azaltilmasina ve yasam kosullarinin desteklenmesine iliskin
psiko-sosyal boyutun &n plana ¢ikmasina neden olmaktadir. Diinya Saghk Orgiti’niin saghg, fiziksel
boyutunun yaninda ruhsal, duygusal ve sosyal yonden tam bir iyilik hali olarak tanimlamasi ile resmilesen
ve saglikta paradigma degisimi olarak degerlendirilen hastay! bulundugu cevresel kosullar icinde ele alan
biyopsikososyal model, hastaligi sadece tani ve tedavi diizeyinde ele almanin yaninda psikolojik, sosyal ve
ekonomik boyutlarini da siirece dahil ederek saglik politikalarina yon veren bir yaklasim haline gelmistir. Bu
bakis acisiyla nadir hastaliklarin etkilerini sadece hastalarin olusturdugu bir poplilasyondan ziyade ailelerini,
cevrelerini ve daha genis olarak toplum Uzerindeki etkileri Gzerinden bitlincil bir bakis agisiyla tartismak

bu alandaki ihtiyaglarin karsilanmasinda 6nemli bir adim olarak degerlendirilebilir.

Hastaliklara ve nedenlerine iliskin bilginin kisith olmasi nedeniyle tanilama siirecinin uzun ve zor olmasi, bu
alanda uzmanlasmis merkezlerin ve yetismis saglik profesyonellerinin az ve yetersiz olmasi, mevcut tani ve
tedavi slirecinin ekonomik yikinin agir olmasi ve nedene yonelik tedavi protokollerinin kisitli olmasi gibi
nadir hastaliga 6zgl kosullar bireyleri oldugu kadar ailelerini ve bakim verenleri de cesitli boyutlarda
etkilemektedir. Genellikle genetik kdkenli olan nadir hastaliklara sahip birey ve ailelerinin tani ve tedavi
surecinde yasadiklari fiziksel, psikososyal ve ekonomik etkilerinin neler oldugunun belirlenmesi ihtiyag
duyduklari politikalarin olusturulmasi, strdirilebilir hizmet modellerinin gelistiriimesi ve bu hizmete
erisimlerinin saglanmasi agisindan 6nem tasimaktadir. Bu g¢alismada oncelikle nadir hastaliklarin
ozelliklerine iliskin genel bilgi verilerek, ardindan nadir hastaliklarin aileler lzerindeki psiko-sosyal, fiziksel

ve ekonomik etkileri tartisiimistir.
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2. Nadir Hastaliklar

Nadir hastaliklar genel niifusa oranla daha az sayida kiside goriilen, kompleks, cok sistemli, genellikle hayati
tehdit eden ya da kronik olarak zayiflatan hastaliklardir (Van der Zeijden ve Huizer, 2010, s. 8). Nadir goriilen
hastaliklarin % 80'i genetik kdkenlidir. Bu nedenle semptomlar hemen goriilmese bile bir kisinin tim yasami

boyunca varhgini sirdirmektedir (Global Genes Allies in Rare Diseases, 2017).

Nadir hastaliklar konusunda en 6nemli konulardan biri nadir hastaliklarin tanimlanmasi ya da hangi
hastaliklarin nadir hastalik olarak degerlendirilecegine karar verilmesidir. Avrupa’da 1/2000 (Orphanet
Tlrkiye, 2017, para. 1), Amerika Birlesik Devletleri'nde ise 1/200.000 ve daha az kisiyi etkileyen bir hastalik
nadir hastalik olarak kabul edilmektedir (Global Genes Allies in Rare Diseases, 2017, para. 4). Ancak nadir
hastaliklarin gériilme sikligi bélgeler arasinda farklilk gésterebilmektedir. Ornegin genetik kdkene sahip bir
anemi tird olan talesemi Kuzey Avrupa’da nadir gorilen bir hastalik iken Akdeniz bolgesinde yaygin olarak
gorulen bir hastaliktir (Orphanet Turkiye, 2017). Cogu nadir hastalik, yalnizca hastaliktan hastaliga degil
ayni zamanda ayni hastaliga yakalanan hastalar arasinda degisen genis semptom ve bulgularla
karakterizedir (EURORDIS, 2017, ss. 8). Nadir hastaliklarin belirlenmesi, bu konuda bir veri havuzunun
olusturulmasi i¢cin Avrupa Komisyonunca desteklenen organizasyonlar (Avrupa Nadir Hastaliklar
Organizasyonu [EURORDIS] ve Orphanet) tarafindan nadir hastaliklarin yayginliginin degerlendirilmesi
yapilmaktadir (Schieppati vd, 2008, s. 2039).

Nadir hastaliklar klinik ve etiyopatogenetik 6zellikler bakimdan farkhilasmakla birlikte, hastalik sonucunda
ortaya ¢ikan saglik sorunlari ve yasanilan sosyal zorluklar bakimindan ortak 6zelliklere sahiptir. Yetiskinlikte
de gorilebilmesine ragmen bircok nadir hastalik dogumda veya bebeklik doneminde ortaya ¢ikmaktadir
(Taruscio vd., 2014, s. 591). Dolayisiyla bu hastaliktan etkilenenlerin biiylk bir bolimini bebekler ya da
cocuklar ve hastaya bakimverenlerin ¢ogunlugunu ise ebeveynler olusturmaktadir. Bu durum,
bakimverenlerin ayni zamanda ebeveyn olmaktan kaynaklanan yasantilari ile birlikte degerlendirildiginde
hastaligin sosyal, psikolojik, duygusal ve ekonomik etkilerinin farkhlastig1 gértilmektedir. Ebeveynler normal
gelisim basamaklarini takip eden bir ¢ocuga sahip olduklarinda dahi ebeveyn roliinii yerine getirmekten
kaynakh olarak sosyal, psikolojik, duygusal ve ekonomik yonden etkilenirken; hasta, Ustelik nadir bir
hastaliga sahip olan bir ¢ocuga karsi hem ebeveyn hem bakimveren olmak bu etkileri daha yogun
yasamalarina neden olmaktadir. Cocugu tehlikelerden koruma siirecinde ve gliven duygusunun
gelismesinde en 6nemli figlir olarak ebeveynler, nadir bir hastaliga sahip bir cocuk yetistirme siirecinde
cocugun yasadigi fiziksel aci ve agriya taniklik etmek, hastaligin tanilanma siirecinde caresiz kalmak gibi

olumsuz durumlarin etkilerini daha derin yasamaktadirlar.

Cogu nadir hastalik kompleks 6zelliklere sahiptir ve bu nedenle dogru teshis edilememektedir. Bu ylizden
nadir hastallk s6z konusu oldugunda hastaligin teshis edilmesi en ©6nemli asamalardan birini
olusturmaktadir. Bununla birlikte teshis siirecinde yasanilan zorluklar kendini tedavi boyutunda da
gostermektedir. Hastaliklarin birgogunun teshisi konulsa bile ya hic¢ tedavisi yoktur ya da etkili bir tedavisi

bulunmamaktadir (National Institutes of Health, 2017, para. 2). Hastaligin bireylerin hayatindaki dogrudan
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etkileri bakimindan genel 6zellikleri incelendiginde, nadir hastaliga sahip her bes kisiden birinde kronik agri,
vakalarin yarisinda motor, duyu ya da zihinsel yetersizlik, bir baskasina bagimlilik, yiksek diizeyde mortalite
ve morbidite gorilmektedir (French National Plan for Rare Diseases, 2004, s. 5). Dolayisiyla tim bu 6zellikler
g6z 6ninde bulunduruldugunda nadir hastaliga sahip olmak hem hasta hem de ailesi icin ¢ok boyutlu ve

kompleks bir siireg olarak degerlendirilebilmektedir.

Saglik otoriteleri, saglik hizmeti saglayicilari, hastalar ve hasta organizasyonlari temsilcileri, nadir hastalig
bulunan kisilerin, Diinya Saglik Orgiitii tarafindan “en yiiksek saglik standardindan yararlanma ve ayrim

v oy

gormeme” olarak temel bir hak seklinde belirledigi “sagliga esit ve yeterli erisim” haklarinin goéz ardi edildigi,
mimkin olan en yiksek saglik standartlarini elde etme konusunda gesitli sorunlar yasadiklari konusunda
fikirbirligine varmistir (EURORDIS, 2009, s. 20). Nadir hastaliklarla ve bu hastaliktan kaynaklanan etkilerle
basa c¢ikma sirecinde hasta ve ailelerini destekleyici cesitli diizenlemelerin yapildigi, politikalarin ve
programlarin gelistirildigi goriilmektedir. Nadir hastaliklarla ilgili politikalarin gelisimi slirecinde diinyadaki
genel durum degerlendirildiginde, 1980’lerden 6nce belirli bir politika ve yasal diizenleme bulunmadigi
gorilmektedir. 1980’lerden 2000’lere kadar olan donemde nadir hastaliklarin tedavisiyle ve yetim ilaglarla
ilgili yasal diizenlemelerin yapilmaya baslandigi dikkat cekmektedir. Oncelikle 1983 yilinda Amerika Birlesik
Devletleri’nde Yetim ilag Kanunu (The Orphan Drug Act)'nun kabul edilmesiyle yasal zemine tasinan nadir
hastalarin ihtiyaglari, Avusturalya, Japonya ve Avrupa Birligi’'nde de benzer kanunlarin ¢ikmasiyla yayginhk
kazanmustir. 2000’li yillardan itibaren ise nadir hastaliklarla ilgili ulusal planlar ve stratejiler ¢ercevesinde
devletler, nadir hastaliklarin teshisi, tedavisi ve bakimiyla ilgili ihtiyaglarin karsilanmasina odaklanmaya
baslamislardir. Fransa nadir hastaliklar icin ilk ulusal plani uygulamaya koyan ulkedir. Bu nedenle Fransa,
nadir hastaliklara uygulanan politikalar agisindan ulusal fonlar, tedaviye erisim, arastirma olanaklari,
koordinasyon aglari ve uluslararasi isbirlikleri agisindan diger tlkelere kiyasla daha ¢ok yol katetmistir. Ayni
sekilde Almanya da nadir hastaliklar konusunda gelistirdigi politikalarla 6n planda olan Ulkelerden biridir.
ingiltere ve Kanada da iyi 6rnekler olarak degerlendirilen ulusal planlara sahiptir (Dharssi vd., 2017, s. 64).
Ulusal planlarin hazirlanmasiyla ilgili yapilan énerilerde hastalarin ve ailelerin ihtiyaglarinin ve bu ihtiyaclarin
karsilanmasiyla ilgili mevcut kaynaklarin belirlenmesinin 6nemli bir yeri oldugu belirtilmektedir. Dolayisiyla
ihtiyaglarin belirlenmesinde en 6nemli adimin hastaliktan etkilenen 6nemli bir paydas olarak ailelerin bu
surecten nasil etkilendiklerini ortaya koymaktir (Van der Zeijden ve Huizer, 2010, s. 18). Saglik hizmetlerine
erisim sorunlari ile birlikte nadir hastaliklarla yasayan kisi ve aileler siklikla hastaliga bagh saghk sorunlari,
psikososyal ve ekonomik sorunlar yasamaktadir (Zurynskivd., 2017, s. 68). Bu cercevede nadir hastaliklarin

aileler Gzerindeki etkileri psiko-sosyal etkiler, fiziksel etkiler ve ekonomik etkiler baglaminda ele alinmustir.

2.1. Psiko-Sosyal Etkiler

Nadir hastaliklarin ¢cogunlugu dogumdan hemen sonra veya bebeklik doneminde ortaya c¢ikmaktadir
(Taruscio vd., 2014, s. 591). Bu gelisim araliklarindaki cocuklarda ortaya c¢ikan beklenmeyen veya
ongorilemeyen ciddi bir hastalik veya engel durumu, bebegin ailesi ve cevresinde yasanan olumsuz

duygusal ve psikolojik etkilerin ¢cok daha yogun yasanmasina neden olabilmektedir.
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Genel olarak tim toplumsal ve kiiltiirel yapilarda bebek diisiinen giftlerde herhangi bir saglik sorunu ya da
engel durumu olmayan “mikemmel” bir bebek diinyaya getirmeye iliskin dilek ve beklentiler ortaktir.
Somanadhan ve Larkin (2016, s. 142) tarafindan, 6 aylik ve 22 yas araliginda nadir bir hastalik olan
mukopolisakkaridoz hastaligi bulunan ailelerle yapilan bir arastirmada, bu hastalikla yasamanin ailelerde
glcli duygular uyandirdigi ve yasamlarini “stiphe” ve “belirsizlik”le karakterize olarak tanimladiklari
gorilmustlr. Ayrica calismada hastalikla ilgili duygusal deneyimlerini siklikla Gzgin, kafalari karismis, sinirli
ve harap olmus olarak ifade ettikleri bulunmustur. Bazi katilimcilar hayatlarini “hiz treni” (roller coaster)
olarak gordiklerini ve hastalikla yasamayi sirekli bir savasa benzettiklerini ifade etmislerdir. Lamp ve Peden
(2008, s. 254) tarafindan spinal muskduler distrofi hastalari ile yapilan bir calismada ise bu hastalikla yasamak
hastalar tarafindan “zorlu ve sirekli degisen” bir deneyim olarak nitelendirilmistir. Bununla beraber yeni
dogan ya da kiguk yastaki cocuklarin gelisim sirecinin normal seyretmedigine iliskin farkindalik ve
beklenilmeyen bir zamanda ortaya c¢ikan bir hastalik, kisi ve ailelerin ciddi psikolojik ve duygusal bir siirece
girmesine yol acmaktadir. Eatough vd. (2013, s. 1043) tarafindan Hollanda, italya, Polonya ve isvec
Gzerinden Avrupa ulkelerinde juvenil Huntington hastalik teshisi almis bir cocugun ebeveyni olmaya iliskin
kisisel deneyimlerini ortaya ¢cikarmak amaciyla gerceklestirilen bir arastirmada, nadir hastaliga sahip olan
ailelerin yardim arama ve teshis konulmasi sirecinden 6nce, cocuklari ile ilgili bir seylerin yolunda
gitmedigine iliskin giiclii bir kanaate sahip olduklari bulunmustur. Arastirmaya katilan kisiler bu durumu
“bilme fakat bilmeme” olarak nitelendirmislerdir. Gorlisme yapilan annelerden biri yasadigi siireci “Bunu
(teshisi) duydugumda, bu yalnizca stiphelerimi dogruladi. Bu yiizden haberler sok edici degildi. Bu sadece bir
dogrulama idi. 2-3 yildir zaten siipheleniyordum. Siire¢ zor gidiyordu ve bu zaman zarfinda hi¢bir yardim
almamistim. Endiseliydim, merakliydim ve belirsizlik yasiyordum. Bu durum, zihinsel olarak asiri

yorucuydu....” olarak ifade etmistir.

Nadir hastaliklar cogunlukla kolay teshis edilemeyen ve teshis siireci uzun siiren hastaliklardir (Pierucci vd.,
2012, s. 38). Teshisteki gecikme ailelerin uzun yillar boyunca hastanin semptomlarina tibbi bir aciklama
getirilmeksizin hastalik slirecine sahit olmalari anlamina gelmektedir. Teshis slirecinin ¢ok uzamasi, hasta
ve ailelerinin gergekten bir hastaliga sahip olup olmama konusunda tereddiit etmelerine sebep
olabilmektedir (Nunn, 2017, s. 29). Genetik metabolik bozuklugu bulunan ¢ocuklarin aileleri ile yapilan bir
calismada, hastaligin teshisinin ge¢ konmasindan, emsal durumu bulunan destek gruplarina erisim
yetersizliginden ve psikolojik destek eksikliginden dolayi ailelerin olumsuz etkilendikleri gorilmustar
(Anderson, vd., 2013, s. 22). Ailelerin bu durumla basa ¢ikmak icin genellikle olumlu bir bakis agisi
yakalamaya calistiklari gorilmustir (Somanadhan vd., 2016, s. 138).

Ailelerin hastaliga uyum saglama siirecinde en 6nemli ihtiyaclarindan biri de hastaliga ve gelecekteki stirece
iliskin bilgi ihtiyacidir. Ancak hasta ve ailelerinin birincil agizdan bilgi alabilecekleri en dnemli kaynak kisiler
olan saglik profesyonellerinin de hastalik slireci ve sonuglariyla ilgili bilgi yetersizligi bulunmaktadir. Bu
durumun en 6nemli nedenleri arasinda bu hastaliklarin kompleks 6zelliklere sahip olmasi ve hastaliga 6zgii
spesifik durumlar bulunmasidir (EURORDIS, 2017, s. 12). Brewer vd. (2008, s. 9) tarafindan ingiltere’de

yapilan juvenil huntington hastaliginin aileler Uzerindeki etkisinin incelendigi bir arastirma, saglik

84



profesyonellerinin nadir hastaliklar hakkinda bilgi sahibi olmadigini, bu nedenle ebeveynlerin “uzman”
roliini de Ustlenmek zorunda kaldiklarini, ebeveynlerin bilgi eksikliginin, icinde bulunduklari durumu
yonetme becerilerini engelledigini ortaya koymustur. Nadir bir hastaligin, tibbi ve sosyal hizmet sunumunda
gorev alan profesyonellerce bilinmiyor olmasi, uzun siireli tani konulamamasi gibi zorluklar hasta ve aileler
Uzerinde stres olusturmakta ve zihinsel saglik lizerinde sorunlara neden olabilmektedir. Hastaligin kendisi
ya da tedavinin yan etkisiyle kisilerde yorgunluk ve hafiza sorunlari olusabilmektedir. Bu durumlar dogrudan
ya da dolayli olarak bireyin ¢alisma yasamini da olumsuz etkilemekte, is yerine gidis geliste zorluklar,
gorevlerin yerine getirilmesinde ve is doyumunda sorunlar yasamasina yol agmaktadir (EURORDIS, 2017, s.

20).

Nadir hastaligin en énemli psiko-sosyal etkilerinden biri de izolasyondur. Nadir hastaligi bulunan kisiler ve
aileleri, hos olmayan ya da utandirici durumlar yasama ihtimali nedeniyle, bazi sosyal durumlardan
kacinmaktadir. Yardima ve destege ihtiyaglarinin olmasi durumunda ise bunlari talep etme konusunda
zorluk yasadiklari, ebeveynlerin kendilerini izole olmus hissettikleri ve tim bu durumlarin sosyal izolasyonu
daha fazla arttirdigi gorilmektedir (Brewer vd., 2008, ss. 8-9). Nunn (2017, ss. 30-31)’a gore nadir hastaliklar
kisilerin mobilitesini engellemekte ve cesitli aktiviteleri erisilemez hale getirmektedir. Bu kosullar siklikla
sosyal izolasyona neden olmaktadir. Ayrica hastanin kosullarinin ¢evresindeki kisiler tarafindan tam olarak
anlasilamayacagi gercegi ile sosyal izalosyan arasinda baska bir iliski s6z konusu olabilmektedir. Nadir
hastaliga sahip bir cocugun ebeveyenlerinin destekleyici bakim ihtiyaglarinin belirlenmesi amaciyla online
olarak yapilan bir arastirmada, ¢alismaya katilan ebeveynlerin yarisindan fazlasi ¢ocuklarinin dogumundan
bu yana arkadas sayilarinin azaldigini ifade etmistir. Ayrica yine ayni arastirma sonucunda nadir hastalig
bulunan kisi ve ailelerinin yarisindan fazlasinin anksiyete ve korku, yarisina yakininin ise 6fke, hayal kiriklig
ve belirsizlik duygulari yasamakta oldugu ortaya konulmustur (Pelentsov vd., 2016, s. 24).

Nadir hastaliklarin etkisini belirlemek ve 6lgmek amaciyla, nadir hastaligl bulunan kisiler, bu alandaki
bakimverenler, doktorlar, saglik giderlerinin geri 6demelerini yapan kurum ve kuruluslar fikir 6nderleri ile
¢ok boyutlu bir arastirma yapilmistir. Arastirma sonucuna gore, tedavi umudunun az oldugu durumlar basta
olmak lzere nadir hastaliklarin, hastalar ve bakimverenler {izerinde olduk¢a yogun duygusal etkilerinin
oldugu bildirilmistir. Nadir hastaliga sahip hastalar ve aileleri bu slrecte depresyon, kaygi, stres, sosyal
izolasyon ve gelecege iliskin endise yasadiklarini belirtmislerdir. Ayni sekilde hekimler de nadir hastaliga
sahip olan bireylerin diger hasta gruplarina oranla depresyon, kaygi ve stres, aile ve arkadaslardan izole
olma, aile ve arkadaslarla daha az etkilesim icinde olma, hastaligin gelecekteki gériiniimiine dayal endise
ve mevcut bilgi eksikligine dayanan endise gibi durumlar ile daha yilksek oranda karsilastiklarini

belirtmislerdir (Shire, 2013, s. 8).

2.2. Fiziksel Etkileri

Nadir bir hastaliga sahip olmanin hasta lizerinde birgok fiziksel etkisi bulunmaktadir. Bu etkiler hastaligin
tlrline, asamasina, seyrine, tanilama sireglerine gore degisebilmektedir. Bunun yaninda nadir hastaliga

sahip bireylerin ailesinin de fiziksel olarak bu durumdan etkilendigi bilinmektedir.
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Nadir hastaliga sahip bireyin ¢ocuk olmasi durumunda, hastanin ailesi olmak, diger tiim kronik hastaliklarda
oldugu gibi, cogu zaman bir bakim veren olmayi da beraberinde getirmektedir. Bakimveren olarak aile
icinde kronik hastaliga sahip olan bir cocukla ilgilenmek ebeveynler icin hem fiziksel hem de zihinsel olarak
yorucu bir durumdur. Bu nedenle bakimverenler bakim sirecinde glclerinin tlikenmis oldugunu
hissedebilmekte ve bu durum sonucunda fiziksel aktiviteleri dogrudan ya da dolayl olarak olumsuz
etkilenebilmektedir (Van Scheppingen vd., 2008, s. 545). Ozellikle genetik kdkenli bazi nadir hastaliklarda,
ebeveynlerin de ¢ocuklariyla ayni nadir hastaliga sahip olmasi ya da bu hastaligin tasiyici olmasi da mimkiin
olabilmektedir. Bu durum ebeveynlerin de hastaligin getirdigi benzer fiziksel etkileri yasamasina, hastalik

nedeniyle bebegini emzirerememesine neden olabilmektedir (Pelentsov vd., 2014, s. 25).

Hastalik s6z konusu oldugunda en ¢ok 6ne ¢ikan durumlardan biri de fiziksel aci ve agridir. Hastaliga bagh
olarak gelisen agrilarin yaninda hastaligin tani ve tedavi sirecinde maruz kalinan girisimsel islemlerin
coklugu ve sikhgi da fiziksel olarak hastayi oldugu kadar ailesini de dolayl olarak olumsuz etkilemektedir. Bu
noktada ebeveyn-cocuk iliskisinin hassas yapisi, ebeveyn olarak ¢cocugu her tirli tehlikeden koruma
sorumlulugu, cocugun hastaligindan kaynakh yasadigi fiziksel aci ve agri s6zkonusu oldugunda ebeveynlerin
bu sorumlulugun geregini yerine getirememe duygusunun ortaya cikmasi gibi nedenler, ebeveynlerin
¢ogunlukla bu aci ve agriyi fiziksel olarak hissetmelerine neden olmaktadir. Ferrell vd. (1994, s. 375)'ne gore,
saglik personelinin tedavi slirecinde ¢ocugun hissettigi aci ve agriyla ilgili geribildirimlerini ciddiye alma
diizeylerinin ebeveynlerin beklentileriyle 6rtiismemesi de ebeveynlerin hissettigi bu fiziksel agri Gizerinde
etkili olmaktadir. Ebeveynlerin sahip oldugu diger fiziksel etkiler ise, daha ¢ok istahsizlik, kilo kaybi, streklilik
gosteren bas agrisi, yorgunluk, uyku problemleri ve sik sik hastalanma gibi etkiler olarak siralanabilmektedir

(Martinson vd., 1997, s. 94).

Farkh zamanlarda, ebeveynler, bakim verdikleri kisinin hastaligina iliskin durumlarla ilgili 5nemli kararlar
vermek zorunda kalabilmektedir. Asamalar degistikce bir sonraki asamaya daha fazla duygusal ve giinlik
yasam pratiklerine iliskin uyarlama yapilmasi ve daha fazla karar alinmasi gerekmektedir. Nadir hastaliklarin
karmasik yapisi, hastalarin farkli sosyal bakim saglayicilarindan hizmet almalarini gerektirmekte, dolayisiyla
kisa slirede cesitli sosyal hizmet ve saglik-bakim hizmeti saglayicilarini ziyaret etme zorlugu bulunmaktadir
(EURORDIS, 2017, s. 4). Tim bu dogru hizmete ulasma ve bu hizmeti kullanma siirecinde yasanan duygusal,
psikolojik, sosyal ve ekonomik etkiler hasta yakinlarinin fiziksel olarak yorulmalarina ve yipranmalarina da

neden olmaktadir.
2.3.Ekonomik Etkileri

Ailede nadir bir hastaliga sahip olan bir bireyin bulunmasinin en 6énemli etkilerinden biri de ekonomik
alandadir (Anderson vd., 2013, s. 29; Gallo vd., s. 4; Shields vd., 1995, s. 52; Yiu ve Twinn, 2001, s. 485).
Herhangi bir hastaliga sahip olmanin ekonomik olarak maliyeti géz 6niinde bulunduruldugunda, nadir
hastaliklari tanilamanin zorlugu ve stirecin uzunlugu, hastalikla ilgili bilgi edinme/bilgiye erisim giicligu,

tedavi prosedirlerinin heniiz belirlenmemesi, tedavi imkanlarina ve ilaglara erisim zorlugu ve geri 6deme
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sorunlari gibi dogrudan hastalikla ilgili ekonomik maliyetler s6z konusu oldugu gibi, hasta ve ailesinin

karsilamasi gereken dolayli maliyetler de bulunmaktadir.

Tani konulma sirecinde karsilasilan maddi yiikler dogrudan maliyetler arasinda sayilabilmektedir. Bu
surecte bilgi yetersizligi, stres ve hastalikla ilgili hangi uzmana basvurulmasi gerektiginin bilinmemesi
nedeniyle bircok farkli uzmana basvurma gibi durumlar hastaligin baslangic asamasindan itibaren kisi ve
ailelerin mali yikiini arttirmaktadir. Anderson vd. (2013, ss. 5-6) tarafindan Avustralya’da nadir hastaliga
sahip c¢ocuklarin ailelerinin tani, saglik hizmetlerinin kullanimi ve psiko-sosyal destek ihtiyaclarinin
belirlenmesi amaciyla gergeklestirilen bir calismada, katilimcilarin % 38’inin dogru tani almadan 6nce 3-5
doktor, % 14’Unln ise 6 ile 10 arasinda degisen sayida doktor gérdigu bilgisine ulasiimigtir. Stirecin tani
konulmasinin ardindan da devam ettigi ve ailelerin sirekli olarak ilgili uzmanlari ziyaret ettigi de
anlasilmaktadir. Nadir hastaliga sahip bireylerin hem uzman doktor ziyaretleri, hem de saghk
lisansiyerlerinden (dil ve konusma terapisi, fizyoterapi ve sosyal hizmet gibi) aldiklari hizmetler
degerlendirildiginde, cocuk basina yilda 19 ziyaret gerceklestirdikleri gérilmektedir. Ayda bir ziyaretten
fazla saglik hizmeti icin yapilan ziyaretin zaman ve maliyet acisindan aileyi ciddi bir sekilde etkiledigi

gorilmektedir.

Hastaligin getirdigi dolaylh maliyetlerin en basinda hastanin ya da ailesinin hastaligin teshis ve tedavi
streclerinde ya da hastanin tam ya da yari zamanl bir bakimverene ihtiya¢ duydugu déonemde yasanilan
isglicii kaybi gelmektedir. Ozellikle nadir hastaliga sahip bireyin ¢ocuk olmasi durumunda ¢ogunlukla
annelerin is hayatindan cekildikleri goérilmektedir. Bu durum eve giren aylik gelirin azalmasina neden
olmakta ve babanin daha fazla ekonomik sorumluluk yiklenmesi durumunu beraberinde getirmektedir
(Brown ve Barbarin, 1996, s. 66; Enskar vd., 1997, s. 156). Nadir hastaliga sahip ebeveynlerin destek
ihtiyaclarini belirlemek amaciyla Avustralya ve Yeni Zellanda’da yasayan nadir hastaliga sahip 301 ¢ocugun
ebeveynleriyle gercgeklestirilen bir calismada, katilimci ebeveynlerin % 38’inin ¢alisma saatlerini dislirdigu,
% 34’Un0n ise Ucretli bir iste calismayi biraktigi ve bu nedenle yaklasik yarisinin (% 45) maddi gliclik yasadigi
anlasiimistir (Pelentsov vd., 2016, s. 25 ). Burke vd. (1999, s. 103) tarafindan kronik hastaliga sahip olan
cocuklarin ailelerinin yasamlarindaki stres faktorlerini belirlemek amaciyla gergeklestirilen g¢alismanin
bulgularina gore, katilimcilarin % 42’sinin sirekli tibbi bakim gerektiren ¢ocuga sahip olmanin dogrudan bir
sonucu olarak calisma hayatina iliskin dizenleme ve degisiklik yapmak zorunda kaldiklarini ortaya

koymustur.

Nadir hastaliklarin ekonomik etkileri icinde en 6nemli konulardan biri de hastaligin tedavisi kapsaminda
kullanilacak ilaglar konusudur. Literatirde, nadir hastaliklar icin kullanilacak ilaglarin kiglk bir
populasyonuna hitap etmesi nedeniyle bu ilaglarin arastirma, gelistirme ve pazarlama asamalarinda
yapilacak yatirim karli bulunmamaktadir (Rode, 2005, s. 6; Lavandeira, 2002, s. 194). Bu nedenle, ihmal
edilme riskinin yiiksek olmasi sebebiyle literatiirde bu ilaglara yetim ilaglar olarak anilmaktadir. Uretiminin
ve pazarlanmasinin sadece piyasa kosullarina birakilmasinin nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilacak ilag

ihtiyacini karsilama olasiliginin olmamasi nedeniyle bazi tesviklerin olusturulmasi zorunlulugu dogmus ve
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hangi ilaglarin bu grupta degerlendirilecegi ile ilgili kriterler ortaya konulmustur. Birlesik Devletler'de
(1983), Japonya’da (1993), Avustralya’da (1997) ve Avrupa Birligi'nde (1999) yetim ila¢ kanunu onaylanarak
bu konudaki arastirma, Uretim, pazarlama siireclerinin desteklenmesine ve denetlenmesine iliskin
mekanizmalar olusturulmustur (Orphanet Tirkiye, para. 3). Bu cabalara ragmen gelistirilen yetim ilaglar,
tim nadir hastalarin ihtiyaclarini karsilamaktan uzaktir. Tim bu 6zelliklerden dolayi hastalarin bu ilaglara
ulasmak icin kisisel kaynaklarini kullanmaya itmektedir. Ornegin llkemizde yetim ilaglara ulasmak
konusunda yurtdisina bagimh bir yapinin oldugu goérilmektedir. Turk Eczacilar Birligi'ne yapilan basvuru
sonucunda vyurtdisindan ila¢ getirilmesi streci (Dogug, 2017, s. 200) ailelerin ekonomik olarak
yipranmalarina, ilaglara daha hizli ulasmak icin daha maliyetli olsa bile alternatif yollar aramalarina neden

olmaktadir.

Avustralya’da nadir hastaliga sahip bireylerin ailelerinin tani, saglk hizmetlerinin kullanimi ve psiko-sosyal
destek ihtiyaglarinin belirlenmesi amaciyla gergeklestirilen bir ¢alismanin sonucu, ailelerin ekonomik olarak
baski altinda olduklarini gostermektedir. 30 aileyle gerceklestirilen ¢alisma sonucunda ailelerin % 77’sine
cesitli devlet programlari araciligiyla maddi destekte bulunuldugu anlasiimis, ancak buna karsin bu ailelerin
% 52'si aldiklari maddi yardimin ihtiyaclarini karsilama konusunda yetersiz oldugunu belirtmistir.
Katihmcilarin % 73’0 hastaliktan kaynaklanan masraflari karsilamak icin ek gelire ihtiya¢ duyduklarini ifade

etmislerdir (Anderson vd. 2013, s. 6).

Nadir hastaliga sahip bireylerin ailelerinin 6ncelikli ihtiyaglarinin ortaya cikarilmasiyla ilgili gerceklestirilen
bir calismada, ailelerin saglik hizmetine erisim ile ilgili olarak karsilastiklari ekonomik giigliiklerden sik¢a s6z
ettikleri gortlmistir. Saglik hizmeti icin yasadiklari yerden tedavi hizmeti aldiklari merkeze siklikla seyahat
ettiklerini belirten katilimcilar yolda yaklasik iki glin gegirdiklerini, bu nedenle en az iki is glini kayiplarinin
oldugunu, bu kayba ek olarak muayene (creti, ulasim, yol giderleri gibi bircok konuda da masraf yapmak
zorunda kaldiklarini belirtmistir (Santos Luz, 2016, s. 4). Bununla birlikte nadir hastaligi bulunan kisi ve aileler
hastalikla ilgili olarak ihtiya¢ duyulan ekipman ve sarf malzemelerinin temininin ve bakim ihtiyaglarinin
karsilanmasinin maddi olarak kaygi yarattigini (Ratcliffe ve Longworth, 2002, s. 140), hastalikla ilgili ciddi
harcamalarin diger giderler icin kisitlayici bir sonug olusturdugunu siklkla belirtmislerdir (Burke vd., 1997,

s. 480).

Nadir hastaliga sahip bireyler icinde "yasamsal ve 6nemli viicut islevlerini telafi etmek, 6lim veya daha fazla
bozuklugun olusmasini 6nlemek igin sirekli bakim ve tibbi malzeme kullanilan" hasta olarak tanimlanan
evde teknolojiye bagimh (technology-dependent at home) halde yasayan hastalarin da bulundugu
bilinmektedir ( Wagner vd.1988’den akt Kirk ve Glendinning, 2004, s. 210). Bu grupta bulunan hastalar
intravendz ilag tedavisi, stirekli ya da aralikh olarak mekanik ventilasyon, periton diyaliz ve hemodiyaliz,
trakeostomi ve oksijen tedavisi ihtiyaci, enteral ve parenteral beslenme gibi farkli tibbi teknolojilerin bir
yada birkagina bagimh hayat strdirmek zorunda kalmaktadirlar.Teknolojiye bagimli halde hayatina devam
eden hastalar, tibbi bakim hizmetini bu alanda 6zel olarak egitilmis hemsire ya da egitimli yatil

bakimverenlerden aldiginda bu hizmet glvenilirdir (Klrtlnci Tanir ve Kuguoglu, 2006, s. 216). Boyle bir
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teknolojik kurulumun eve yerlestiriimesi ve bu slrecteki profesyonel hizmetlerin karsilanmasi maddi
anlamda ailenin kaynaklara ihtiya¢ duymasina neden olmaktadir. Evde teknolojiye bagimli olarak hayatini
devam ettirmek zorunda kalan bir hastanin varligi aileyi 6ncelikle bu teknolojinin temin edilmesi ve
kurulumu konusunda, ardindan ise bu teknolojinin kullanimina bagh olarak elektrik ve isitma gibi konularda
ekstra masraflarin olusmasina neden olmaktadir (Kirk ve Glendinning, 2004, s. 213; Young Creighton ve
Sauve, 1988, ss. 189-190). Bu durumun genel olarak aileler i¢in kaygi ve stres kaynagi oldugu gorilmektedir

(Teague vd., 1993, s. 226; Youngblut Brennan ve Swegart, 1994, s. 466).

Hasta aileleri kendileri bakimveren olmadiklarinda ya da daha profesyonel bir bakim ihtiyacini gerektirecek
saglik sorunlariyla karsilastiklarinda bakimverenin egitimli ve konusunda uzman olmasi gerekliligi Gizerinde
durmaktadir (Kirk ve Glendinning, 2004, s. 216). Bakim ihtiyaci igcinde olan ailelerin maddi kaynaklarinin
sinirll olmasi, ¢cogu zaman evde saghk bakimini karsilayacak maddi glcleri olsa bile ulasabildikleri
profesyonellerin kalitesini etkilemektedir (Fields vd., 1991, s. 730). Ancak bu noktada aile bir yandan
profesyonel bir bakimverenin verecegi hizmete ulasmayi planlarken, bir yandan bu hizmetin mali yiki ile
karsilasir. Ozellikle evde bakim ihtiyacinin énemli bir mali yiik getirdigi ve bakimverenin yatili kalmasinin
gerekli oldugu hallerde bu yikiin katlandigi géz éniinde bulunduruldugunda, ailenin miicadele etmesi

gereken énemli bir sorunun varligi inkar edilememektedir.
3. Sonug

GUnumuzde nadir hastaliklar dnemli bir halk saghgi sorunu olarak degerlendirilmektedir. Cogunlugu genetik
kokenli ve kompleks ozelliklere sahip nadir hastaliklar, teshisi zor ve uzun siren, tedavi segenekleri sinirli
olan, kiside kalici zihinsel ve bedensel engellilik olusturabilen yiksek morbidite ve mortalitenin gorildigi
bir hastalik grubu olarak karakterizedir. Bununla birlikte nadir hastaliklar yeterli bilimsel bilginin ve kesin
verilerin bulunmadigi, tip profesyonelleri de dahil olmak Uzere saglik personeli ve diger sosyal destek
profesyonellerince yeterli miidahale becerilerinin olmadigi ve gerekli farkindaligin saglanamadigi spesifik

bir alan olarak dikkat cekmektedir.

Nadir hastaliklar cogu durumda beklenmeyen bir durum olarak ortaya ¢ikmaktadir. Bu nedenle hastaligin
ortaya cikisi ile birlikte, ailelerde sok ve kafa karisikhgi, korku, kaygi, kizginlik, sugluluk, umutsuzluk,
depresyon gibi psikolojik ve duygusal; yorgunluk, hafiza sorunlari gibi zihinsel problemler gorilmektedir.
Ayni zamanda duruma iliskin belirsizlikler, hastalik sireci ve sonuglariyla ilgili gerekli bilgiye ulasamama
durumlari baska stres kaynaklari olarak géze ¢carpmaktadir. Tim bu durumlar dogrudan ve dolayli olarak,
sosyal izolasyona neden olabilmekte, is yerindeki performansa ve is doyumuna olumsuz yansiyabilmektedir.
Bu olumsuz etkiler ¢cogu durumda i¢ ice yasanmaktadir. Tedavi siirecinde hastaya yapilan girisimsel
miidahalelerin fazla olmasi, fiziksel aci ve agrinin sik yasanmasina neden olmaktadir. Aileler ve
bakimverenler de cogunlukla bu aci ve agriyi dogrudan hissetmekte, istahsizlik, kilo kaybi, stireklilik gbsteren

bas agrisi, yorgunluk, uyku problemleri gibi fiziksel etkilerle siklikla karsilasmaktadir.

Nadir hastaliklar hasta ve aileleri lzerindeki ¢ok boyutlu etkileri ve hastaligin dogasindan kaynaklanan

zorluklar nedeniyle bitlncil bir bakis agisiyla konuyu degerlendiren interdisipliner bir ekip g¢alismasini
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gerekli kilmaktadir. Tedavi ekibinde farkli hastaliklarla ilgili uzman hekimin yaninda psikiyatrist, hemsire,
fizyoterapist, sosyal hizmet uzmani, konusma terapisti, 6zel egitim 6gretmeni, psikolog ve cocuk
gelisim uzmani, diyetisyen gibi saglik profesyonelleri de goérev alarak hasta ve ailesinin ihtiyaglarinin
karsilanmasinda ve tani ve tedavi slirecinin yonetilmesinde etkin rol almalidir. Bu bitincil bakis
acisiyla tani ve tedavi sireci, ev ziyaretleri ve sosyal inceleme, ekonomik destek hizmetleri, 6zel
ogrenme ve dil konusma terapisi, fizik tedavi hizmetleri, psikolojik danisma, psikoterapi, tedavi ve

izlem, evde saglik hizmeti ve bakim hizmeti gibi pek cok hizmet modeli ile desteklenebilir.

Tedavi imkanin bulundugu belirli bir hastalikta uzmanlasmis az sayidaki merkeze ulasim, konaklama,
muayene (creti, ekipman ve teknolojik malzeme ve bunlarin ortaya cikardigi elektrik, 1sitma gibi ekstra
harcamalar, sarf malzeme ve bakim giderleri aile bitgesine ek maliyet getirmektedir. Nadir hastaliklarin
aile butcesine getirdigi ek maliyetler sadece bunlardan ibaret degildir. Dogrudan oldugu kadar dolayli
maliyetler ve maddi ylkler de s6z konusudur. Nadir hastaliklarin tedavi prosedirleri tam anlamiyla
belirlenmis degildir. Bu hastaliklarda kullanilabilecek yetim ilaglarin arastirma, Uretim ve pazarlama
sureclerinde tesvik edildigi tlke 6rnekleri bulunmaktadir. Ancak tim bu tesviklere ragmen, yetim ilaglarin
heniiz ¢ok az sayida nadir hastaligl kapsadigi goriilmektedir. Bu duruma ek olarak, bu ilaglara maliyeti

nedeniyle erisim glicligl yasanmakta ve sosyal glivenlik sisteminde de geri 6deme zorluklari bulunmaktadir.

Hastaligin ekonomik etkileri boyutunda ailelerin hastaliktan kaynaklanan masraflarinin sosyal glivence
kapsaminda karsilanmasi ya da karsilanamayan ek tibbi giderler, seyahat masraflari gibi masraflar icin sosyal
yardim mekanizmalarinin devreye sokulmasi saglanabilir. Ayrica isglici kaybinin 6niline gecilmesi amaciyla
iSKUR ve Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanhg isbirliginde proje ve programlarin gelistirilmesi

saglanabilir.

Sonug olarak nadir hastaliklar konusunda verilecek hizmetlerde ve gelistirilecek programlarda sadece
hastaliga ve hastaya odaklanan bir bakis agisi yerine aileleri ve bakimverenleri de kapsayacak ¢ok boyutlu

programlarin gelistirilmesinin 6nemli oldugu distnilmektedir.
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0z

istifleme bozuklugu, bireyi ve birlikte yasadigi tiim aileyi etkileyen, halk sagligi riskini ortaya gikaran ciddi psikiyatrik bir
problemdir. istifleme bozuklugunun saglik ve giivenlik agisindan ortaya ¢ikardigi riskler bireye, aileye ve dolayli olarak topluma
sosyal ve ekonomik zarar vermektedir. Bu nedenle istifleme bozuklugu olan kisilere ulasilmasi ve tedavi edilmelerinin
saglanmasi etkili sosyal hizmet miidahalesini ve profesyonel mesleklerin isbirligi yapmasini gerekli kilmaktadir. Bu dogrultuda
hazirlanan ¢alismanin amaci, yash refah alani, halk sagligi, tibbi ve psikiyatrik hizmetlerde gorevli sosyal hizmet uzmanlarinin
istifleme bozuklugu olan birey ve aileye yonelik yapacaklari galismalarinda etkili olabilecek mesleki miidahaleye iliskin bazi
teknikleri ve yaklagsimlari yol gosterici olacak sekilde sunmaktir. Calisma, istifleme bozuklugu ve bozuklugun kisi, aile ve toplum
Gzerindeki etkileri, istifleme bozuklugunda sosyal hizmet miidahalesine yonelik bilgiyi igermektedir. Calismada yer alan
bilgilerin tibbi ve psikiyatri hizmetlerinde gorevli sosyal hizmet uzmanlarinin istifleme bozuklugu birey ve ailelerine yonelik
yaptiklari mesleki calismalardaki bilgi gereksinimlerini karsilayacagi distintilmektedir.

Anahtar Sézciikler: istifleme Bozuklugu, Cép Ev, Sosyal Hizmet Uzmani, Sosyal Hizmet Miidahalesi

DOMESTIC SQUALORS IN HOARDING DISORDER AND SOCIAL WORK INTERVENTION

ABSTRACT

Hoarding disorder is a serious psychiatric problem that poses public health risk affecting the individual and the whole family.
Health and safety risks resulting from hoarding disorder cause social and economic harm to the individual, the family and
indirectly to the society. Therefore, reaching and treating people with hoarding disorders necessitate effective social work
intervention and cooperation of professionals. The aim of this study is to present some techniques and approaches related
to intervention that can be effective in the work of the social workers who are working in the elderly welfare area, public
health, medical and psychiatric services towards the individual and the family. The study includes information about hoarding
disorder and its effects on person, family and society, and information on social work intervention in hoarding disorder. It is
thought that the information included in the study will meet the information requirements of the social workers in the
medical and psychiatric services in their professional studies for the individuals and their families.

Key Words: Hoarding Disorder, Domestic Squalors, Social Worker, Social Work intervention

1.Giris

istifleme bozuklugu, bireyi ve birlikte yasadig tiim aileyi etkileyen, halk saglig riskini ortaya ¢ikaran ciddi
psikiyatrik bir problemdir (Tolin vd., 2008, s.200; lervolino vd., 2009, s. 1156). Bozuklugun toplumda
gorulme sikliginin %2-%6 civarinda oldugu (Samuels vd., 2008, s.841; Muroff vd., 2011, s.406) ve her
kiltirde goruldigu bildirilmektedir (Saxena, 2008, s.299; Dogan Bulut vd., 2015, s.323). Ruhsal
Bozukluklarin Tanisal ve Sayimsal El Kitabi-5'inci Basimda (DSM-V) obsesif-kompulsif bozuklugu baslig
altinda yer alan istifleme bozuklugu; yararsiz, sinirli degere sahip esyalari toplamada ve onlari tutmada
yogun istek duyulmasi, esyalari atmada sikinti ve zorluk yasanmasi, biriktirilen esyalarin tim yasam alanini

(ev, bahge, ofis vb.) ve kullanimini kisitlamasi, bu kisithhgin kisilerin sosyal, mesleki islevselliklerinde
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yetersizlige neden olmasi ile ortaya ¢ikan bir bozukluk olarak tanimlanmaktadir (Amerikan Psikiyatri Birligi,

2013).

'Patolojik toplama' (Samuels vd., 2008, s.836) ya da ‘Cop ev’ (Aydin, vd., 2014, s. 289) olarak ifade edilen
istifcilikte kisiler, nesnelere duygusal baglilik gelistirmekte, cesitli sebeplerle nesneleri, esyalari toplamak ve
biriktirmek icin motive olmaktadirlar (Burgess vd., 2018, s.340). Esya biriktirmeye odaklanan bu kisilerin
topladiklari arasinda ¢ogunlukla gazete, dergi, makbuz, fatura, plastik esyalar gibi maddi degeri olmayan
esyalar yer alirken (Frost ve Hristova, 2011, s.459; Timpano vd., 2016, s.396) nadirde olsa yatak
takimlarindan, elektronik esyalara, yiyecek, giyecek ve hayvanlara kadar cesitlilik gostermektedir (Brown ve

Pain, 2014, 5.212).

istifleme davranisinin gelisiminde kalitimin ve gevresel faktorlerin etkili olduguna inanilmaktadir. Bilissel
davranis¢i model, genetik faktorlerin, erken yasam deneyimlerinin (cocukluk ¢agi), inanglarin ve kisilik
ozelliklerinin istifleme davranisini artirdigini ileri siirmektedir (Dogan Bulut vd., 2015, s.325). istifleme
davranislari, bunama, beyin hasari, obsesif kompulsif bozukluk ve sizofreni dahil olmak Gzere belirli ruh
hastaligi olan kisilerde yaygin olarak goriilmekte ve depresyon, anksiyete bozukluklari, yeme bozukluklari,
madde kullanim bozukluklariyla iliskilendirilmektedir (Aydin, vd., 2014, s. 294; Tesca, 2018). lervolino vd.
(2009, s5.1158) istifleme bozuklugunda genetik yapiyi inceledikleri ¢calismada; istifleme bozuklugunun genel
nifus icinde yaygin oldugu, ikiz calismalarinda genetik faktorlerin istifcilik davranis varyansinin yaklasik
%50'sini olusturdugu ve istifcilik davranisini ortaya cikaran kalitsal faktorlerin kadinlarda erkeklere goére

daha etkili oldugu belirlenmistir.

Kronik, ilerleyici ve tedaviye direncli bir hastalik (Tolin vd., 2012, s.48) olarak kabul edilen istifleme
bozuklugunun yayginligi yaslilarda genc eriskinlere gore daha ylksektir. Konu ile ilgili yapilan bir ¢calismada,
istifleme bozuklugunun her 5 yas icin % 20 oraninda artis gosterdigi (Cath vd., 2017, s.251), bir baska
calismada vyasla birlikte belirgin sekilde arttigi belirlenmistir (Samuels vd., 2008, s.841). istifleme
bozuklugunun cinsiyete gore dagihmiile ilgili yapilan calismalar farklilik gostermektedir. McGuire vd. (2013,
s.342) nin istifleme bozuklugu olan kisilerin demografik 6zelliklerini inceledikleri bir ¢calismada elde edilen
bulgularda; kadinlarda, 46-75 yas araliginda, bekarlarda, emekli ve issiz bireylerde daha yaygin oldugu
belirlenmistir. Timpano ve vd. (2011, s.784) yaptig1 calismada ise erkekler ve kadinlar arasinda farklilik

gostermedigi belirlenmistir.

istifleme bozuklugunun saglik ve giivenlik acisindan ortaya gikardig riskler bireye, aileye ve dolayli olarak
topluma sosyal ve ekonomik zarar vermektedir (Tolin vd., 2008, s.201). Dolayisiyla istifleme bozuklugu olan
bireylere ulasilmasi ve tedavi edilmelerinin saglanmasi etkili sosyal hizmet midahalesini (Frost vd., 2000, s.
234) ve profesyonel mesleklerin isbirligi yapmasini gerekli kilmaktadir (Bratiotis, 2013, s. 251). Ayrica,
istifleme bozuklugunun bireye ve topluma maliyeti gz 6niine alindiginda konuyla ilgili daha fazla arastirma

yapilmasi gerekmektedir. Brown ve Pain (2014, s. 223), istifleme bozuklugu olan kisilere yonelik yapilacak
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sosyal hizmet uygulamalarinda arastirma ve rehberlik sikintisi oldugunu belirtmektedir. Calisma
kapsaminda yapilan literatiir incelemesinde Tirkiye’de konuyla ilgili yapilan calismalarin sinirh sayida
oldugu belirlenmistir. Bu dogrultuda hazirlanan g¢alismanin amaci, yash refah alani, halk saglhgi, tibbi ve
psikiyatrik hizmetlerde gorevli sosyal hizmet uzmanlarinin istifleme bozuklugu olan birey ve aileye yonelik
calismalarinda etkili olabilecek mesleki miidahaleye iliskin bazi teknikleri ve yaklasimlari yol gdsterici olacak

sekilde sunmaktir.

1.1.istifleme bozuklugunun birey, aile ve toplum iizerindeki etkileri

istifleme bozuklugunun kisi ve ayni haneyi paylastigi tiim aile iiyeleri izerinde fiziksel, ekonomik, sosyal ve
ruhsal zararli etkileri vardir (Tolin vd., 2010, s.71; Baltacioglu, 2018). Hanede yasayan kisilere verdigi fiziksel
zararlardan biri, evdeki daginikhgin yash kisilerin diismesine ve yaralanmasina neden olmasidir. Bir digeri,
biriktirilen esyalarin hacminin siirekli artis gostermesi esyalarin kontroliini zorlastirmakta, 6zellikle gazete
ve dergi gibi yanici esyalarin soba ve isiticilarin yanina yerlestirilmesi durumunda yangin tehlikesi ortaya
¢ikabilmektedir (Frost vd., 2000, s.229). Ayrica biriktirilen esyalarin fazlahg evde temizlik yapilmasini
engellemekte, bu durumda kirli, sagliksiz yasam kosullarina, bécek ve kemirgen istilasina, toz ve kiiflenmeye
neden olmaktadir (Steketee vd., 2001, s.176; Tolin vd., 2008, s.201; Brown ve Pain, 2014, s.214). Hanede
yasanan tim bu sagliksiz kosullar ayni zamanda gida kirliligine ve yetersiz beslenmeye de yol agmaktadir

(Tompkins ve Hartl, 2014).

istifleme bozuklugunun kisi ve ailenin ekonomik durumu Uzerindeki olumsuz etkileri iki sekilde ortaya
cikmaktadir. ilki, istiflenen esyalarin hanede biiyiik yiginlar olusturmasi daginikliga neden olmakta, ev iginde
dolasmayi ve ginlik yasam faaliyetlerini engellemekte, odalara, odalardaki esyalara, cihazlara ulasimi,
bunlarin onarimini kisitlamakta ve konutta yasamayi zorlastirmaktadir (Dogan Bulut vd., 2015, s.327). Diger
bir ifadeyle ev ve evdeki cihazlarin degerini diisiirerek kullanilamaz duruma getirmektedir. ikincisi, istifci
kisiler isyerinde onemli sorunlar yasamaktadir. Yapilan calismalarda istifleme davranislarindan dolayi

isverenler tarafindan isten cikarildiklar bildirilmektedir (Tompkins, 2011, s.497).

Evde kiimelenen tika basa esyalar sosyal ve ruhsal saglk sorunlarini ortaya ¢ikarmakta, aile tyelerinde
ofkeye neden olurken aile iliskilerine zarar vermektedir (Frost, 2011; Thompson vd., 2017, s.54). Ayni
hanede yasayan aile Uyelerinin ortak yasam alanlarina ( mutfak, yemek odasi, oturma odasi) sinirl erisim,
birlikte yemek yeme, zaman gecirme gibi geleneklerini etkileyebilmekte, evin daginikligi nedeniyle daha az
etkilenen bolgelere geri ¢cekilme nedeniyle (cocuklarin kendi yatak odalarinda kalmalari) ayni ev icinde aile
Uyelerini birbirlerinden izole edebilmektedir. Ayrica aile tyelerinin evdeki olumsuz kosullardan utanmalari
nedeniyle kendilerini dis diinyadan uzaklastirabilmektedirler (Brown ve Pain, 2014, s. 218). Bu zorluklar
nedeniyle, pek cok aile lyesi, istifci olan kisiye kizgin, kirgin ve elestireldir. Cocuklarin istifci ebeveyni ile
gergin bir iliskisi olabilmekte ve ¢cogu zaman ebeveyni sadece evin durumu igin degil, ayni zamanda istifleme

davranisinin blyurken tzerlerindeki etkisi nedeniyle de suglamaktadirlar (Tompkins, 2011, s. 498).
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istifleme bozuklugunun kisi ve tiim aile agisindan oldugu kadar ayni apartmani, sokagi paylasanlar agisindan
da risk teskil etmektedir (Baltacioglu, 2018, s.26). Toplu konutlarda yasayanlarin yangin riski gibi acil
durumlarda konuta ulasilmasini engellemekte, komsulari tehlikeye atabilmektedir. Frost vd. (2000, s.233)
yapilan bir calismada istifleme sikayetlerinin en ¢cok komsular ve itfaiye yetkilileri tarafindan yapildigi

belirlenmistir.

1.2.istifleme bozuklugu olan birey ve aileye yonelik sosyal hizmet miidahalesi

istifleme bozuklugu, egitimli saglik meslek elemanlari tarafindan ruh sagligi miidahalelerinin yapiimasini
gerektiren bir alandir (Bratiotis vd., 2016). Ancak istifleme bozuklugu olan kisi ve ailelerinin saghk
kuruluslarina yardim aramak igin basvurulari nadirdir ve bu nedenle bu kisilere Toplum Ruh Saghg
Merkezleri (TRSM) tarafindan yapilan ev ziyaretleri sonucunda ya da Buyiiksehir/il/ilce Belediyelerine ve
Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi kuruluslarina yapilan ihbarlar sonucunda ulasilabilmektedir
(Aydin vd., 2014, s. 289). istifleme bozuklugunun uzun vadeli ve uygun psiko-sosyal ve ekonomik
muidahalenin yapilmasi i¢in sosyal hizmet uzmanina havale edilmesi gerekmektedir. Sosyal hizmet
uzmanlari, istifleme bozuklugunun tanimlanmasindan mesleki miidahaleye kadar etkin ve dogru hizmet

sunabilecek 6nemli bir meslek grubudur (Brown ve Pain, 2014, s. 216-219).

Tompkins ve Hartl (aktaran Tompkins 2011, s. 500), istifleme bozuklugu olan kisilere yonelik uygulanacak
miidahalede bazi asamalarin olmasi gerektigini belirtmektedir. Bu asamalardan biri istifleme bozuklugu
miidahalesinde bir planin olusturulmasi ve bu planin uygulanmasidir. Bu plan, hedefleri, ev ziyaretlerini,

ekip toplantilarinin sikligini ve ekibin her Gyesinin rolliini belirlemelidir.

1.2.1.istifleme bozuklugunun dogru tanimlamasinin yapilmasi

istifleme sorunu, ruhsal bozuklugu olan kisi ile yapilan bir gériismede, ayni binada yasayan bir komsunun
ihbarinda, TRSM gezici ekip ev ziyareti gibi cesitli durumlarda saptanabilir (Aydin vd., 2014, s.291). Bir olgu
sunum ¢alismasinda, istifleme bozuklugu sonucunda olusan ¢6p ev tespitinin TRSM’de gérevli sosyal hizmet
uzmaninin merkeze kayitli bir sizofreni hastasi ile yaptigi rutin bir gérismede, hastanin evde strekli kaza
yaptigl ve viicudunun gesitli yerlerinde morluklar oldugu ifadeleri tizerine belirlendigi bildirilmistir (Tekin ve
Kaya Kilig 2015). Dolayisiyla ruh saghgi alaninda gorevli sosyal hizmet uzmanlarinin ¢alisma alanlarinda
istifleme bozuklugu konusunda dikkatli calismalari gerekmektedir. istifleme bozuklugunun, kisinin yasadig
fiziksel cevrenin (ev, ofis vb.) gdzlemlenebilir olmasi nedeniyle tespit edilmesi kolaydir. Bozuklugun
belirlenmesinde 6n kosul hanede biriktirilen esyalarin niteligi ve haneyi isgal etme dizeyidir. istifleme
bozuklugu olan kisiler cogunlukla ihtiya¢c duymadiklari, kullanmayacaklari, maddi degeri diusik esya ve
nesneleri abartili derecede ya satin almakta ya da toplamaktadirlar (Luu ve Woody, 2017, s. 42; Baltacioglu,
2018, s. 26). Bu tanim bizi iki secenege gotirmektedir. Birincisi ihtiya¢ duyulmayan, kullanilmayan ve maddi
degeri diisiik esyalardir. istifleme bozuklugu olan kisiler cogunlukla hicbir zaman kullanmayacaklari ve ise
yaramayan esyalari, kagitlari, gazeteleri, plastik esyalari (yogurt kovasi, su sisesi vs.) istiflerler (Dogan Bulut
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vd., 2015, s. 326). istiflemeyle ilgili yapilan mesleki calismalarda, en sik istiflenen esyalarin, gazete, dergi ve
diger kagit copler oldugu ve bu esyalarin siklikla oturma odasinda, mutfakta ve yatak odasinda biriktirildigini
gostermistir (Frost vd., 2000, s. 233). Bicer Kanat vd. (2016, s. 2-3) tarafindan yapilan bir olgu sunumu
calismasinda, istifleme bozuklugu olan iki kisinin evinde dolaplar dolusu gazete ve kagit biriktirdigi
belirlenmistir. ikinci secenek ise toplanan ya da satin alinan esyalarin asiri derecede evde tutulmasi ve evdeki
yasam alaninin kullanimini engelleyecek diizeyde daginikliga yol agmasi durumudur. Diger bir ifadeyle
istiflenen esyalarin ya da nesnelerin miktari bir odanin timiinden bir mulkiin tamamini doldurmaya kadar

degisebilmektedir (Chapin vd., 2010, s. 724).

1.2.2.istifleme bozuklugu olan kisiyi belirleme

istifleme bozuklugu olan bireyler profesyonel olarak yardima direng gdsteren, géniilsiiz kisilerdir (Tolin vd.
2012, s. 48; Koenig vd., 2014; Luu ve Woody, 2017, s. 43). Mataix-Cols vd. (2010, s. 558), istifleme bozuklugu

olan kisileri inang ve davranislarina gore (¢ gruba ayirmaktadir:

e lyi veya orta icgdrii: Istiflemeyle ilgili inang ve davranislarin (esyalari atmada zorluk ¢ekme,
daginikhk veya asiri edinme) problemli oldugunu kabul edenler.

e  Zayif icgdri: istifleme ile ilgili inang ve davranislarin (esyalari atma zorlugu, daginikhk veya asiri
edinme) ¢ogunlukla sorunlu olmadiklarini dislinenler.

e Sanrisal (iggériistiz): istifgilikle ilgili inang ve davranislarin (maddeleri atma zorlugu) sorunlu

olmadiklarina tamamen ikna olmus olanlar.

istifleme bozuklugu olan kisilerin cogunlugu asiri esya edinimini kabul etse de %10-20’si bunu kabul
etmemektedir (Frost vd. 2009, s.637). Burada, istifleme bozuklugu olan bireylerin 6zelliklerini belirtmekteki
amacimiz bir teshis koymak degil calisma yapilacak grubun iyi taninmasinin saglanmasidir. Alanda galisan
meslek elemanlarinin istifleme davranisini yonetmek icin etkili planlar gelistirmek amaciyla istifleme

davranislarini anlamalari gereklidir (Tompkins, 2015, s.76).

istiflemeyi yapan kisi hanede yalniz yasiyor ise kisiyi belirlemek kolaydir. Ancak kalabalik ailelerde durum
zorlasmakta ve karmasiklasabilmektedir. Bazi durumlarda istifci es ise kocasi onu koruyabilir, ebeveyn ise
icglidiisel olarak ¢ocugunu korumak ister, diger ifadeyle aile kendisine zarar gelmesinden korktugu igin
yardimci olmak istemeyebilir. Franks vd. (2004, s.106), tarafindan yapilan bir calismada, istif¢i olan kisinin
davranisinin farkinda olan, ancak yardim igin kime ve ne sekilde basvuru yapacagini bilmeyen ve basarisiz olan
aile tyeleri oldugu belirlenmistir. Tompkins (2011, s. 498)’in yaptig! bir baska ¢alismada, bircok aile liyesinin
istifci olan yakinina yardim etmek istedigini, es, cocuklar, kardesler ve hatta ebeveynlerin evdeki istifleme
sorunu nedeniyle endise yasadiklari belirlenmistir. istifleme bozuklugu olan kisinin saglikli olan aile tiyelerinin
goziinden bakildiginda, yakininizin bir sorun yasadiginin farkindasinizdir, ancak zarar gérmeden ona nasil

yardimci olunacagini bilmiyorsunuzdur. Dolayisiyla bu kisilere hanede yasanan istifleme sorununun tiim aileye
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zarar verdigini, istifleme bozuklugunun tedavisinin oldugunu ve sorun ortadan kaldirildiktan sonra ailenin

eskisine oranla daha saglkl ve rahat bir yasam kurabilecegi aktariimahdir.

1.2.3.istifleme bozuklugu olan kisinin tedavi olmasini saglama

istifleme bozuklugu olan bireyin belirlenmesi sonrasinda yapilacak en énemli miidahale kisinin psikiyatri
hekimine muayene olmasi ve hekim tarafindan diizenlenen tedaviye baslamasidir. Ayni hanede yasayan aile
Gyelerinin yasam kosullarinin daha saglikli olmasi ancak kisinin istiflemeye yol agan sorunlarinin, kaygilarinin
ortadan kaldiriimasiyla miimkiin olabilmektedir. istifleme bozuklugu olan kisiler direngli hasta grubudur ve
psikiyatri hekimine muayene olma konusunda ikna etmek oldukga zordur. istifci olan kisi hastaligini kabul
etmeyebilir, hekime muayene olmaya karsi koyabilir, tedaviyi reddedebilir. istifleme bozuklugu olan kisinin
gerekli olan tedaviye uyumu konusunda meslek elemaninin israrci olmasi, tedaviye erisim engellerini ortadan
kaldirmasi, hastaneye ulasim sikintisini ¢dzimlemesi gibi bir takim ¢éziimler bulmasi ve motivasyonel gériisme

tekniklerini kullanmasi gereklidir (Luu ve Woody, 2017, s. 49; Tesca, 2018).

Motivasyonel goriisme teknikleri, miracaatginin sorunlarini ¢gézme konusunda davranis degisikligini ortaya
¢ikaran, olumlu degisiklikler yapma motivasyonunu arttirmayi amaclayan kisa, kisi merkezli, yénlendirici bir
danismanlik yaklasimidir (Timpano vd., 2016, s. 400). Motivasyonel gériismede istifleme bozuklugu olan
kisiye yonelik meslek elemaninin samimi, destekleyici ve empatik bir yaklasim géstermesi, kisinin
bulundugu yer ile olmak istedigi yer arasindaki durumlari géz dniline gikartmasi, kisinin degisime ve bunu
kendi kendine yapabilecegine dair inancinin gelistirilmesi yéniinde motivasyon artirimi yapilmasidir (Ogel,
2009). Motivasyonel gérisme teknikleri ile istifleme konusu ele alinmakta, kisinin istiflenme davranisini
sorunlu olarak kabul etmesi saglanmakta, davranis degisikligi kabiliyeti arttirilmaktadir. Ayrica, kisinin
tedaviye erisimi ve uyumu saglanabilmekte, hanede yapilacak diizenlemeler ve degisimler konusunda

katilimi ve destegi alinabilmektedir (Timpano vd., 2016, s. 400).

istifleme bozuklugu olan bireyle isbirligi 6nemlidir. Cép evde yapilan ilk ziyarette fazla esya ve daginiklik, kir ve
agir koku ile karsilasan meslek elemanlarinda yasanilan ilk tepki soktan igrenmeye kadar cesitli sekilde
olabilmektedir. Bu tepkileri gizlememek, birey ve aileyle terapétik iliskiyi ciddi sekilde tehlikeye atabilmektedir
(Frost ve Hristova, 2011, s. 463). Bu nedenle meslek elemanlari ¢alistigi bireye yonelik yargilayici tutumdan
uzak durmali, ona, evine ve sahip oldugu tim esyalara saygili oldugunu agiklamalidir. Bu kisinin meslek

elemanina yonelik gelistirmesi olasi olan endiseyi ve direncini azaltacak dnemli bir unsurdur.

istifleme bozuklugu olan kisi ile calismak oldukga zorlayicidir, hizli ve kolay bir ¢6ziimii de yoktur. Bu kisilerle
calismada en faydali ydontem, meslek elemani ile istifleme bozuklugu yasayan kisi arasinda bir giiven iliskisi
kurulmasidir (Brown ve Pain 2014, s.217). Ayrica, sosyal hizmet uzmanlari ailenin bulundugu olumsuz
kosullar Gizerinde kontrol yetkisini kullanabilmeli, ailenin yararina olacak degisimi yaratmak icin ailedeki

saglikli olan kisilerle birlikte calisma yapabilmeli ve destek almalidir. Aile, istifleme bozuklugu olan kisi icin
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tedavinin gerekli oldugu konusunda ikna edilmelidir. istifleme davranislarinin birey ve aile tizerindeki psiko-

sosyal ve tibbi acidan olumsuz etkileri, ev kazalari, enfeksiyon riski vb., aile lyelerine agiklanmalidir.

1.2.4.istiflenen evin diizenlenmesi

istifleme bozuklugu olan kisinin tedaviye baslamasindan sonra yapilmasi gerekli en dnemli miidahale,
ailenin saglikli ve glivenli bir ortamda yasamalarini saglamaktir. Bu dogrultuda evde, fazla esyalardan
arindirma, temizleme, boyama ve ilaglamaya kadar bircok diizenleme yapilmalidir. Tompkins ve Hartl
(aktaran Tompkins, 2011, s. 500) istifleme bozuklugu olan kisi ve aileye yonelik yapilacak calismalara
baslamadan 6nce bir ¢alisma ekibinin olusturulmasi gerektigini belirtmektedir. Yapilacak uygulamalarda
hangi kuruluslar ve meslek elemanlari ¢calismaya dahil edilmelidir? Evdeki yararsiz olan esyalar kim tarafindan
belirlenmeli ve evden nasil ¢ikarilmalidir? Evin temizligi, boyanmasi, tamirat ve ilaglama isleri hangi kurum
tarafindan yerine getirilmelidir? Tim ekip icinde isbirligi nasil gelistirilmelidir? gibi temel sorulara verilen

yanit ekibinde nasil olusturulacagini belirleyen énemli bir unsurdur.

istifleme sorununun cok yoénlii ve kapsaml sekilde tanimlamasini yapmak, farkli profesyonel meslek
elemanlarini  uygulamaya dahil etmek, farkli bakis acilariyla ve mesleki gorisler cergevesinde
degerlendirmesini yapmak her durumda 6nemli ihtiyaclara cevap veren basarili bir ¢6ziim Gretme yoludur
(Bratiotis vd., 2013, s. 252). Ekip kisinin ailesi, arkadaslari, akrabalariyla birlikte yerel yonetimler, Aile, Calisma
ve Sosyal Hizmetler il/ilge Miidirligi Yash ve Engelli Hizmetleri, il Saghk Midurltgi gibi birgok kurumu ve bu
kurumlarda gorevli multidisipliner meslek elemanlarini icermelidir. Ekip Gyeleriyle birlikte dogru ve etkin
¢alisma yapmanin birincil yolu, hedeflerini ve miidahale planini bu ekibe agiklamaktir (Tompkins, 2011, s.

501).

Ekipteki en 6nemli Uye istifleme bozuklugu olan kisi, ailesi ve yakinlaridir. Hanede yapilacak tim
diizenlemelerin ve degisikliklerin tiim aileyi etkileyecegi unutulmamalidir. istifleme bozuklugu olan kisinin
evde yapilacak degisikliklerle ilgili onayl alinmadan yapilmasi kisilerde depresyon ve intihara neden
olmaktadir (Aydin vd., 2014, s.289). Bu nedenle yapilan tiim ¢alismalarin onlarin faydasina oldugu ve onlarin
istemedigi hicbir girisimde bulunamayacagi aciklanmali, onlarla birlikte onlarin yararina karar alinacagi
vurgulanmalidir. Hizmetleri uygulamaya koymadan once istifleme bozuklugu olan kisinin glivenini kazanmak
gereklidir. Frost vd. (2000, s. 234) tarafindan yapilan bir ¢calismada istifleme bozuklugu olan kisilerin Ugcte
birinden daha azinin istifleme sorununu ¢dzmek igin istekli olarak isbirligi yaptigi belirlenmistir. Bu derece
direncli bir miracaatgi grubu ile yapilan mesleki ¢alismalarda sosyal hizmet uzmaninin sabirli ve dikkatli
davranmasi gerekmektedir. istifleme bozuklugu olan kisilerle calismadaki en biiyiik zorluk siirecin ¢ok yavas
ilerlemesidir (Brown ve Pain, 2014, s. 221). Bu kisiler, yasamlarinin ¢ogunu, utanarak ve baskalari tarafindan
saygisizlik edilme korkusu yasayarak gecirmektedirler. Bu nedenle de yasam alanlarini gizlemek icin ¢aba
gostermektedirler (Frost ve Hristova, 2011, s. 463). Kisinin glivenini kaybetmemek icin olumlu olmak, acik bir

sekilde iletisim kurmak, kisinin yonetilenden ¢ok desteklendigini hissetmesine yardimci olunmaldir (Brown
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ve Pain, 2014, s. 221). Sosyal hizmet uzmanlar istifleme bozuklugu olan kisilerin dengesiz ve direngli
davranislari, slirecin yavas ilerlemesi nedeniyle sinirlenebilmektedirler. Meslek elemani ve miracaatgl
arasinda yasanan yogun tartismalar calisma ittifaki azaltmakta, kisir bir dongiiye neden olabilmektedir (Tolin

vd., 2012, s. 52).

Evde yapilacak diizenlemelerde aile lyelerinden destek alinmasi 6nemlidir. Tekin ve Kaya Kili¢ (2015)
tarafindan yapilan bir ¢alismada, sosyal hizmet uzmani tarafindan ¢ép evde yapilacak diizenlemeler 6ncesinde
ailenin saglikli bir Gyesinin destegi alinmis, bu kisiyle birlikte dnce gereksiz esyalar belirlenmis, ardindan evdeki
esyalarin yarisina yakini atilmasi saglanmis, daha sonra ev boyatilmis ve temizletilmistir. Evde yapilan
diizenlemelerde istifleme bozuklugu olan kisiyle birlikte aile tyelerinin onayini almak aile i¢in 6nem tasiyan
esyalarin korunmasini saglamaktadir. Frost ve Hristova (2011, s. 459), istifleme bozuklugu olan ¢ogu insanin
hemen hemen her seyi - degersiz ve degerli— kurtardigini, orijinal paketlerinden hig ¢cikarilmayan yeni esyalarla
dolu evleri gordiiklerini ve biriktirilen nesne ve esyalarin arasinda kisi ve aile icin 6nemli esyalarinda bulunma
ihtimali oldugunu belirtmektedirler. Bunlar arasinda aileye ait fotograflar, hediyeler olabildigi gibi saklanmis
para ya da ziynet esyalarinda olmasi muhtemeldir. Dolayisiyla evin diizenlenmesi, fazla esyalarin ¢ikarildig

durumda bunun g6z 6niinde bulundurulmasi gerekmektedir.

1.2.5.istifleme bozuklugu olan birey ve aileyle ¢alisma

istifleme bozuklugunda aile odakli miidahaleler sunulmalidir. Aileyle yapilan goriismede ailenin gecmis
hayati, fiziksel, cevresel, sosyal, ekonomik ve tibbi bilgilerini iceren bir degerlendirme yapiimasi
gerekmektedir. Bu, aileyle yapilacak galismalarda hangi alanlarda c¢alisiimasi gerektigine yonelik bir yol
cizmektedir. Sosyal hizmet uzmanlari, istifleme bozuklugunda benzersiz ve 6zel bir beceri yetenegine
sahiptirler. Sosyal hizmetin degerleri, insan merkezli yaklasimi yani sira gliclendirmeye vurgu yapan bir

meslektir (Brown ve Pain, 2014, s. 219).

Sosyal hizmet uzmanlari tarafindan birey ve aileyle calismada uygulanmasi gerekli olan bir miidahale
istifleme bozuklugu olan bireye yonelik beceri egitiminin verilmesidir. Beceri egitimi, karar verme
yaklasimlarinin yani sira problem ¢6zmeyi kolaylastirmaktadir (Timpano vd., 2016, s. 400). Beceri egitiminde
kisinin hangi esyalari tutacagl veya atacagl, esyalari nasil organize edilecegi 6gretilebilmektedir. Beceri
egitiminde sosyal hizmet uzmanlari deneyimin nasil hissettigini gormek igin kisiyi baslangicta yalnizca bir 6geyi
birakmaya tesvik etmek gibi yaraticiliklarini kullanabilmektedirler (Brown ve Pain, 2014, s. 220). Ayrica beceri
egitim sayesinde kisilerin glinliik yasam aktiviteleri, sosyal ve mesleki isleyisi konusunda becerileri artiriimasi

saglanabilmektedir.

istifleme bozuklugu olan kisiye yonelik yapilacak bir diger miidahale, kisilerin istenen ve gercekci tedavi
hedeflerini ifade etmelerine yardimci olmasi amaciyla psikoegitim yapmaktir (Timpano vd., 2016, s. 400).
Psikoegitimde kisinin bozukluk ve tedavi icgoriisi degerlendiriimekte, kisiye ve aileye yonelik
distncelerinin, duygularinin ve davranislarinin istifleme davranislarina nasil katkida bulundugu, ge¢mis
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deneyimleri, travmalari ve stresleri degerlendirilmekte, problem ¢ézme ve stresle basa ¢ikma yollari
Ogretilebilmektedir. Psikoegitim sadece istifleme bozuklugu olan bireye degil ayni zamanda tim aile
Uyelerine yonelik olmalidir. Aile odakh miidahale olan psikoegitimde aile Uyelerine istifleme sorunu yasayan
yakinlarinin durumu hakkinda bilgi verilmesi, istifleme davranisinin kisi tGzerindeki etkilerinin daha anlasilir
oldugunu aciklanmasi gerekmektedir (Tompkins ve Hartl, 2014). Psikoegitim i¢gorii ve motivasyonu disiik
olan istifci kisilere aile tyelerinin olumsuz tepkilerini azaltmada faydali olmaktadir (Timpano vd., 2016, s.

400).

istifciligin yapildigi evde ¢ocuklarin veya yashlarin bulunmasi farkli calismalar yapilmasini gerektiren énemli
bir durumdur. Evde yasanan istiflemenin derecesi, hanede yasayan ¢ocuk ve yashlarin ihmal ve istismar
durumlarinin belirlenmesi durumunda yasal mercilere bildirim yapilmasini zorunlu kilmaktadir (Frost ve

Hristova, 2011).

1.2.6.istifleme bozuklugu olan bireyi izleme

istifleme bozuklugu olan bireyin tibbi ve psikolojik tedavisinin ardindan daha saglikli ve giivenli bir evde
yasamaya baslamasi 6nemlidir. Ancak kisinin tedaviye uyumu ve istifleme davranislarinin yinelenmemesi
konusunda meslek elemanlari tarafindan aylik, yillik izleme calismalari yapilmaldir. Ayrica kisi, dizenli

olarak psikiyatri hekimine kontrol muayenesine gitmesi konusunda izlenmelidir.

2.Sonug

istifleme bozuklugu kolay anlasilamayan, tedavi edilmesi zor ve ¢ok ydnlii bir sorundur (Franks vd., 2004, s.
106). istifleme bozuklugu sonucunda ortaya cikan ¢ép evlerin birey, aile ve toplumda ortaya cikardigi saglik
ve guvenlik riskleri etkili sosyal hizmet miidahalesini ve profesyonellerin isbirligini gerekli kilmaktadir. Yasli
refah alani, halk sagligi, tibbi ve psikiyatrik hizmetlerde goérevli sosyal hizmet uzmanlarinin ¢alisma
alanlarinda istifleme bozuklugu olan bireyler ve ¢op evlerle karsilasma olasiliklari yiksektir (McGuire vd.,
2013, s.343). Dolayisiyla sosyal hizmet uzmanlarinin istifleme bozuklugu olan kisiyi belirleme ve etkili sosyal

hizmet miidahalelerini uygulama konusunda bilgi ve beceriye sahip olmalari gerekmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlarinin ¢alisma alanlarinda ¢op ev ile karsilasma durumunda, dncelikle yapilmasi gerekli
olan midahale hanedeki istifleme sorununun dogru bir sekilde tespit edilmesi ve ailede istifleme bozuklugu
olan kisinin belirlenmesidir. istifleme bozuklugu olan bireyin belirlenmesi sonrasinda kisinin psikiyatri
hekimine muayene olmasi ve tedaviye baslamasi saglanmalidir. Tedavi sonrasinda yapilmasi gerekli olan en
o6nemli midahale, ailenin saglkli ve glvenli bir ortamda yasamalari yoniinde evin fazla esyalardan
arindirilmasi, temizlenmesi, boyanmasi ve ilaglanmasi gibi bircok dizenlemeyi icermektedir. Tim bu
miidahale slrecinde miracaatgi-sosyal hizmet uzmani arasinda giiven iliskisi, kisiye, evine ve sahip oldugu
tim esyalara sayglya dayanan, samimi, destekleyici ve empatik yaklasimi iceren bir mesleki iliski

gelistirilmelidir. istifleme sorununun ¢éziimiinde yapilmasi gereken bir diger énemli adim mesleki
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¢alismanin multidisipliner ekip tarafindan bir plan ve isbirligi cercevesinde dogru ve etkin bir sekilde
yapiimasidir. Sosyal hizmet uzmanlarinin aileye yonelik uygulanacak ¢alismalarda ekibi yonetecek, etkili

muidahaleler yapabilecek mesleki beceriye sahip olmalari gerekmektedir.
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