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ONSOZ

Hayatimda giizel degisimler yasadigim tez siirecinde yanimda olan ve bana destek olan

tesekkiir etmek istedigim degerli insanlar var.

Bu tezin gerceklesmesini miimkiin kilan, yasadiklar1 zorlu zamanlarda benimle
ictenlikle goriisen, duygularini paylasan, zaman zaman hiiziinlendigimiz zaman zaman
giildigimiiz sevgili kronik hastaliga sahip ergenler ve ebeveynlerine ¢ok tesekkiir

ederim. Cok degerlisiniz.

Tez ¢aligma siirecimde verdigi her bilgi, paylasim, motivasyon ve destek ile sadece
tezimin degil benim de bu siiregte giiclenmeme yardimer olan, genis bakis agisi ile
karsilagabilecegim sorunlar1 6nden gorerek tez siirecimi rahat bir sekilde atlatmami

saglayan degerli danismanin Prof.Dr. Filiz YILDIRIM’a minnettarim.

Yiiksek lisans slirecimden beri bilgi ve donanimi ile bana yol gosteren, her zaman
giivenini, destegini hissettigim, her konusmamizda enerjimi ylikselten es danismanim

¢ok kiymetli Prof.Dr. Eda PURUTCUOGLU’na sonsuz tesekkiir ederim.

Degerli fikir ve Onerileri ile tezimin niteligini artiran, motive edici sozleri ile tez
siirecimi kolaylastiran, tez izleme komitemde yer aldiklar1 i¢in kendimi sansh
hissettigim sayin Do¢.Dr. Gonca POLAT ve Dog¢.Dr. Ercliment ERBAY’a ¢ok

tesekkiir ederim.

Tez savunma jiirimde yer aldiklari ve degerli katkilart i¢in saym Prof. Dr. Nurdan
DUMAN, Prof. Dr. Ayse Sezen SERPEN ve Dr. Ogr. Uyesi Bilge ABUKAN’a

tesekkiir ederim.

Tez hazirlama siirecimi keyifli hale getiren, benimle birlikte tezimi adim adim takip
eden ve ellerinden geldigince bu siireci kolay atlatmama yardim eden dostlarima ¢ok

tesekkiir ederim.

Basta rahmetli dedem Teyfik SOLAK olmak iizere {istimde emegi gecen, sevgilerini

ve desteklerini hep hissettigim genis aileme ¢ok tesekkiir ederim.
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Tez siirecimde destekleri ve dualari ile yanimda olan ikinci ailem Cemile ENGIN ve

Ahmet Siikrii ENGIN’e tesekkiir ederim.

Bugiinlere gelmemde sevgilerini, 6zverilerini, desteklerini sonsuz hissettigim, en
zorlandigim zamanlarda bana gii¢ veren canim ailem babam Yasar AYDIN, annem
Nuray AYDIN ve gdzbebegim kardesim Sude AYDIN’a ¢ok tesekkiir ederim. Iyi ki

benim ailemsiniz.

En stresli zamanlarimi eglenceli hale geviren, hayatimi giizellestiren, her tiirlii
destegini ve giivenini sonsuz hissettigim sevgilim esim Abdullah ENGIN’e ¢ok

tesekkiir ederim. Iyi ki yollarimiz birlesti.

Tez siirecimde hayatimin en giizel hediyesini kucagima aldim. Bana en essiz duygulari

yasatan, varligiyla giic veren canim oglum Can Mete’me ¢ok tesekkiir ederim.
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WHO
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puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore
karsilastirilmasi

Kronik hastaliga sahip ergenlerin annelerinin ¢aligma
durumlarinin giigler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 6l¢tim

71
83
84

86

90

91

92

93

94

95

96

97

98

Xi



Cizelge 3.12.

Cizelge 3.13.

Cizelge 3.14.

Cizelge 3.15.

Cizelge 3.16.

Cizelge 3.17.

Cizelge 3.18.

Cizelge 3.19.

Cizelge 3.20.

Cizelge 3.21.

Cizelge 3.22.

puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore
karsilastirilmasi

Kronik hastaliga sahip ergenlerin babalarinin  ¢aligma
durumlarinin giigler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 6lgiim
puan ortalamalarmin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore
karsilastirilmasi

Kronik hastaliga sahip ergenlerin annelerinin ya da babalarinin
kronik hastaligi olma durumlariin gii¢ler ve giicliikler 6lgcegi ve
alt boyutlar1 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma
durumuna gore karsilastirilmasi

Kronik hastaliga sahip ergenlerin 6grenim gordigi sif
gruplariin giigler ve giigliikler 6l¢egi ve alt boyutlar1 dl¢iim
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Kronik hastalia sahip ergenlerin ortalama yatarak tedavi gérme
stiresinin giicler ve giicliikler 6l¢egi ve alt boyutlar1 6l¢tiim puan
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1. GIRIS

Dogustan veya yasamin herhangi bir doneminde olusan kronik hastaliklar
siirekli bakim, gézetim ve denetim gerektirir. Bu hastaliklar bireyin etkilesim iginde
oldugu aile, is, okul ve toplum gibi pek ¢ok sistemi etkileyebilir ve ortaya ¢ikardigi
kriz ya da stres durumlari ile psikososyal uyumu bozabilir (Fazlioglu ve ark., 2010).
Ozellikle kritik bir gelisim asamasinda olan ergenler acisindan kronik hastaliklar

psikososyal uyumu farkli boyutlariyla etkileyebilmektedir.

Kronik hastaligin ergende yarattigi psikososyal sorunlar Kkisisel, ailesel,
cevresel, hastalikla iligkili siiregler gibi gesitli faktorlere gore degismekte ve ergenin
hastaliga uyumunu kolaylastirmakta ya da zorlastirmaktadir. Ozellikle ¢ocukluk ve
ergenlik donemi fiziksel ve psikolojik degisimlerin yogun yasandigi bir donemdir. Bu
durumlara kronik hastaligin eklenmesi onlarin psikososyal gelisimlerini olumsuz

etkileyebilmekte ya da yasanabilecek sorunlar1 derinlestirebilmektedir.

Tiirkiye Kronik Hastaliklar ve Risk Faktorleri Sikligi Calismasi (2013)’nda da
belirtildigi gibi kronik hastaliklar ve risk faktorleri, diinyada oldugu gibi lilkemizde de
hizla artmaktadir. Kronik hastaliklara bagli morbite ve mortalite daha c¢ok
yetiskinlerde goriilmektedir. Ancak bu duruma neden olan risk faktorlerine ¢cocukluk
doneminde maruz kalindigr bildirilmektedir. Bulasici Olmayan Hastaliklarin
Onlenmesine ve Kontroliine Iliskin Kiiresel Eylem Plan1 (2013-2020) raporunda
kronik hastaliklara iliskin risk faktorleri ile miicadele, hastaligi onleme ve bakim
hizmetleri kapsamli bir sekilde sunulmazsa ¢ocuklarda (kalp hastaligi, tip 1 diyabet,
astim, 16semi gibi) tedavi edilebilir bulasici olmayan hastaliklardan kaynakli 6lim
oranlarinin artacagr tahmin edilmektedir (WHO, 2013). Bu durum ¢ocukluk ve
ergenlik donemi kronik hastaliklara yonelik mesleki miidahaleler ve arastirmalara olan

gereksinimin 6nemini arttirmaktadir.

Biyopsikososyal degisikliklerin yasandigi ergenlik doneminde kronik bir

hastalikla yasamak, hastaligin getirdigi rutinleri 6grenmek, semptomlar1 izlemek,



tedavinin gerektirdigi yasam tarzini benimsemek gibi siirecler cesitli riskleri ve
zorluklar1 da beraberinde getirir. Ergen i¢in hayatindaki bu yeni degisimi diizenlemek
ve takip etmek zorlu bir deneyimdir (Santos ve ark., 2018). Kronik hastaligin uzun bir
siireci kapsamasi fiziksel degil psikososyal agidan da gli¢siizlesme tehdidi olusturur.
Kronik hastalikla birlikte ergenin yasaminda ortaya c¢ikan degisimler potansiyel
giiciinii, cevresel kaynaklarini, sosyal destek kaynaklarmi goérmesini engelleyerek
ergende gii¢stizliik hissi olusturabilir. Ergenin yasamindaki olumsuzluklarla bas
edebilmesinde, yeniden giic kazanabilmesinde giiclendirme onemlidir (Akgiin ve
Gokgearslan-Ciftgi, 2010). Bu noktada ergenin giiclenmesi oncelikle hastalikla bas
etme siirecinde etkilidir. Ergenin yasadigi psikososyal sorunlarin ¢dziimlenmesi,
hastalik ile ilgili olumsuz algilarinin degistirilmesi, varolan ve yeni kaynaklarin ortaya
cikarilmasi, sosyal destek kaynaklarinin harekete gegirilmesi, pediatrik sosyal hizmet
gereksinimlerinin belirlenmesi ve bu gereksinimlerin psikososyal uyumuna ve
giiclenme silirecine yansimasinin kesfedilmesi 6nem arz etmektedir. Bunun yani sira
ergenin tedavi siirecine aktif katilimi ve hekim, hemsire, sosyal hizmet uzmani,
psikolog gibi saglik profesyonelleri ile olumlu iligkiler gelistirebilmesi hastalik

stirecinin olumsuz etkileri ile bas edebilmesinde 6nemli rol oynar.

Buradan hareketle mevcut arastirmada sosyal hizmet uygulamasinda 6nemli
bir yeri olan giiclendirme yaklagimi temel alinmistir. Giiglendirme; bireylerin, ailelerin
ve topluluklarin psikososyal durumlarmi iyilestirmek icin harekete gegebilmelerini
saglayan kisisel, kisilerarasi ve politik giicii arttirma siirecidir (Hossen, 2005; Lorraine
ve Robert, 1991). Bireyin saglikla ilgili sorunlariyla bas etme ve ¢oziimiinde, giicilinii
ve potansiyelini gérmesini destekler. Odak noktasi, insanlarin var olan kaynaklarinin

ortaya ¢ikarilmasidir (Danis ve ark., 2008).

Ergen igin kronik hastaliga iligkin bilinen ve varolan etkilerinin Gtesinde
bireysel algilari, inanglar1 farklilik gosterebilir. Bu inanglar hastaliga iliskin
deneyimlerinde oldugu gibi onun tedavi siirecinde de onemli rol oynar. Bireyin
hastaliga iligkin algisinin psikososyal uyumda etkili oldugu ve bag etme stratejileri i¢in
bir ¢erceve sundugu bildirilmektedir (Hopman ve Rijken, 2015). Dolayisiyla, hastaliga

ve tedavisine iligskin ergenin algilar1 ve inanglarinin da incelenmesi énemlidir.



Ergenin giiclenme siirecinde bireysel olarak hastalik siirecine iliskin
deneyimleri; hastalik algisi; fiziksel, duygusal, sosyal durumunu igeren giiclii ve
giigsiiz yonlerini degerlendirmek gerekir. Ayrica aile, akrabalar, arkadaslar, saglik
personeli ile iligkiler ¢cevrenin bu siirecteki roliinii anlamak acisindan 6nem arz eder.
Bunun yani sira hizmetlere erisim, tedavi siirecine katilim gibi unsurlar politik olarak

ergenin giigclenme siirecinde degerlendirme kapsamina alinmalidir.

Kronik hastalik ergen i¢in her zaman zorlu ve sadece kendisini degil tiim aile
sistemini etkileyen bir siirectir. Tripathi ve Agarwal (2000) calismalarinda, kronik
hastaligt olan c¢ocuga sahip annelerin, fiziksel ve psikolojik belirtileri yogun
yasadiklarini, ayn1 zamanda kaygi diizeylerinin yiiksek oldugunu ortaya koymustur.
Erdim ve ark. (2005), annelerin ¢ocuklarinin hastaneye yatisindan etkilenme
durumlarini arastirdiklar1 ¢alismalarinda, ¢ocuklarin hastaneye yatig sayisinin artmasi
ile aile iligkilerinin olumsuz etkilendigi tespit edilmistir. Cop ve ark. (2016), kronik
hastalig1 olan ¢ocuklarin annelerinde bas etme becerilerinin psikiyatrik belirtiler ile
iligkisini inceledikleri calismada, kronik hastaligin ¢ocuklarda olusturdugu psikiyatrik
belirti diizeyi ile annelerdeki psikiyatrik belirti diizeyi arasinda giiclii bir iligki
oldugunu tespit etmislerdir. Gokler (2008)’in ¢aligmasinda ise kronik hastaliga sahip
cocuklar ve aile bireylerinin yasadigi psikolojik sorunlar arasinda pozitif yonlii bir
iliski oldugu bulunmustur. Yine ayni ¢alismada, anne babalarin hastaliga iliskin 6znel
algilarinin ¢ocuklarinkinden daha olumsuz oldugu ortaya koyulmustur. Cocukluk ve
ergenlik donemi kronik hastaliklarla ilgili ¢alismalarin ¢ogunda g¢ocuga ve ergene
odaklanildig1 goriiliir. Ancak yukaridaki gibi pek ¢ok calisma gostermistir ki kronik
hastaliklarinda ergen ve aile birlikte degerlendirilmelidir. Ozellikle hastalik siirecinin
tiim asamalarina sahit olan ergenin bakimi ile birebir ilgilenen ebeveynler de ergenle
birlikte kronik hastaligin yarattig1 psikososyal etkilere yogun bir sekilde maruz
kalmaktadir.

Hem kronik hastaliga sahip ergenlerin hem de bakim veren ebeveynlerin
hastalik siirecine iligkin deneyimleri farkli olabilmektedir. Bu nedenle her iki grup i¢in
hastalik siirecine iliskin deneyimlerin gliglendirme baglaminda ele alinmasi ve sosyal

hizmet miidahalelerinin belirlenmesi 6nemlidir. Bu nedenle kronik hastaliga sahip



ergen ve bakim veren ebeveynlerin hastalik siirecine iliskin deneyimleri, hastaliga
iligkin algilari, hastalik siirecinde bireyi giiglii ve gii¢siiz kilan unsurlarin giiclendirme
yaklasimi temelinde degerlendirilmesi ve bu durumun psikososyal yansimalarinin

belirlenmesi bu arastirmanin konusunu olusturmaktadir.

Calismanin kuramsal boliimiinde ilk olarak pediatrik sosyal hizmet ve
giiclendirme yaklagiminin pediatrik sosyal hizmet uygulamalarinda kullanimindan
bahsedilmektedir. Boylece saglik sistemi i¢inde pediatrik sosyal hizmetin yeri ve

oneminin kavranmasi1 hedeflenmektedir.

Daha sonra pediatrik sosyal hizmetin ¢alistigi 6nemli bir alan olan ¢ocukluk
donemi kronik hastalik agiklanmakta, kronik hastaliga sahip ergenin ve ailesinin
psikososyal uyum siirecindeki gereksinimleri ve giiclendirme odakli sosyal hizmet

miidahaleleri hakkinda kapsamli bilgi verilmektedir.

1.1 Pediatrik Sosyal Hizmet

Kronik hastalik, insan hayatinda kriz yaratan, tehdit olusturan ve uyum
sorunlar1 olusturabilecek bir saglik sorunudur. Kronik hastaliklara paralel olarak
yasanan tibbi, psikososyal ve ekonomik sorunlar hem hasta hem de hasta ailesi igin
pek cok giicliige neden olabilmektedir. Tiim bu sorunlarin ¢éziimlenmesi ¢ok disiplinli
ekip calismasi anlayisi ile birbirinden farkli mesleklerin miidahalesini gerektirir. Bu
mesleklerden birisi de sagligi ve saglik hizmetlerini biyopsikososyal agidan
degerlendirmede aktif bir rol oynayan sosyal hizmettir. Sosyal hizmet bireylere,
ailelere, gruplara ve toplumlara sosyal islevselliklerini gelistirmede destek saglayan
mikro, mezzo ve makro diizeyde bulundugu miidahale yontemleri ile onlarin sorun
¢ozme kapasitelerini gelistiren, bireylerin gliclenmesine 6zellikle 6nem vererek ihtiyac
duyduklar1 kosullar1 saglamay: hedefleyen bir disiplindir (NASW, 2008; Ozbesler,
2017).



Saglik alani, sosyal hizmetin en eski uygulama alanlarindan biridir. Gegmiste
sosyal hizmetin saglik hizmetlerine girmesine ve uygulamasina yon veren faktorlerin
c¢ogu bugiin de hakimdir. Bununla birlikte giliniimiizde sagligin biyopsikososyal
boyutuna verilen 6nemin artmasi ile birlikte sosyal hizmetin saglik sisteminin 6nemli

bir parcas1 haline geldigi de soylenebilir.

Sosyal hizmet mesleginin sosyal hizmet uzmanlari tarafindan saglik alaninda
yiiriitiilen mesleki uygulama alan1 ise tibbi sosyal hizmettir. Saglik Bakanlig1r Tibbi
Sosyal Hizmet Uygulama Yonergesi’nde tibbi sosyal hizmet; “ayakta ya da yatarak
tedavi goren hastalarin t1bbi tedaviden etkili bir sekilde yararlanmasi, sosyal
saghginin korunmasi ve gelistirilmesi, tedavi siirecinde hastanin ailesi ve gevresi ile
iliskilerinin diizenlenmesi, tedavi siirecini etkileyen psikososyal ve sosyo-ekonomik
sorunlarin zamaninda c¢oziilerek sosyal islevselligini yeniden kazanmasi amaciyla
yiiriitiilen sosyal hizmet uygulamalaridir” olarak tanimlanmistir (T.C. Saglik
Bakanligi, 2011:1). Tibbi bakim kurumlarinda gérev yapan sosyal hizmet uzmanlari,
cok cesitli sosyal endikasyon vakasi ile ¢alisabilir. Bu vakalar arasinda ihmal veya
istismar edilmis g¢ocuk ve ergen, terk edilen bebek ve ¢ocuklar, siddet magduru
kadinlar, ¢gocuk anneler, ailesi tarafindan diglanan ya da terk edilen bireyler, bimekan
hastalar, diger sosyal kurumlardan gelen (ceza evi, kadin siginma evi, yetistirme yurdu
vb) herhangi bir nedenle sosyal islevselligi bozulmus hastalar, kronik hastalar, madde
bagimlis1 bireyler, engelliler olabilir. Bu vakalarda goérev alan sosyal hizmet
uzmanlari, tedavi siirecinde yiriittiikkleri rollerinin yani sira yonetici, planlamaci,
kaynak gelistirici, egitimci, savunucu rolleri de tistlenerek etkili bir saglik ve hizmet

politikasinin gelistirilmesine yardime1 olurlar (Duyan, 1996).

Sagligin biyopsikososyal boyutuna verilen 6nemin artmasi ile birlikte tibbi
ortamlarda ¢aligan sosyal hizmet uzmani sayist da artmaktadir. Boylece 2000’1i yillara
kadar hastanelerde gdrev alan sosyal hizmet uzmanlar1 genellikle yoksul ve tedavi
giderlerini karsilayamayan hastalara toplumsal kaynaklara yonlendirme gibi
caligmalar yiiriitiirken; glinimiizde nefroloji, organ nakli ve transplantasyon, sosyal
pediatri, onkoloji, gerontoloji, psikiyatri gibi tibbin farkli alanlarinda calisarak

uzmanlasmaktadirlar (Ozbesler, 2017). Sosyal hizmetin saglik alaninda etkinliginin



artmasi ile olugsan bu uzmanlagma siirecinde kendini gdsteren 6zel ve dnemli bir alan
da pediatrik sosyal hizmettir. Pediatrik sosyal hizmet kronik veya agir tibbi durumlar
yasayan ¢ocuk, ergen ve ailelerini desteklemek amaciyla ayaktan ya da yatarak tedavi
goriilen tibbi ortamlarda sunulan sosyal hizmet uygulamasidir. Pediatrik sosyal hizmet
uzmanlar1 genellikle hastanelerin ve tip merkezlerinin pediatri boliimlerinde calisr,
ancak toplum saglig1 merkezlerinde ve ¢ocuklara ve ergenlere tibbi bakim saglayan

diger ortamlarda da c¢alisabilirler (Online MSW Programs, 2021).

Ergen ve ailesinin tedavi siirecinde karsilasilan giicliiklerle bas etmesi,
hastaliga uyum saglamasi, yasam kalitelerinin arttirilmast ve saglik ekibi ile etkili
iletigsimin saglanabilmesi i¢in gereken kosullarin ¢alismasini pediatrik sosyal hizmet
saglar. Pediatrik sosyal hizmette ergen ve ailenin gelisimsel, tibbi ve psikososyal
ithtiyaglar biitiinciil bir sekilde ele alinir. Bdylece ergen ve ailesinin desteklenmesi ve
giiclenmesine yardimci olur. Bununla birlikte sosyal hizmet uzmani dinleme, gozlem
yapma, empati kurma becerilerini kullanarak ergenin igsel diinyasini ve iginde
bulundugu durumu anlamalidir (Boyd-Webb, 2017).

Hill (1999) iyi bir sosyal hizmet uzmaninin nasil olmasi gerektigini ¢ocuk ve
ergenlerin bakis agisindan tanimlamanin énemini vurgulamig ve onlarin bir sosyal

hizmet uzmaninda aradiklar1 temel 6zellikleri soyle 6zetlemistir:

Dinleme ve empati gosterme istegi

Glivenirlik (s6zleri tutma, ulasilabilir olma, dakiklik)

Harekete gegme (sorunlari ve ihtiyaglari ele almak)

Sayg1 gosterme

- Cocugu veya genci bir biitiin olarak gérme (Hill, 1999; Oliver, 2010).

Ergene yonelik miidahale plant olusturulurken sorunun veya ihtiyacin

anlagilmas1 ve ¢ozlimlenmesi i¢in multidisipliner bir yaklagim olduk¢a onemlidir.
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Bedensel, zihinsel, sosyal, duygusal yonden saglikli nesiller yetistirilmesinde saglik
alanindaki tiim disiplinlerin sorumluluklart vardir. Sosyal hizmet uzmani ergene ve
aileye yonelik hizmetlerin etkililigi agisindan diger profesyonellerle baglant1 kurmanin
ve onlarin katkilarinin 6neminin farkindadir. Hekim, hemsire, sosyal hizmet uzmani,
cocuk gelisim uzmani, psikolog gibi ergen ve ailesi ile dogrudan g¢alisan saglik
calisanlarinin olusturdugu multidisipliner bir ekip c¢alismasi yaklagimi, sunulan
hizmette maksimum fayda saglamada yararli olacaktir. Her ekip iiyesinin farkli,
mesleki alanindan sorumlu; ancak birbiriyle iliskili bir¢ok rolii vardir. Her {iyenin
katkisinin degeri; kendi uzmanlik egitimi, uzman bilgisi ve profesyonel bakis
acisindan elde edilir (Boyd-Webb, 2017; Kiigiik-Alemdar ve Yilmaz, 2019; Power ve
Gronen, 2016).

Ekip ¢alismasi yaklasimi, ergen ve aileye sunulan hizmette maksimum fayda
sagladigi i¢in iyi bir yontemdir. Disiplinlerarasi ekip tarafindan sunulan hizmet ile
hastaneye yeniden bagsvurma ve hastaneye yatis oraninin azaldigi bildirilmektedir
(Browne, 2006). Sosyal hizmet bu ekip igerisine entegre edildiginde ergen ve aile ile
ilgili elde ettigi bilgileri sentezler ve biyopsikososyal bir 6zet ¢ikarir. Ergen ve ailenin
giiclii yonlerinin yam sira hastalia, tedaviye, taburcu planlamasina uyumu etkileyen
zorluklart belirler. Tiim bunlar calisilan ekibe daha kapsamli bir anlayis kazandirir
(Boyd-Webb, 2017). Pediatrik ortamda biyopsikososyal degerlendirme siirekli devam
eden bir siirectir. Sosyal hizmet uzmani ergen ve aile ile goriismesinde sorun alanlarin,
ithtiyaclari, gii¢lii ve zayif yonleri degerlendirir. Ergen ve ailelerin hastaliga bakis
acilari, inanglari, kiiltiirel 6zellikleri degiskenlik gosterebilecegi icin sosyal hizmet
uzmani bu farkliliklar1 degerlendirerek miidahale siirecini planlamalidir. Sosyal
hizmet uzmaninin sunacagi miidahale giiclendirme, cesitlilik, giivenirlik, seffaflik ve

hasta ve ailenin maksimum yararini tesvik etmelidir (Brady,2008; Jones ve ark., 2019).

Tibbi ortamda ergen ve aile ile ¢alisirken, sosyal hizmet uzmaninin bazi etik
sorumluluklart yerine getirmesi beklenir. Bunlardan ilki ergenin kendi kaderini tayin
etme hakki kapsaminda tedavi siirecine aktif katiliminin desteklenmesidir. Ergenler
gelisimsel olarak olgunlastikca sagliklar ile ilgili daha fazla sorumluluk almalar

tesvik edilmelidir. Bilgilendirilmis onam, kendi kaderini tayin ile baglantili bir



durumdur. Ciinkii bireyler haklari, mahremiyetleri, saglik kosullar1 ve sonuglari
hakkinda yeterli bilgiye sahip degilse Ozerkliklerini de kullanmakta sorun
yasayabilirler. Bilgilendirilmis onam; ebeveyn, ergen ve saglik ekibini i¢eren aktif bir
stirectir. Sosyal hizmet uzmani bilgilendirilmis onam kapsaminda ergen ve ailenin
onayindan, verilen bilgiyi ve igerigini anladigindan emin olmalidir. Danisanlarin
okuryazar olmadig1 veya dili anlamakta giicliik ¢ektigi durumlarda, ayrintili bir s6zlii
aciklama ve terciiman destegini saglamada destek olmalidir. Ergen ve aile ile yapilan
goriismelerde gizlilik ve mahremiyete dikkat edilmelidir. Ergen ve aile de bu konuda
bilgilendirilmelidir (Strom-Gottfried, 2019). Ergenlerle sosyal hizmet uygulamasi
zorlu yonleri olan ve kapsamli bir uygulama alanidir. Bu nedenle c¢ocukla sosyal
hizmet uygulamasinda bilgi temeli 6nemlidir. Ergenin kendine 6zgii durumuna
yonelik sosyal hizmet uzmanlarinca etkili bir uygulama yapilabilmesi i¢in belirli

bilgilere sahip olunmas1 gerekir. Bu bilgi temeli;

- Ergenin gelisim evreleri ve 6zellikleri,

- Aile dinamikleri,

- Hastaligin ergenler ve aileler tizerindeki etkisi,

- Bas etmeyi giiclendirmeye ve hastaligin olumsuz etkilerini iyilestirmeye

yonelik miidahaleler,
- Disiplinlerarasi ekibe etkili entegrasyon,
- Cocuk, ergen ve aileyi kapsayan yasal diizenlemeler,

- Cocuk ve Ergen ihmal ve istismar1 hakkinda bilgiyi icerir (Power ve

Gronen, 2016).

Ergenle sosyal hizmet uygulamasinin ve meslegin bilgi temelini kullanan
sosyal hizmet uzmanlarinin miiracaatgilarla calisirken kullandig: ¢esitli islev ve roller
bulunmaktadir. Sosyal hizmet uzmanlar1 pediatrik alanda calisitken hem sosyal
hizmetin genel islev ve rollerini hem de tibbi sosyal hizmet alanina 6zgii islevlerini

benimser. Bu islev ve rollerini gergeklestirirken de holistik bakis agisiyla, birey ve



cevresine yonelik mikro, mezzo, makro miidahaleler ile islevselliklerini arttirmayzi,
birey ve aileyi gliclendirmeyi hedefler (Karatag, 2017). Sosyal hizmet uzmanlari,
miiracaatginin degisim yetenegine sahip olduguna dair temel bir goriise sahiptir. Temel
onciil; bireylerin uzun vadede, kendileri ve cevrelerinde mevcut olan giicler ve
kaynaklart belirleme, tanima ve kullanmalarina yardim edildiginde daha iyisini
yapacaklaridir  (Graybeal, 2001). Bu kapsamda pediatrik sosyal hizmet
uygulamalarinda giiglendirme yaklasiminin anlasilmasi ¢alismanin ilerleyen kisimlari

i¢in temel olusturmaktadir.

1.1.2. Giiglendirme Yaklasim Baglaminda Pediatrik Sosyal Hizmet

Pediatrik sosyal hizmet alaninda giiclendirme yaklasiminin 6neminden
bahsetmeden 6nce bu yaklagimin icerdigi temel kavramlar, tarihsel gelisim ve sosyal

hizmet disiplinindeki yerinden bahsetmek faydali olacaktir.

Gii¢lendirme yaklasimini1 dogru anlayabilmek icin 6ncelikle gii¢siizliik-giic ve
giiclendirme kavramlari tizerinde durulmalidir. Giigsiizliik; toplum i¢inde ayrimeiliga,
baskiya ya da olumsuz kosullara maruz kalan gruplarin ortak durumudur (Cankurtaran
ve ark., 2020). Giigstizliik; kisinin caresizlik, 6z saygi kaybi, umutsuzluk, yetersizlik
duygularini1 harekete gecirerek bireyde inang, motivasyon ve kontrol kaybina neden

olabilmektedir (Hossen, 2005).

Glig 1se genel anlamda “Fizik, diisiince ve ahlak yoniinden bir etki yapabilme
veya bir etkiye direnebilme yetenegi” olarak tanimlanmaktadir (TDK, 2019). Giig
kuramsal bir kavramdir ve her kuramsal perspektif giice farkli yaklasabilir. Literatiirde
giic kavraminin dort boyutu iizerinde siklikla durulmaktadir. Bunlardan ilki karar
verme siireclerinin sonucuna etki etmek icin kullanilan kaynaklara vurgu yapar. Ikinci
boyutta karar verme siirecine erisimde kontrol sahibi olmak esastir. Ugiincii boyutta
giiclin bireyde potansiyel olarak bulunan ve gerektiginde kullanilabilecek bir konumda

oldugu ve son olarak da giicilin sinirlar1 vurgulanmaktadir (Tuncay, 2009). Bu boyutlar

ergenin giiclenmesi agisindan degerlendirildiginde kaynaklarinin farkinda olmasi,



yasamint etkileyen karar siireglerinde bilinglenmesi ve belirli dlgiide séz sahibi

olmasidir.

Giiclendirme ise sozciik olarak gii¢ kokiinden gelmekte olup egitim, psikoloji,
sosyoloji, politik bilimler, yonetim, hemsirelik ve sosyal hizmet gibi bir¢ok disiplinde
yaygin olarak kullanilan bir kavramdir (Lincoln ve ark., 2002). Var olan bir seyi veya
durumu daha gii¢lii hale getirmek anlaminda olan bu sozciik, sosyal bilimlerde daha
derin anlamlara biiriinmektedir. Barker (1999) Sosyal Hizmet Sozligii’nde
giiclendirmeyi bireylerin, ailelerin, gruplarin ve topluluklarin sahip olduklar kisisel,
kisilerarasi, sosyoekonomik ve politik giicli arttirmayr amaglayan bir siire¢ olarak

tanimlamigtir. Gliglendirme kavrami i¢in bazi ortak varsayimlar olmasi gerekir:

a) Bireyler kendi ihtiyaglarini herkesten daha iyi anlama, tanimlama ve bu

yonde harekete gecme giiciine sahiptir.
b) Tiim insanlar, gelistirebilecegi giiclere sahiptir.
c) Giglendirme, 6miir boyu siiren bir ¢abadir.

d) Kisisel bilgi ve deneyim etkili bir sekilde basa ¢ikmada faydalidir (Lord ve
Hutchison, 1993).

Gliglendirme, bireylerin bagimsiz bir sekilde problemlerini ¢6zmesi ve
hayatlar1 ile ilgili karar verme becerilerini kazanmasinda isbirligi i¢inde ¢alismay1
igerir. Bireysel diizeyde, giiclendirici siirecler, kisinin hayati {izerinde kontrol
kazanmasina odaklanan karsilikli bir siire¢te hem yardim etmeyi hem de yardim

almayi icerir (Nachshen, 2005).

Zimmerman (1995)’1n li¢ yapiyi igeren psikolojik giiclendirme modeli; igsel,
etkilesimsel ve davranissal alandan olusmaktadir. I¢sel alan, bireyin yasamini kontrol
etme ve hedeflerine ulasma konusundaki inanglarin1 tanimlar. Psikolojik
giiclendirmenin duygusal bileseni olarak algilanir ve bireyin i¢ diinyas1 hakkindaki

duygularina odaklanir. Bu alan bireysel algilar igerir, ¢iinkii istenen sonuca ulagmak
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icin davranista bulunma motivasyonunu saglayan temel unsur algilardir. Hedefe
ulagsma kapasitesine sahip olmadigina inanan bireylerin harekete gecmesi de olasi
degildir. Psikolojik giiclendirmenin etkide bulunmasi beklenen igsel degiskenler ise
sosyal izolasyon ve gii¢gstlizliik algilaridir. Etkilesimsel alan, bireyin sosyal ve politik
cevre de dahil olmak iizere dis kosullarini nasil analiz ettigini ve anladigini agiklar.
Etkilesimsel yapi, elestirel farkindalik, karar verme, problem ¢ézme becerilerinden
olusur. Burada bireyin hedefe ulagsmak i¢in gereken kaynaklari anlamasi, bu kaynaklari
nasil elde edecegi bilgisi ve bir kez elde ettikten sonra kaynaklar1 yonetme becerisi
beklenir. Son olarak davranigsal alan, bireyin giiglii yanlarim1 veya yetkinliklerini
tesvik etmek icin gosterilen ¢abalari yansitir. Ayrica stresi yoneten davranislari igerir

(Zimmerman, 1995).

Giig ile ilgili yapilan tanimlar ve goriisler ne kadar farkli olsa da temelde
giiclendirme yaklagimini olusturdugu unutulmamalidir. Giiglendirme feminizm,
Freudyen psikoloji, teoloji, Siyahi Gii¢ hareketi ve Gandhism gibi ¢esitli alanlara kadar
uzanmaktadir. Giiglendirme kavraminin teorik temelleri ise ¢ogunlukla sosyal
bakimdan dezavantajli olan birey ya da gruplarla ¢aligan Barbara Solomon, Jullien
Rappaport, Malcolm Payne gibi egitimcilerin ¢alismalarinda atilmistir. Bu nedenle
gelistirilen ilk giiclenme teorileri ezilen halklarin bakis agisina 6ncelik veren, sadece
kendilerini ifade etmelerini degil ayni zamanda gii¢ kazanmalarini ve kendi
kararlarinda kontrol sahibi olmalarini saglayan bir felsefeye dayanmaktadir (Calves,
2009). Gii¢lendirme, Brezilyal1 egitimci Paulo Freire’nin 1960’11 yillarda gelistirdigi
egitim felsefesinden biiyiik Ol¢lide beslenmis ve bir teori olarak ortaya ¢ikmistir
(Erbay, 2019). Paulo Freire, ilk olarak 1960'larda giiglendirme kavramini “bagimsizlik
icin egitim” olarak tanimlamustir. Freire’ye gore ezilen gruplarin giliglenmesi igin
elestirel bir bakis acis1 sergilemeleri gerekmektedir. Elestirel biling; insanlarin
hayatlarim1 sekillendiren, gii¢siiz hissetmelerine neden olan kosullari anlamalar ile
ilgilidir. Yani bireyin yasadigi problemle ilgili kisisel ve yapisal farkindaliginin
arttirllmasidir (Sadan, 2004).

Giiglendirme yaklagimi her bireyin, ailenin veya toplulugun potansiyeline

inanan hiimanist yaklagima dayanir. Gli¢lendirme yaklasimi sosyal hizmet degerleri
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ile ortiiserek bireylerin onuruna ve benzersizligine biitiinciil bir saygi géstermektedir.
Bu bakis agis1 sosyal hizmet uzmanlarinin miiracaatc ile iliskisinde miiracaat¢inin
motivasyonunu arttirir ve ona umut verir. Miiracaatginin degismesi ve etkin basa
cikma teknikleri gelistirmesi i¢in onlara bir kap1 agar. Giiglii yonlerin kesfedilmesi
yalnizca mevcut zorluklar igin ¢6ziim olusturmaya katki vermez ayni zamanda
gelecekteki zorluklarla bas etmede de yardimcet olur. Bununla beraber miiracaat¢inin

Ozgiivenini gelistirmesini saglar (Toros, 2014).

Giiglendirme siirecinde sosyal hizmet uzmanmin “yonlendirici olmayan”
“kolaylastiric1” roliinii iistlenmesi, yardim siirecinin isbirligi ve ortaklik temelinde
kurulmasi beklenir. Bu bakis agis1 bireyin kendi se¢imlerini yapmasini ve hayatindaki
kontroliinii arttirmasini destekleyen bir kavram olan kendi kaderini tayin hakkini
dogurur. Kendi kaderini tayin hakkinda 6nemli olan nokta, sosyal hizmet uzmaninin
danisani, kendilerinin 6ngordiikleri segeneklere yonlendirmemeleri ya da tercihlerine

dogrudan miidahale edilmemesidir (Altintop, 2018; Tuncay, 2009).

Kronik hastaliklarin psikososyal etkileri, literatirde kavramsal modellerle
aciklanmaya ve anlasilmaya calisilmis ve modellerin odag: hasta ve aileleri olmustur.
Bireyin psikososyal uyumundaki gii¢ unsurlarim1 belirlemek i¢in giiclendirme
yaklagimi1 gerekli bilimsel perspektifi sunmaktadir (Goger, 2008; Tuncay, 2009).
Giiclendirme yaklasimi miiracaat¢inin zayifliklarindan ¢ok giiclii yonlerine odaklanir.
Bu bakis ac¢is1 ayn1 zamanda miiracaat¢inin degisim ve gelisim kapasitesine sahip
oldugunu, yeterli bilgi ve alternatifler saglandiginda zorluklarla bas etmede en iyi

¢oziimii bulabilecegini destekler (Wilson, 2014).

Giiclendirme yaklasimina dayali bir uygulama, miiracaat¢ilarin sorunlarini,
kaynaklarin (kisisel, kisilerarasi ve ¢evresel) eksikliginden veya kullanilmamasindan
kaynaklandigini goriir. Bu durum miiracaatcilarin yasamlarini tatmin edici bir sekilde
kontrol etmelerini 6nler. Kaynaklarin yoklugunun veya kullanilamamasinin bir sonucu
olarak, miiracaat¢ilar siklikla giigsiizliik, caresizlik ve eksiklik duygusu iceren bir
benlik gelistirirler. Gii¢glendirmenin amaci, miiracaat¢inin var olan durumunu

iyilestirmek i¢cin harekete gecmesini ve benlik duygusunu gligsiiz olmaktan ziyade
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giiclendirilmis olarak yeniden tanimlayabilmesi i¢in kisisel, kisilerarasi ve politik

giiclinli arttirmaktir (Greene ve ark., 2015).

Giiclenmenin en temel boyutlarindan biri olan kisisel boyut, 6z-deger duygusu
fikirlerini igeren ve bireyin kisisel yasam kosullarini yonetme ve etkileme kapasitesine
inanan 6z-yeterliktir (Heslin, 1999). Oz-yeterlik kavramimin merkezinde bireylerin
sagliklarmi etkileyen kararlar ve eylemler iizerinde daha fazla kontrol sahibi
olabilecegi varsayimi vardir (Rawlett, 2014). Kronik hastalifin basarili bir sekilde
yonetilmesi i¢in hastalarin kisisel ve saglikla ilgili kararlar almasi, secimler yapmasi
gerekir. Gii¢lendirme yaklagimi, bu karar ve se¢imlerin yasamlarinda olusturdugu
degisimi yonetebilmelerinde bireyleri destekleyen bir perspektiftir (Alves ve ark.,

2018).

Bir topluluk psikologu olan Julien Rappaport, giiclendirmeyi “insanlarin
yasamlari lizerinde ustalik kazandiklar bir siire¢” olarak tanimlamaktadir. Giiglenme,
hastalarin sagliklar1 hakkinda sorumluluk alabilmeleri i¢in gerekli olan bilgi, beceri,
tutum ve kisisel farkindaligr gelistirmelerine yardimei bir egitim siirecidir. Bu bakis
acis1, kronik hastalik yonetimi ve 6zyonetim egitiminde uygulanabilecek gliclenme
yaklasimi i¢in felsefi ve teorik bir temel sunar. Hasta 6zerkligini azaltmak ve se¢im
Ozgiirliigiini. kisitlamanin aksine, OzyOnetimi tesvik etmeyi desteklemek icin
tasarlanan hasta giliclendirme yaklasimi, hastalarin durumlarina, amaglarina,
beklentilerine ve gereksinimlerine yonelik bakis acilarma odaklanmayi gerektirir

(Mola ve ark., 2008).

Giiclendirme yaklasimina dayali sosyal hizmet uygulamalar1 bes farkli boyuta
sahiptir: kisisel, sosyal, egitimsel, ekonomik ve politik. Bu boyutlar asagida kisaca

agiklanmaktadir:

Kisisel giiclendirme: Kisisel gii¢, miiracaat¢inin yetkinligine, 6zgiivenine ve
motivasyonuna dayanir. Kigisel giiclenmenin odak noktasi; hastalarin hastalik
déneminde meydana gelen duygusal tepkilerini kontrol etme, tedavi siirelerine aktif

olarak katilabilme ve olumlu bir benlik kimligi gelistirebilmesidir. Hastalikla
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miicadele siirecinde hem hasta hem de ailesinin kendine gliven ve motivasyonu
artirllmalidir. Sosyal hizmet uzmanlari, hastalarin gii¢lii yonlerini vurgular ve
yeterliklerini gli¢lendirir. Tedavi siirecini herhangi bir kesintiye ugramadan siirdiirmek
i¢in hastay1 ve ailesini yakindan gozlemler ve destekler (Anderson ve ark., 1994; Danig
ve ark., 2008; Mat Aji ve ark., 2010).

Sosyal giiclendirme: Kisisel giliclendirme sosyal giiclendirmeyi pekistirir.
Bireylerin diger insanlar iizerindeki etkisini arttirmaya yonelik becerilerin gelisimini
vurgular. Sosyal giiclendirme siirecinde sosyal hizmet uzmanlari; hasta ve ailesi i¢in
hastalik kosullarindan kaynaklanan sosyal problemleri ¢ozmeye, sosyal destek
sistemlerini seferber etmeye, sosyal iligkilerini gelistirmeye, farkindaliklarini

artirmaya yonelik ¢alisir.

Egitsel giiclendirme: Egitsel gii¢clendirme, dogru yonlendirmeyi saglamak

icin hastaligin dinamikleri ve tedavi yontemleri hakkinda bilgi verilmesini ifade eder.

Ekonomik giiclendirme: Ekonomik gii¢clendirme, hastalarin ve ailelerinin
konaklama, beslenme, giyinme gibi temel ihtiyaclarin1 karsilamak ve tedavi

masraflarini gidermek i¢in tiim destegi saglamaktir.

Politik giiclendirme: Sosyal eylem ve sosyal degisimin hedeflerini vurgular.
Sosyal politika, egitim, saglik bakimi, sosyal hizmetler ve sosyal yardima ayrilan
paylart ve bu alandaki hizmet modellerini belirlemek gerekmektedir. Sosyal hizmet
uzmanlar1 bu siirece etkide bulunmalidir (Danig ve ark., 2008). Bu nedenle bir
toplumdaki tiim gruplar i¢in sosyal adalete ve esitlige erisilmesi icin c¢aligsmalar

yiiriitmelidir.

Bu bes giiclendirme diizeyini birlestiren sey, sosyal hizmet uygulamasinin
bireylerin durumlarin1 degistirme ve gelistirme kapasitesine sahip olduguna iliskin
inanctir. Amag, sorunlarin yeniden olusmasmi onlemek i¢in bireyin becerilerini

gelistirmesine yardimci olmaktir. Sadece kisisel giicli gelistirmeye odaklanmak,
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beceriler gelistirmek veya sosyal degisim yaratmak yeterli degildir. Onemli olan bu
giiclendirme unsurlarmin  biraraya getirilerek  giiclendirici  sosyal hizmet

uygulamalarini gergeklestirmektir (Gutierrez ve Ortega, 1991).

Giiclendirme konusundaki saglik literatiirii, 1990'larin bagindan beri 6zellikle
de kronik durumlarla ilgili olarak 6nemli derecede artmistir. Giiglendirme, kronik
hastaliklarla yasamanin psikososyal bilesenlerini ele almak icin etkili bir miidahale
yaklasimidir (Park ve Park, 2013). Hasta ozerkligini vurgulayan gii¢lendirme
yaklasimi, hastanim tedaviyle ilgili karar vermedeki aktif katihmini tegvik eder. Oz
bakimini arttirir. Davraniglari ve saglik kosullarini iyilestirir. Hastalar1 degisime tesvik
etmek, belirli saglik davranislarindan daha fazlasini etkileyebilir. Gili¢lendirme,
insanlarin bir tedavi planina uymak i¢in davranis degisiklikleri yapmalarina yardime1
olacak bir miidahale veya stratejiden daha fazlasidir. Temelde, hastanin giiclenmesi
bir sonugtur. Hastalar, yasam kalitelerini iyilestirmek i¢in kendi davranislarini ve
baskalarinin davraniglarii etkilemek icin gerekli bilgi, beceri, tutum ve 06z

farkindaliga sahip olduklarinda giiglenirler (Funnell ve ark., 1991).

Kronik bir hastalikla yasamak zorunda kalacaklari sdylenen kisilerin ¢ogu
zaman giinliik yasamlarinda biiyiik degisikliklerle karsi karsiya kalmalar1 gerekir.
Sadece hastalik ve tedavisi hakkinda ¢ok fazla sey 6grenmekle kalmazlar, ayrica sik
sik yeni yasam tarzlarini veya tedaviyle ilgili davranislar giinliikk yasamlarina entegre
etmeleri de sOylenir. Bu davranislarin uzun vadeli olarak benimsenmesi zor olabilir.
Ciinkii cogu zaman mevcut davranislar, ge¢misle celisir. Dolayisiyla degisime duyulan
ihtiyac, sadece davranis diizeyinde degil, psikososyal diizeyde de ortaya ¢cikmaktadir.
Aslinda “kronik olarak hasta olmak, yasamin tiim ydnlerini etkileyen toplam bir
deneyimdir”. Hastalar hayat degisikliklerinden haberdar olduklarinda, hastaliklarina
uyum saglamak i¢in onaylamalar1 gerekecek, liziicii bir giigsiizliik hissi yasayabilirler.
Gigsiizliik, ayn1 zamanda sagliksizligin belirleyicisi olarak da kabul edilmistir. Buna
karsilik giiclendirme, saglig1 tiim yonleri ile gelistirme siireci olarak diisiiniilebilir

(Aujoulat ve ark., 2006).
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Dogasi geregi yasamini idame ettirebilmek icin yetigkin bireylere ihtiya¢ duyan
ergene yonelik giivenli, donanimli bir ortamin saglanmasi esasinda ergenlerin hem
kasith hem de kasitsiz zararlardan korunmasi anlamina gelmektedir. Ergenlerin
Ozerkliginin ve 6zgiirliigliniin modern diinyada daha fazla savunulmaya ihtiyaci vardir.
Ergen saghg:r ya da pediatrik uygulamalar s6z konusu oldugunda ise ergenlerin
korunmasina yonelik gereklilikler, aile ve saglik ¢aliganlari tarafindan saglanmalidir.
Ergenlerin hayata iliskin bilgi ve deneyim kazanma ihtiyaci, onlarin giiglendirilmesi
ile ilgilidir (Hagger, 2009).

Kronik hastaliga sahip ergenlerde giiglendirme olduk¢a 6nemlidir. Ergenin
giiclendirilmesini hedefleyen miidahalelerin ergenin yasam kalitesi ve refahinda
iyilesme sagladigi bilinmektedir. Ciinkii giiglendirme yoluyla ¢ocuk, psikososyal
beceriler (stres yonetimi, problem ¢6zme gibi) gelistirebilir ve aktif olarak tedavi

slirecine katilim saglayabilir (Acuna Mora ve ark., 2018).

Gtliglendirmeye pediatrik hastalar agisindan bakmak daha hassas bir miidahale
stireci gerektirmektedir. Uygulanacak miidahalede ergenin giiglenme siirecine etkide
bulunabilecek psikososyal durumu, hastalikla ilgili algt durumu, aile ve arkadas gibi
yakin destek sistemi, sosyal diglanmaya maruz birakabilecek digsal yapi
incelenmelidir. Bu unsurlardan hangilerinin ergenin gii¢siizlesmesine ya da
giclenmesine etki ettigi tespit edilerek giliclenme silirecindeki kaynaklara

odaklanilmalidir.

Ergenin hastane sistemine girisi ve tedavi siirecine baglamasi ile sosyal hizmet
uzmaninin danigmanlik, savunuculuk, egitim, koordinasyon, kaynak yonetimi gibi bir
dizi islevi de baglar. Sosyal hizmet uygulama siirecinde gii¢glendirme miidahalesinin
nasil gerceklestirilmesi gerektigini; ergenin kisisel oOzellikleri, gelisim donemi,
hastalig: ile ilgili kosullar1 belirler. Bu kapsamda sosyal hizmet uzmaninin kronik
hastaliga sahip ergene yonelik bilgi ve beceri birikimini saglamis olmasi gerekir.
Bununla birlikte soruna olumlu/olumsuz etkide bulunan unsurlari, ergen ve ailenin

giiclii/gli¢siiz yonlerini olabildigince anlamalidir. Sosyal hizmet uzmani bu sayede
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ergen ve ailesine yonelik etkili bir miidahale plani ortaya koyabilir (Boyd-Webb,
2017).

Giliniimilizde bir¢cok hastane ortaminda, tibbi alanda deneyimli ve egitimli
sosyal hizmet uzmanlar1 ergenin psikososyal ihtiya¢larin1 anlayan ve ergenin yasina
uygun miidahale siirecini yiiriitebilen en etkili meslek elemanidir (Goodman, 2009).
Sosyal hizmet uzmani kronik hastaligin ergeni nasil etkiledigini ve g¢evrenin bu
etkideki katkisin biitiinctil bir bakis agis1 ile degerlendirir. Mikro ve mezzo diizeyde
ergeni giigsiizlestiren durumlarla miicadelede ergenle birlikte hareket ederken, makro
diizeyde ¢cocugun psikososyal esenligi i¢in sosyal ¢evreyi diizenlemek, sistemlere etki

ederek politik miidahaleler gerceklestirir.

Giivene dayali iligkiler gelistirmenin en merkezi sosyal hizmet degeri, hastanin
ve ailenin haysiyetine ve degerine saygi gostermektir. Giliclii yonlere dayali bir
yaklagimin kullanilmasi, hastalarin ve ailelerin i¢ ve dis yetkinliklerine ve
kaynaklarina odaklanarak iliski gelisimini destekler. Sosyal hizmet uzmannin ergenin
ve ailenin siiregelen saglik ve psikososyal esenligini destekleme ve gelistirmesinde
onemli nokta, bu i¢sel ve digsal giiclerin tanimlanmasi ve tesvik edilmesindeki

becerisidir (Power ve Gronen, 2016).

Giiclendirme calismalarinin felsefesinde bilgi alma, katilim, isbirligi, karar
verme kavramlar1 bulunmaktadir. Ergenin bilgilendirilmesinin, yonlendirilmesinin ve
onlara iligkin konularda kademeli olarak daha fazla sorumluluk almasi yoniindeki
goriisii kabul etmek ¢ocuk haklart agisindan 6dnemlidir. Toplumumuzdaki ergenlerin
kendileri i¢in sorumluluk alabilmeleri gelisim i¢in ¢ok Onemli bir asamadir. Bu
nedenle onlar giiclendirmek i¢in yardim etmek sadece etik bir gereklilik degil, aym

zamanda gelisimsel bir igtir (Munro, 2001).
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1.2. Giiclendirme Yaklasimi Baglaminda Kronik Hastahiga Sahip
Ergenlerin ve Ailelerinin Pediatrik Sosyal Hizmet Gereksinimleri ve
Miidahaleleri

1970’li yillara kadar saglik ve hastalik olgulari biyolojik bilesenlerce
degerlendirilmekteydi. Ancak saglik ve hastalik psikolojik ve sosyolojik boyutlar1 da
bulunan ve sosyal yapi icerisinde sekillenen olgulardir (Aytag ve Kurtdas, 2015).
Ayrica yasanilan zaman, toplumun yapisi, toplumun hastaliga yonelik algis1 ve tutumu
gibi kiiltiirel 6zelliklerden etkilenmektedir. Gegmiste dogal afetler, savaslar ve bulasici
hastaliklar insan yagamini etkilerken, tipta izlenen tiim yenilikler ve ilerlemeler sonucu
olusan yagsam siiresindeki degisim ile birlikte kronik hastaliklar 21. yiizyilin en 6nemli
saglik sorunu olarak gosterilmektedir (Eryigit Giinler, 2011; TUSIAD, 2012). Alan
yazinda genellikle bulasici olmayan hastaliklar (BOH) olarak da tanimlanan kronik
hastaliklar halen sakatliklara ve Olime sebep olma riski en yiiksek saglik

problemleridir (Aydemir ve Cetin, 2019).

Ulkelerin gelismislik diizeyine bakilmaksizin giinden giine artis gosteren
kronik hastaliklara iliskin pek ¢ok tanimlama yapilmistir. Genel olarak, kronik
hastaliklar en az ti¢ 6nemli 6zellik ile karakterize edilir — uzun stirelidir, kendiliginden
¢ozlilmezler ve nadiren tamamen iyilesirler (Compas ve ark., 2012). Murray ve ark.
(2007), dogustan iist ekstremite farkliliklar1 olan ¢ocuklarin ailelerindeki giiclii yonler,
zorluklar ve iligki siirecleri lizerine odaklandiklar1 ¢alismalarinda, kronik hastalig
baslangic1 (akut veya yavas ilerleyen), seyri (ilerleyici, sabit ya da ara sira meydana
gelen), sonucu (6liimciil veya 6liimciil olmayan), islevi yerine getirememe derecesi
(biligsel, fiziksel vb.), ve belirsizlik durumu (durumun 6ngoriilebilirliginin derecesi)
olmak tizere bes 6zellik ile siniflandirmistir (Murray ve ark., 2007). Kronik hastaligin
uzun siireli ve belirsiz yapisi fiziksel oldugu kadar ruhsal ve sosyal agidan da bireyi
etkilemektedir. Bu nedenle tedavi odakli sistemin yerine hasta merkezli ve holistik bir
bakim 6n plana ¢ikmaktadir (Aydemir ve Cetin, 2019). Kronik hastaliga sahip bireyin
tyilik halinin saglanmasi biitiinciil bakim gerektirir. Kronik hastaliklara yonelik bu
bakis agis1 bakimin etkililiginin ve siirekliliginin saglanmasinda hastaligin neden

oldugu biyopsikososyal giigliiklerle bas etme, giiclii yonleri ortaya koyma, psikososyal
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uyum saglama, bakim ve tedavi hizmetlerinden fayda saglama gibi psikososyal
gereksinimlerin karsilanmasinin nemini ortaya koymaktadir. Bu noktada hasta
bireyle birlikte ailesinin yasadigi tibbi, psikososyal ve ekonomik giicliiklerin de
belirlenmesi, birey, aile ve saglik ekibi arasinda isbirligi saglanmasi ve destekleyici
hizmetlerin sunulmasi 6nemlidir. Sosyal hizmet birey ve aileyi kapsayan bakimin
sunulmasinda mikro, mezzo ve makro diizeylerde hizmet yliriitiir. Sosyal hizmetin
cevresi i¢inde birey yaklasimi ile yasanan giicliiklerin biitiinciil degerlendirilmesi,
gereksinimlerin belirlenmesi ve ortadan kaldirilmasina yonelik miidahaleleri 6n plana

cikmaktadir.

Kronik hastaliklarin birey, aile ve toplum iizerindeki etkileri ¢ok boyutludur.
Birey tlizerindeki fiziksel etkileri arasinda sagligin bozulmasi, normal iglevlerin yitimi,
siiregiden act ve agrilar; psikolojik etkileri arasinda benlik saygisinda diisiis,
depresyon, kayip ve yas duygulari, uyum sorunlari; sosyal etkileri arasinda
bagimsizligin azalmasi, dislanma, yakin arkadaglik ve akran iliskilerinde basarisizlik,
egitimde basarisizlik, sonrasinda mesleki yetersizlik, diisiik yasam kalitesi
sOylenebilir. Aile tizerindeki etkilerine bakildiginda ise aile iligkilerinde bozulma,
rollerde degisme, ekonomik sorunlar, aile pargalanmalar1 en belirgin etkiler
arasindadir. Makro diizeyde ise toplum iizerinde saglik sisteminin yliriitilmesinde
gigcliikler, saglhiga ayrilan paylarin arttirilmasi ihtiyaci, makro ekonomik kayiplar,
insan kaynagmin kaybi siralanabilir (Gokler, 2008; Ig¢agasioglu Coban, 2016). Bu
durum, kronik hastalifin yarattigt ¢ok boyutlu etkilere yonelik hizmet ve
uygulamalarin gelistirilmesinin 6nemini ortaya koymaktadir. Ergenlik doneminde
yasanan kronik hastaliklar psikososyal yonleriyle ele alinmasi gereken bir siirectir.
Kronik hastaligin yonetimine ek olarak kontrol duygusunu gelistirmek ve yasam
kalitesinin Onilindeki psikososyal engelleri ortadan kaldirmak igin ergenin
giiclendirilmesi gerekir. Bu nedenle yasanabilecek sorunlarla bag etmede ve uyum
saglamada, destekleyici ve gii¢lendirici bir sosyal hizmet miidahalesinin tedavi

surecine katkilar1 onemlidir.
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1.2.1. Ergenlik Donemi Kronik Hastahk Kavram

Cocuklarda ve ergenlerde kronik hastaliklarin tant ve tedavisinde onemli
gelismeler klinik pediatrinin odagini da degistirmistir. Bir zamanlar 6liimciil olan
hastaliklar simdi basaril1 bir sekilde tedavi edilmekte ve ¢ocuklar 30 y1l 6ncesine gore

cok daha yiiksek oranlarda hayatta kalabilmektedir (Compas ve ark., 2012).

Hastalik, ¢ogu cocuk ve ergenin yasayabilecegi yaygin ve zorlu bir olaydir
(Gtiltekin ve Baran, 2005a). Perrin (2002) ¢ocuk ve ergenlerde kronik hastaligi temel
olarak, tami ile birlikte li¢ aydan uzun siirmesi ongoriilen saglik kosullar1 olarak
tanimlamugtir (Perrin, 2002). Cocukluk ve ergenlik doneminde kronik hastaliklar farkli

nedenlerden dolay1r meydana gelebilirler. Bunlar su sekilde siralanabilir:

Genetik sebepler

Konjenital defektler ya da hamilelik doneminde yasanan sorunlar

e Dogum sirasinda yaralanmalar ya da dogum sonrasi bakimdan kaynakli

problemler

Akut medikal sebepler ya da kazalar (Ozsoy, 2007).

WHO (2020) raporuna gore; kronik hastaliklar gelismis ve gelismekte olan
iilkelerdeki erken oliimlerin 6nde gelen nedenidir ve tiim oliimlerin %70’inden
sorumludur. Tiirkiye’deki bulasict olmayan hastaliklardan %34 oranla en fazla kalp
hastaliklar1 sorumludur. Bunu %23 ile kanser, %7 ile kronik solunum hastaliklar1 ve
%5 ile diyabet takip etmektedir. Kronik risk faktorlerinin ¢ocuk ve ergenlerin %10 ila
%30’unu etkiledigi tahmin edilmektedir (Consolini, 2020). Son kirk yilda ¢ocuk ve
ergenlerde kronik hastalik yayginligi dort katina ¢ikmistir.  Bu durum c¢ocuk ve

ergenlerin ortalama %12-%16’sin1 kapsamaktadir (Raphael ve ark., 2013).

Literatiirde “anormal kosullar altinda yasamlarini siirdiiren normal ¢ocuklar”

gorlisi kronik hastaliga sahip ergenler i¢in siklikla kullanilmaktadir. Bu ¢ocuk ve
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ergenlerin  hastalik nedeniyle gelisimsel gereksinimleri normal akiginda
ilerleyememektedir (Gokler, 2008). Cocukluk ve ergenlik donemi kronik hastaliklar
cesitlidir. Bu kronik hastaliklar; psikiyatrik hastaliklar, kalp ve dolasim sistemine ait
hastaliklar, epilepsi, kronik bobrek yetmezligi, kanser, karaciger hastaliklari, diyabet,
astim gibi hastaliklardan olusmaktadir (Cavusoglu, 2011). Bu ¢alismada ¢ocukluk ve
ergenlik doneminde sik goriilen kronik hastaliklardan astim, kronik bobrek yetmezligi,
kronik kalp yetmezligi, diyabet ve hipertansiyon hastaliklar1 olan ergenler arastirma
kapsamina alinmistir. Bu nedenle asagida bu hastaliklara iliskin bilgilere kisaca yer

verilmigtir.

Astim, cesitli tetikleyici faktorler sonucunda degisen oranlarda artmis hava
yollar1 duyarlhigi sonucu Oksiiriik, hisiltt ve hava yolu daralmas: ile karakterize bir
hastaliktir. Tiim diinyada artan bir prevelans gosterdigi bilinmektedir (Ones ve ark.,
2006; Dinleyici, 2018). Hem yetiskinlerde hem de ¢ocuk ve ergenlerde sik rastlanan
bir hastalik olan astimin iilkemizde yaklagik 4 milyona yakin kiside oldugu tahmin
edilmektedir. Ulusal diizeyde 0-14 yas grubunda erkeklerde %0,2 orani ile dliime
sebebiyet veren ilk 20 hastalik igerisindedir (Tirkiye’de Kronik Hava Yolu
Hastaliklar1 Onleme ve Kontrol Programi, 2014). Ulkemizde yapilan bdlgesel
prevalans ¢alismalarinda ¢ocuk ve ergenlerde goriilme sikligi ise %2-16 arasinda bir
dagilim gostermektedir (Tiirk Toraks Dernegi, 2016). Amerika Hastalik Onleme ve
Kontrol Merkezi (CDC)’nin 2018 ulusal verilerine gore astim prevelanst 5-14 yas
grubunda %8,6, 15-19 yas grubunda %11°dir. Astim yiiksek gelir diizeyine sahip
tilkelerde en yiiksek olan kronik ¢ocukluk ¢agi hastaligi olarak bilinmektedir. Cocuklar
ve ergenler i¢in okul devamsizligi ve sik hastaneye yatisa en fazla neden olan
hastaliktir. Ergenin yasam kalitesini etkilemekle beraber tedavi maliyeti de yiiksektir

(Beyhun ve Cilingiroglu, 2004; Karaarslan, 2015).

Cocukluk ve ergenlik doneminde en sik goriilen Tip 1 diyabet ise viicutta
yeterli insiilin iiretilememesi ile iligkilendirilir (Kiigiikgiiner, 2014). Cocukluk ve
ergenlik donemi diyabetinin %85-95°1 tip 1 diyabettir ve en sik 7-15 yas arasinda
goriilmektedir (Cocuk Endokrinolojisi ve Diyabet Dernegi, 2018; Tiirkiye Diyabet

Programi, 2014). Bununla birlikte son yillarda obezitenin ¢ocukluk ¢aginda artmasi ile
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tip 2 diyabet de ¢ocuklarda daha sik goriilmeye baslamistir (Tiirkiye Diyabet Onleme
ve Kontrol Programi, 2011). Uluslararasi Diyabet Federasyonu (IDF) tarafindan 2019
yilinda, diyabetin mevcut durumu ve gelecegine iligskin verilerin yer aldig1 ‘Diyabet
Atlas’ yaymlanmigtir. Buna gore diinyada 20 yasin altindaki 1,1 milyondan fazla
cocuk ve ergende tip 1 diyabet bulunmaktadir. Tiirkiye’de ise 20 yas alt1 tip 1 diyabetli
bireylerin sayis1 26.000°1 astig1 belirtilmektedir. Diyabet ergenlerde goriilen en yaygin
ikinci kronik hastaliktir (Lesage ve ark., 2021).

Diyabet (DM) hastaliginin ¢ocugun hayatinda beslenmeden giinliik fiziksel
aktivitelere kadar giindelik yasama etkisi vardir. Bununla birlikte ¢ocuklarin uyum
dengesini bozabilecek korku, anksiyete, anti-sosyal reaksiyon, ige kapanma gibi
psikososyal pek cok olumsuz etkisi bulunmaktadir (Yorikoglu, 1997). Egitim bu
kronik hastaligin yonetiminde 6nemlidir. Diyabet egitiminde ergenin sahip oldugu
psikososyal faktorler goz oOniinde bulundurularak ihtiyac duydugu veya duyacagi

bilgilerin verilmesi gerekir (Cocuk Endokrinolojisi ve Diyabet Dernegi, 2018).

Ergenlik doneminde kronik bébrek yetmezligi (KBY), kismen Onlenebilen ve
tedavi edilebilen bir hastalik olmak birlikte uzun tedavi siireci, zor ve maliyetli bir
saglik sorunu olup ergen {izerinde olumsuz etkileri olabilmektedir (Yildirim, 2018).
Diinyada 600 milyondan fazla kronik bobrek yetmezligi olan hasta oldugu tahmin
edilmektedir. Ulkemizde kronik bobrek hastalign prevalansi ise %15,7 olarak
belirlenmistir (Tiirkiye Bobrek Hastaliklart Onleme ve Kontrol Programi, 2018).
Tiirkiye’de 2016 yili Renal Replasman Tedavisi (RRT) gerektiren son donem bobrek
yetmezligi prevalansi (¢ocuk hastalarda dahil) milyonda niifus basina 933 olarak
aciklanmistir. Kronik bobrek yetmezligine sahip ¢ocuk v ergenlerin %56,3’# diyalize
acil kosullarda baglamaktadir. Cocuk ve ergen hemodiyaliz hastalarinin %75,6’sinda
ise fiziksel gerilemeler mevcut oldugu belirtilmektedir. Bu oranlarin gegmis yillara
gore arttif1 gozlenmektedir (T.C. Saglik Bakanligi ve Tiirk Nefroloji Dernegi Ortak
Raporu, 2018). CDC (2020) raporuna gore ¢ocuklarda son donem bobrek hastalig
insidans1 2018 yilinda %11,5 olarak tespit edilmistir. 2009-2018 yillar1 arasinda dlen
son donem bdobrek hastaligina sahip g¢ocuklar arasinda Olimlerin dortte biri

kardiyovaskiiler hastaliktan kaynakli olmustur.
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Kronik bobrek yetmezligine sahip ergenlerde tedavi siirecinin uzun siirmesi,
sik kontroller ve tekrarli yatislar nedeniyle bagimsizliklar1 kisitlanmakta, sosyal ¢evre
ve okul basarisinda bozulma ve uyum sorunlar1 goriilmektedir. Tiim bunlar ergenin
yasam kalitesini etkileyen ve psikososyal destek gerektiren durumlardir (Evgin ve
Erdem, 2017). Kronik bobrek yetmezligi erken teshiste ilerlemesi geciktirilebilir veya
Onlenebilir bir hastaliktir. Ancak farkindalig1 ve erken tanis1 yeterli diizeyde degildir.
Ulkemizde hastahgin farkindalik oran1 %1,6°dir (Tiirkiye Bulasici Olmayan
Hastaliklar Cok Paydasli Eylem Plani, 2017).

Kronik kalp yetersizligi kalbin dokulara gerekli kan akimimi ve oksijeni
saglayamamasi sonucu olusan bu kronik hastalik cocukluk ve ergenlik ¢aginda seyrek
goriilmekle birlikte oldukga tehlikeli bir kronik hastalik c¢esididir. 2016 yilinda 17,9
milyon insanin kardiyovaskiiler hastaliklar kaynakli 6ldiigi tahmin edilmektedir.
Cocuklukta baslayan kardiyovaskiiler hastalik risklerinin yetiskinlige taginmasi daha
olasidir. Yiiksek tansiyon, obezite ve diyabet gibi risk faktorlerine sahip genclerin
ileride kardiyovaskiiler hastaliklara sahip olma olasilig1 daha yiiksektir (WHO, 2020).
Kalp hastaliginin ergenin sosyal yasamini fiziksel aktivitelerini, egitsel becerilerini 6nemli
oranda etkileyen bir yapist vardir. Bu nedenle ergenin psikososyal olarak desteklenmesi
onemlidir (Uludag, 2014; Yetis, 2014).

Hipertansiyon (HT) erigkinlerde oldugu kadar ¢ocuklarda da 6nemli bir kronik
hastalik olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Obezite sorununun artmasina paralel olarak
cocukluk donemi hipertansiyon siklig1 da artmakta ve dnemli bir pediatrik halk saglig
sorunu haline gelmektedir (Candan ve Caliskan, 2005). Yeni dogan déneminden
ergenlige kadar ¢ocukluk ¢aginin her déneminde goriilebilen hipertansiyon, normal
kilolu ¢ocuklarin %]1,4'linde, fazla kilolu ¢ocuklarin %7,1'inde ve obez g¢ocuklarin
%?25'inde tespit edilmistir (Tiirkiye Endokrinoloji ve Metabolizma Dernegi, 2018;
Kaplan, 2018). Amerikan Pediatri Akademisi (AAP) Klinik Uygulama Kilavuzunda
(2017), 12 ila 19 yaslar1 arasindaki tahmini 1,3 milyon ¢ocugun hipertansiyona sahip
oldugu ve yiiksek tansiyonun, obezitesi olan genclerde daha yaygin gorildiigi

belirtilmektedir (CDC, 2020).
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1.2.2. Kronik Hastahga Sahip Ergenin Psikososyal Uyum Siirecindeki
Gereksinimleri ve Psikososyal Belirleyiciler

Yetiskinler i¢in zor ve yipratici bir siire¢ olan kronik hastalik, ergenler igin bas
edilmesi ¢ok daha gii¢ bir durumdur. Ergen, i¢inde bulundugu hastalik siireci ile sadece
fiziksel degil ayn1 zamanda duygusal olarak da bas etmeye ¢alisir. Psikolojik durumlar
hastaligin seyrini etkiler ve ¢cocugu hastaneye kabul etmek potansiyel olarak travmatik

bir deneyim olabilir (Liman, 2011; Theofanidis, 2007; Yetis, 2014).

Kronik hastaliklar, farkli gelisim evrelerindeki ergenleri farkli bicimde etkiler.
Ergenin ig¢inde bulundugu gelisim evresine bagli olarak tepkileri, sorunlart ve
gereksinimleri de farklilik gdsterebilir. Kronik bir hastaligi olan 13-15 yas arasindaki
ergenlerde, erken ergenlik donemine 6zgii stresli olaylarin artig gdstermesi ve bas etme
kapasitelerinin yetersiz olmasit nedeniyle uyum sorunlar1 yasama riski yliksektir.
Ayrica ergenin hastaliga verecegi tepki bilissel olarak anlama kapasitesi ile de
iliskilidir (Wilson, 2014).

Fiziksel, psikolojik, sosyal, kisisel ve zihinsel degisim ve gelisimin yasandig:
ergenlik doneminde yas aralig: ile ilgili kesin bir bilgi bulunmamaktadir. Milli Egitim
Bakanlig1 12-24, UNESCO 15-25, DSO 10-19, Birlesmis Milletler ise 12-25 olarak bu
donemin yas araligini belirlemistir (Liman, 2011). Arastirma kapsamimda DSO’niin
ergen taniminda belirtilen 10-19 yas aralig1 temel alinarak bu yas grubundaki ¢ocuklar
calismaya dahil edilmistir. Bu nedenle kronik hastaligin ergen tizerindeki etkilerinden
bahsederken ergenlik doneminin gelisimsel 6zelliklerini de g6z 6niinde bulundurmak

onemlidir.

Yavuzer (2005)’e gore ergenlik kendi i¢inde {i¢ donemden olusmaktadir. Bu
donemin ilki 12-14 yas arasidir ve boy uzamasi, kilo artisi, i¢ organlarda gelisme gibi
fiziksel kapasitenin arttig1 bedensel gelisimin yasandigi bir dénemdir. ikinci donem
15-17 yaslar1 kapsar. Bu donemde bedensel gelisim biiyiik 6l¢iide tamamlanmistir. Bu
yaglar arkadas iligkilerinin ve sosyal ortamlarin 6nem kazandigi bununla birlikte

ebeveynle yasanan otorite ¢atismasi, ayrigma ve birlesmenin de yogun yasandigi bir
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donemdir. Ergenligin son donemini olusturan 18-21 yas aras1 ge¢ ergenlik donemidir.
Kimlik gelisiminin tamamlandig1 bu donemde meslek se¢imi, yasam tarzini belirleme,
grup i¢inde olabilme, karsi cinsle sevgiye dayali iliski kurma, farkli alanlarda goriisler

gelistirme kimligin kazanilmasinda rol oynamaktadir (Yavuzer, 2005).

Ergenlik; bireyde biyolojik, psikolojik, sosyal, ahlaki, kiiltiirel degisimlerin bir
arada ve hizli yasandig1 bir gelisim siirecine igaret eder. Ergenligin ilk zamanlar fiziki
degisiklikler 6n planda iken, ergenligin orta zamanlar1 yogun olarak “bireysellesme”
slireciyle (bireyin kendi kendine kimliginin olusmasi) kendisini gostermektedir (Uysal
ve Yilmaz Bingo6l, 2014). Ergenin fiziksel, duygusal, bilissel, sosyal gelisim gosterdigi
bu doénemde kronik bir hastalikla karsilasmanin pek ¢ok riski bulunmaktadir. Bu
riskler ergenin psikososyal uyumunu bozan ve yasam kalitesini etkileyen sonuglar

dogurabilmektedir.

Uyum; hasta bireyin saglik ekibi tarafindan kendisine dnerilen tavsiyeleri kabul
etmesi ve uymasidir. Bu sadece tibbi prosediirlere uyum degil, psikososyal ve
davranigsal uyumu da kapsar (Cakir ve ark., 2010). Ergenin kronik hastalikla bas
etmesi ve hastaliga uyumu; onun kisilik yapisi, hastalik algisi, gelisimsel dykiisii, basg
etme yontemleri, aile ve insan iliskileri, sosyal destek, hastaligin ya da kaybin tiiri,
durumun stirekliligi, goriinlise etkisi, tedavi ekibinin hastaya yaklasimi gibi pek ¢ok
nedene gore farklilik gosterebilmektedir (Goger, 2008; Togluk, 2017). Bu baglamda
kronik hastaliga sahip ergenin psikososyal uyum siirecindeki sosyodemografik
ozelliklerinin, hastaliga iligkin algilarinin ve hastaligin neden oldugu fiziksel,
psikolojik ve sosyal degisimlerin taninmasi ve gereksinimler dogrultusunda

giiclendirme odakl1 sosyal hizmet miidahalelerinin belirlenmesi 6nemlidir.

1.2.2.1. Ergenlik Donemi Kronik Hastaliklarinda Sosyal Belirleyiciler

Giliniimiizde saglik fiziksel, psikolojik, sosyal yonleri ile biitiinciil bir sekilde
degerlendirilmektedir. Bireyin yasaminin sosyal yonlerini de kapsayan bu ¢ok boyutlu

yaklagim sagligin sosyal belirleyicilerini 6n plana ¢ikarmistir. Sagligin sosyal
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belirleyicileri bireylerin, ailelerin, topluluklarin sagligi iizerinde etkili olabilen
sosyoekonomik kosullardir ve saglik sonuclarinin  %30-55'ini  etkiledigi
belirtilmektedir. Ekonomik durum, egitim, fiziksel ¢evre, barinma, gida giivenligi,
istihdam, sosyal dislanma ve sosyal destek aglar1 ile saglik hizmetlerine erisim gibi
faktorler sagligin sosyal belirleyicileri arasindadir (Artiga ve Hinton, 2018; WHO,
2022;). Bu faktorlerin iyilesmesi i¢in hizmet etmek ayni zamanda sosyoekonomik
dezavantajlardan kaynaklanan sagliktaki esitsizlikleri azaltmak ve Oniine ge¢mek

acisindan da onemlidir.

Kronik hastaligin ergenler ve aileleri iizerindeki etkisi ve psikososyal
sonuglari, onlarin sosyodemografik Ozellikleri gibi baglamsal faktorlerle iligkili
olabilmektedir (Toledano-Toledano ve ark., 2019). Bu dogrultuda kronik hastaliga
sahip ergenin hastaneye girisinden taburculuk siirecine kadar sosyal belirleyicilerin
degerlendirilmesi bakimin kalitesinin arttirilmasi agisindan 6nemlidir. Sosyal hizmet
cevresi icinde birey perspektifinden bu sosyal belirleyicilerin  ¢ocugun
biyopsikososyal sagligina etkisinin farkinda olarak miidahalelerde bulunur (Rine,
2016). Ergenin refahin1 hedefleyen sosyal hizmet uzmanlari onun giiglenmesini
saglayan veya engelleyen sosyal kosullarin belirlenmesi, ergenin psikososyal
uyumuna yansimasinin kesfedilmesi ve iyilestirilmesi yoniinde hizmet yiiriiterek
kronik hastalik siirecinde onemli islevler sergileyebilir. Buradan hareketle kronik
hastaliga sahip ergenin kendisi, ailesi, akademik durumu ve hastaligina iliskin
ozellikleri psikososyal uyum siirecinde sosyal hizmet miidahaleleri agisindan

belirleyici olabilir.

Ergenin kendisini tanitic1 6zelliklerinden cinsiyet, yas ve yasanilan yer gii¢ ve
giicliikkleri tizerinde etkili olabilmektedir. Kronik hastaligin ergenler iizerindeki
olumsuz etkileri bilinmekle birlikte cinsiyet faktoriine gore yasanan giiclikkler de
degiskenlik gosterebilmektedir. Bazi arastirmalarda (Emiroglu ve ark., 2009; Keser ve
ark., 2012; Munoz-Silva ve ark., 2020) kiz ¢ocuklarinin hastaliga psikososyal uyum
stirecinde daha fazla duygusal sorun ve depresif belirti gosterdigi, erkek cocuklarin ise
davranig sorunlarini daha fazla deneyimledigi belirlenmistir. Bu durum ¢ocuklarin ve

ergenlerin deneyimledigi gligsiizliik alanlarinin degiskenlik gosterebildigini ortaya
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koymaktadir. Bu dogrultuda cinsiyet degiskeni yasanan giicliiklerle baglantili olabilir.
Ergenin icinde bulundugu gelisim evresine gore kronik hastaligin etkileri
degisebilmektedir. Kiiclik yastaki ¢ocuklarda ebeveynlerden ayrilma, terk edilme,
tibbi islemlerle ilgili korkular ve kaygilar daha fazla gortilebilirken fiziksel gériiniimiin
ve bagimsizligin 6nem kazandigi ergenlik donemindeki g¢ocuklarda ice ¢ekilme,
davranig sorunlari, olumsuz beden imgesi, tedaviye uyum sorunlari gibi durumlar daha
sik goriilebilmektedir (Giidek ve ark., 2016; inal Emiroglu ve Pekcanlar Akay,2008).
Bu nedenle ¢ocugun bulundugu yas araligi, yasayabilecegi gii¢ ve gligliiklerde etkili
bir 6zellik olabilir. Ayrica ergenin iginde bulundugu g¢evresel kosullarin ve sorunlarin
belirlenmesinde yasadigi yer ile ilgili bilgi sahibi olmak 6nemlidir. Hastalig1 olumsuz
etkileyecek cevresel etmenlerin olmasi ya da saglik hizmetlerine erisimde yasanan

sikintilar ergenin hastalik siirecinde giigsiizlestirici etki edebilmektedir.

Ergenler kronik hastalik durumunu deneyimlerken; aile iliskilerinde yasanan
sorunlar, diisiikk sosyoekonomik diizey, ebeveynde kronik bir hastaligin varligr gibi
risk faktdrlerinin bulunmas: giiclitk yasamalarina neden olarak basa ¢ikma becerilerini
olumsuz yonde etkileyebilmektedir (Segal, 2008). Bu baglamda ergenin ailesini
tanitict Ozelliklerinde kardes durumu, anne-baba-kardes disinda evde yasayan kisiler,
sosyoekonomik diizey, anne-baba ¢alisma durumu, anne-baba egitim durumu, anne-
baba kronik hastalik durumu &zellikleri 6nemlidir. Ergenin kardesinin olmasi, onun
kisilik gelisimini ve sosyal iliskilerini etkileyen bir durumdur (Knecht ve ark., 2015).
Bununla birlikte hanede aile disinda yasayan birinin varligi ergenin sosyal destek
sistemine etki edebilir. Ergenin sosyal destek sisteminin var olmast giig
odaklarindandir ve gii¢ ve giicliiklerinde etkili olabilmektedir. Literatiir incelendiginde
kronik hastaligi olan ergene sahip ailelerde ergenin tedavisi ve bakimina yonelik
yapilan harcamalar veya is giici kayiplar1 aileler icin maddi gii¢lik
olusturabilmektedir (Canatan ve ark., 2003; Evgin ve Erdem, 2017; Tasg¢ioglu ve ark.,
2017). Bu durum hem ergen hem de ailenin hastalik siirecinde deneyimledigi
giigsiizliiklerden biri olabilir. Ailenin islevselligi, destek sistemleri, sosyoekonomik
diizeyi gibi faktorlerin yan1 sira egitim diizeyi de ergenin hastaligin1 anlayabilme ve
kronik hastaliga uyum saglamada 6nemlidir (Toriiner ve Biiyiikgoneng, 2013). Ailenin
ergenin hastaligi, uygulanan tedavi, gelisebilecek komplikasyonlar hakkinda bilgi
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sahibi olmasi1 gerekir. Ayn1 zamanda hastaligin ergen tizerindeki etkileri, ihtiyaglari,
ergene yaklasim gibi psikososyal durumlarin farkinda olunmalidir. Ailenin egitim
diizeyi yasanan degisime uyum saglamada gii¢ veya giicliik olusturabilir. Yapilan bir
calismada ebeveyn Ogrenim diizeyinin, kronik hastalifa sahip ¢ocugun hastalik
yonetimi odaginda fark olusturdugu belirlenmistir (Gtiltekin ve Baran, 2005b). Ailede
daha 6nceden kronik bir hastaligin varlig1 da hastaliga yaklasimda ve uyumda etkili
olabilir. Ailede kronik hastalik siireci deneyimlendigi i¢in yasanabilecek giicliiklerin
farkinda olunarak 6nlemler alinabilir. Bununla birlikte anne babada var olan bir kronik
hastalik, ailenin hastalik nedeni ile olusan psikososyal sorunlarini ergenin hastalik

tanisi ile derinlestirebilir. Ergenin bakiminda aksaklik olusturabilir.

Kronik hastaligin ergenin yasaminda etkiledigi en 6nemli alanlardan biri de
okul yagamidir. Bu baglamda ergenin akademik durumuna yonelik 6zelliklerinden
siifi, okul devamsizlig1 ve ders basari durumu 6nemlidir. Hastalik siirecinde kontrol
icin sik sik hastaneye gitme, hastanede yatma ya da hastaligin neden oldugu yorgunluk
gibi durumlarda ergen okuldan uzak kalabilmektedir. Bu durum akademik basarinin
diismesine de neden olabilmektedir. Kronik hastaliga sahip ergenlerde okul
devamsizliginin ve akademik basarinin diismesinin 6nemli bir sorun oldugunu belirten
calismalar mevcuttur (Basch, 2011; Cevik, 2011; Siirer Adanir, 2017; Taras ve Potts-
Datema, 2005; Yilmaz, 2008; Yilmaz ve ark., 2013). Okuldan uzak kalmak akademik
etkilerin yani sira akran iliskileri ve duygusal alanda da giicliikler olusturabilmektedir.
Bu kapsamda ergenin hastalik siirecindeki akademik durumu yasadigi giic ve

giicliiklerde etkili olabilir.

Ergenin hastaligi ile ilgili kronik hastalik tiirii, hastalik hakkinda bilgi durumu,
tedavi siiresi, y1lda kag kere hastaneye yattig1, ortalama kag giin yatarak tedavi gordiigii
ve hastaligin olumsuz etkiledigi durumlar 6nemli 6zelliklerdendir. Sosyodemografik
faktorlerden olumsuz etkilendigi gosterilen hastaliklar arasinda kanser, diyabet, astim,
obezite ve farkli kronik hastaliklar bulunmaktadir. Pediatrik hastalar arasinda
sosyodemografik faktorlerin saglikla ilgili sonuglar etkiledigi agik olsa da bu etki
hastalik gruplar1 arasinda degiskenlik gosterebilmektedir (Papadakis, 2018) Bununla

birlikte psikososyal uyum sorunlar tiim hastaliklarda gozlemlenebilen bir durumdur.
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Bu sorunlara neden olan farkli etkenlerin arastirilmasi 6nemlidir. Bireyin hastaligi
hakkinda bilgi sahibi olmamasi gii¢siizliik hissetmesine neden olabilir (Kocaman,
2008). Bu dogrultuda ergenin hastalig: ile ilgili yeterli bilgiye sahip olup olmadiginin
belirlenmesi 6nemlidir. Ergenin yasami iizerindeki kontrol duygusunu zedeleyen bir
diger durum hastaneye yatmadir. Sik sik hastaneye yatma ya da uzun siire hastanede
kalinmasi ergen igin travmatik bir durum olabilir, duygusal ve davranigsal sorunlara
neden olabilir (Bagbakkal ve ark., 2010). Benzer bir durum tedavi siiresi i¢in de
gecerlidir. Fettahoglu ve ark. (2007)’larinin insiiline bagimli diabetes mellitus tanili
cocuk ve ergenlerle yaptig1 arastirmanin sonucunda, hastalik siiresinin uzamasi ile
psikolojik giicliiklerin arttig1 bulgusu elde edilmistir. Bununla birlikte hastalik
stirecinin olumsuz etkileyebilecegi durumlardan bazilar1 gevre ile iligkiler, sosyal
aktivitelere katilim, fiziksel goriinlis ve duygu durumudur. Bu 6zelliklerin kronik
hastaliga sahip ergenin yasaminda giiclendirici ve giigsiizlestirici yonlerin ortaya

konmasi 6nemlidir.

1.2.2.2. Fiziksel Degisim

Ergenlik donemi kronik hastaliklarin en belirgin etkileri fiziksel olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Tedavinin yan etkileri, ilag ve tibbi islemler ergeni fiziksel
olarak zorlamakta halsizlik, yorgunluk, agr1 gibi durumlar ortaya ¢ikarabilmektedir.
Tedaviye bagli yasanan c¢esitli komplikasyonlar, fiziksel goriintiideki degisimler,
prognozun belirsizligi ve hastaligin neden oldugu kisitlamalar psikososyal agidan da
risk olusturmaktadir (Cop ve ark., 2016).

Benlik saygisi, kronik hastaligi olan ergenlerde tedavi siirecine yon veren ve
psikososyal uyumu etkileyen 6nemli bir faktordiir. Benlik saygisi; kisinin kendini
sevmesi, kabul etmesi, saygi duymasi ve yeterli hissetmesi kavramlari ile sekillenir ve
biligsel, duygusal, sosyal ve akademik alanlarda bireylerin yasamini etkiler (Atak,
2011). Ergenlik déneminde ergenler i¢in beden algisi, arkadaslari tarafindan kabul
gorme, karsi cinsle iligkiler 6nem kazanir. Ergenin kronik hastaligi ile birlikte

yasayabilecegi fiziksel biiyiime ve seksiiel olgunluktaki gecikme, ergenin fiziksel
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goriiniisiinde hastaligin yarattig1 degisiklikler, onda yetersizlik duygusu yaratabilir. Bu
durum ergende sosyal uyum sorunlarina yol agarak giiven azalmasi, sosyal izolasyon,

basarisizlik korkusu olusturabilir (Gtiltekin, 2003).

Oz ve ark. (2009)’nin arastirmasinda Tip 1 diyabetli ¢ocuklarin saglikli
akranlarina kiyasla diisiik benlik saygisina sahip oldugu, bunun okula devam
durumunu etkiledigi belirlenmistir. Kronik hastaligi olan ergenlerde diisiikk benlik
saygist ile iligkili zayif benlik kavrami, onlarin “hastalik odakli diinyalarindan”
ka¢malarin1 engelleyebilir. Bu durum, kendilerini sosyal etkilesimlere kaptirmay1 ve
iligkileri slirdiirmeyi zorlastirir (Juth ve ark., 2008). Bu ergenler hastaliklarinin
yarattig1 fiziksel etkiler nedeniyle akranlarinin zorbaligina ve dislanmaya maruz
kalabilmekte, yakin iliskiler kurmada problem yasayabilmekte ve Ozgiivenleri
zedelenebilmektedir. Benlik saygisi bu sorunlarla bas etmede 6nemli bir belirleyicidir
(Tural Hesapgioglu ve ark., 2014). Bu nedenle kronik hastaligi olan ergenlere hastaliga
bagli olumsuz benlik algisina yonelik destek saglamak onemlidir. Ergenlerin bir
sosyal destek ag1 gelistirmesine yardime1 olmak, onlarin psikososyal uyumlarini ve 6z
saygilarin1 olumlu yonde etkileyebilir. Buradan hareketle spor takimi, kuliipler ve
diger ders dis1 etkinlikler dahil olmak tizere akademik olmayan ortamlarda akranlariyla
etkilesime girmeleri i¢in onlara firsatlar yaratilmasi 6nemlidir. Akran reddi, yalnizlik
veya izolasyon ile yapici bir bigimde basa ¢ikmalarina yardimer olarak giiclendirici
miidahalelerde de bulunulabilir (Allen ve ark., 2010; Kef, 2002). Boyle bir miidahale
slirecinde sosyal hizmet uzmani ergenin gergek¢i amaglar belirlemesine yardimci
olmali, giiclii yonlerine odaklanmalidir. Ergene basar1 duygusunu hissettirecek,

kosulsuz kabul ve sevgi gibi pozitif geribildirimler vermelidir.

Diisiik benlik saygist ergenlerde yakin iliskiler kurmada sorunlara neden
oldugu gibi kendi yeteneklerini degersiz gormesini de beraberinde getirebilir.
Ozgiiveni zedeleyebilir ve basarisizlik endisesi ile farkli deneyimlerden kaginmaya
neden olabilir (Capoglu, 2008). Bununla birlikte bu ergenlerin ¢ogunun hizli bir
iyilesme veya durumlarini kolaylastirabilecek teknikleri 6grenmek i¢in yogun bir
istegi vardir. Ergen tedaviye uymaya hazir ise bu istek giiclendirilebilir. Ergenin benlik

duygusunu gii¢lendirmek i¢in basarilar1 desteklenmelidir. Boylece ergen uzun siireli
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yatis siiresi ile basa ¢ikabilir ve yine de bir dereceye kadar bagimsizlik elde edebilir.
Yeni edindigi bir beceri veya yetenek kendine giivenini arttirir. Oz-yeterlik
duygusunun gelisimi ergeni gelecekteki zorluklarla yiizlesmeye hazirlar (Theofanidis,
2007). Bu baglamda benlik saygisinin arttirilmasinda ergenin potansiyeline ve giiglii
yonlerine odaklanma, sosyal destek agini harekete gecirme gibi sosyal hizmet

miudahaleleri etkili olabilir.

1.2.2.3. Duygusal Degisim

Ruhsal sorunlarin gelisimi ergenlik donemi kronik hastaligin 6énemli bir risk
faktoriidiir. Kronik hastaliga sahip olan ergenlerin intihar egilimi ve depresif duygu
durum oraninin yiiksek oldugu ve hastaneye yatan ergenlerde ise depresyon sikliginin
saglikli akranlarina gore daha sik goriildiigii bildirilmektedir. Hastanede yatarak tedavi
goren kronik hastaliga sahip ergenlerde mutsuzluk, ¢aresizlik, giigsiizliik, korku gibi
depresif belirtiler gdzlenmekte, bu ¢ocuklarda depresyon sikligi %20-%40 arasinda
goriilmektedir (Liman, 2011; Ustiin, 2011; Yildiz Akkus ve Biitiin Ayhan, 2018).
Ozellikle ergenlik déneminde hastalik ve etkilerine yonelik verilen duygusal tepkiler
daha yogundur. Bu donemde kronik hastaligin yol actigi ¢esitli sinirlamalar ve
duygusal semptomlar, ergenlerde saglikl1 bir psikolojik gelisimi tehlikeye atabilir. Bu
da daha fazla uyum zorluguna yol agabilir ve yasam kalitesinin diigmesine neden
olabilir (Morawska ve ark., 2015; Santos ve ark., 2018). Bu etkenlerin yaninda
hastaneye sik yatma, hastanede kalma siiresinin uzamasi, aile desteginin yeterince
alinamamasi gibi durumlar ergenin stresini arttirabilir. Yasanan davranis bozukluklari,
duygusal beklentiler, gelisim donemine 6zgii ihtiyaglarin karsilanamamasi, bagimlilik,
dislanmiglik hissi ergenlerde psikososyal sorunlara yol agabilir ve tedaviye uyumu
giiclestirebilir. Bu kapsamda ergenin hastaliktan nasil etkilendigi, hastaliktan olumsuz
etkilenmesine neden olan faktdrlerin ne oldugu, hastaliga kars1 hangi tepkileri verdigi
gibi durumlarin ayrintili bir sekilde belirlenmesi ve danigsmanlik gibi destekleyici

hizmetlerin verilmesi 6nemlidir (Kan, 2019).
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Kronik hastaliklar ve tedavileri; ergenlere ve ebeveynlerine, duygusal ve
davranigsal sorunlara yol agabilecek ve tedavi rejimlerine bagliligi tehlikeye atabilecek
stres kaynaklarina yol agabilir. Ayrica birgok pediatrik hastalik, ergenlerin
yasamlarmin diger yonlerinde karsilasabilecekleri stres nedeniyle daha da
siddetlenebilmektedir. Bu stres faktorleri aile i¢i ¢atigmalar, agrili tibbi islemler,
hastaliga iligskin belirsizlik gibi durumlar1 igerebilir. Bununla birlikte hastaliga
psikososyal uyum; stres etkeni Ozellikleri, sosyal destek, bas etme stratejilerinin
etkinligi, hastaliga iliskin algmin kontrol edilebilirli§i arasindaki olumlu uyuma

baglidir (Compas ve ark., 2012).

Tedavi silirecinin  olumsuzluklarinin  ergen icin en az stres ile
stirdiiriilebilmesine yonelik miidahaleler nemlidir. Bu nedenle ergen ve aileye tedavi
siirecinin neden oldugu stres faktorleri ile bas etme ve uyum saglamada yardimci
olunmalidir. Ergenlerin, hastaliklari ya da hastanede yatma durumlari ile ilgili anlam
veremedikleri durumlarda endiseleri artabilir ve ergenler oldugundan daha abartili
veya olumsuz diisiinceler i¢ine dalabilirler. Bu diisiinceler, hastaliginin ¢ok kot
oldugu, iyilesemeyecegi, evde veya okulda hata yaptig1 icin bu siireci yasadigi gibi
farkli bigimlerde goriilebilir. Bu nedenle ergene yasma uygun bir sekilde gerekli
aciklamalar yapilmali, soru sormasina izin verilmeli ve verilen cevaplarin ergen
tarafindan anlasildigindan emin olunmalidir (Giiltekin ve Baran, 2005a). Sosyal
hizmet uzmani, ergenin ve ailenin duygu durumunu ve duygusal tepkilerini iyi
gozlemlemelidir. Yasanabilecek duygular farkli oldugu gibi riskleri de farkli olabilir.
Sosyal hizmet uzmanlari ergenin duygularin1 ifade etmesinde kolaylastirici ve

destekleyici bir rol ile miidahale etmelidir (Allen ve ark., 2010).

Ergenler icgin tehlikeli olabilecek iki durumdan soéz edilebilir. Birincisi
yasadiklar1 siirece bagli gelisen Umitsizlik hissi, ikincisi hastaligin getirdigi
sinirlamalart inkar edip gercekei olmayan beklentiler i¢ine girmedir (Allen ve ark.,
2010). Bu siirecte ergenler ve ailenin yasadigi stres ve kaygimin azaltilmasi, sorun
¢ozme becerilerinin gelistirilmesi, ihtiyag duyulan sosyal destek sistemlerinin harekete
gecirilmesi ve bas etme mekanizmalarimin giliglendirilmesi gerekmektedir. Bu gibi

durumlarda sosyal hizmet uzmanlari, ergenler ve ailelerine yonelik psikososyal destek
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ve danismanlik hizmeti saglamada etkin bir rol oynar (Icagasioglu Coban, 2016; Miller
Scarnato, 2020). Pediatrik sosyal hizmet uzmanlarinin genellikle danigmanlik

diizeyindeki hizmetleri su sekildedir:

1. Ergenin ve aile tiyelerinin hastaligi anlamalarina yardimci olmak,

2. Ergen ve ailenin hastalik siirecindeki sorunlarini (tani, tedavi, taburcu olma,
okula doniis ile ilgili belirsizlikler, hastalik siirecinde yasanan kaygi, korku
vb duygusal durumlar) ele almak ve uygun miidahale yontemlerini

uygulamak,

3. Ergenlere ve aile liyelerine hastaneye yatis siireci ve hastaligin duygusal

travmasi ile basa ¢ikma konusunda yardim etmek,

4. Ebeveynlere ergenlerle kurabilecekleri uygun iletisim yOntemlerini

ogretmek,

5. Benzer durumu yasayan aileleri bir araya getirerek destek gruplari

olusturmak,

6. Ailelerin maneviyatlarini, degerlerini ve inanglarin1 kesfederek travma ve

kayip deneyimlerine yonelik aileleri desteklemek,
7. Akut stresorlere kisa siireli danismanlik ve kriz miidahalesi saglamak,

8. Ulasim, konaklama, yiyecek, giyim, ev esyalari, tibbi ekipman, ilaclar ve
diger masraflar dahil olmak {izere finansal ihtiyaglarla iligkili sorunlarin

giderilmesine yardimci olmak,
9. Ergenin ve aileye ihtiya¢ duyduklar1 konularda yasal bilgilendirme yapmak,

10.Hastanede yatarak tedavi goéren ergenin ailesinden veya egitim
yasantisindan uzak kalmasi ile baglantili sorunlarin ¢oziimiine yonelik
miidahalede bulunmak (C.S Mott Children’s Hospital, 2020; Miller
Scarnato, 2020).

33



Yukarida bahsedilen maddeler dogrultusunda ergenlerin  psikososyal
gereksinimlerinin  karsilanmasinda, sosyal hizmet wuzmanlarmin Onemli bir
sorumlulugu vardir (Goodman, 2009). Sosyal hizmet uzmani, ergenin hastaneye
geldigi ilk giinden taburculuk ve sonrasindaki siirece degin ergen ve ailesinin
psikososyal ihtiyaclarin1 net olarak tanimlamalidir. Psikososyal degerlendirme, bu
ihtiyaglarin tanimlanmasit ve miidahale plani gelistirilmesinde onemli bir destek
mekanizmasidir. Ergen ve aile ile yapilan goriismelerle olusturulan kapsamli bir
psikososyal degerlendirme, hastanin uyum kapasitesi hakkinda da derinlemesine bir
bilgi sunar (Yildirim ve ark., 2013). Sosyal hizmet uzman i¢in etkili bir uygulama
araci olan psikososyal degerlendirme, hastaligin yol actig1 ¢esitli sorunlarla bas etmede
ergen ve ailenin giiclii yonlerini belirlemek acisindan 6nemlidir. Kronik hastaliga
sahip ergene yonelik olusturulan kapsamli bir psikososyal degerlendirme yalnizca
yararli bilgileri agiga ¢ikarmakla kalmaz. Ayni zamanda ergenin bu siirece katilimini
destekler. Bu siire¢ sosyal hizmet uzmaninin ergen ve aileyle yakinlik ve giiven

olusturmasina olanak taniyarak yardim iligkisi i¢in de zemin olusturur (Power ve

Gronen, 2016).

Bununla birlikte grup calismalar1 da duygusal siireclerde etkili bir yontemdir.
Sosyal hizmet uzmaninin, grup ¢aligmasini yonetebilmek i¢in gerekli bilgi ve beceriye
sahip olmasi beklenir. Bu sayede gerceklestirilecek etkili bir grup ¢calismasinda ergen
veya ebeveynlerinin; duygusal ve davranigsal problemlerini, ihtiyag ve isteklerini fark
etmesi, ¢ozlim yollar1 bulmasi, stresli durumla bas etme yontemleri kazanmasi ve

giiclenmesi saglanabilir (Tuncay, 2010).

1.2.2.4. Kontrol Kaybi ve Bilgi Eksikligi

Gligsiizliik, kisinin belirli olaylar veya kendisi iizerindeki kisisel kontrol
eksikligidir. Bireylerin yagsamlar1 ve cevreleri iizerinde bir gili¢ ve kontrol duygusu
stirdiirmeleri gerekir. Bu kontrol duygusunun kayb1, yasanan durum karsisinda bireyin
giicsiiz hissetmesine neden olabilir. Saglik hizmeti sistemine girmesi ile ergen, hastalik

nedeniyle caresizlik duygusuyla yilizlesmenin yami sira yabancilarin emirlerine
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uymaya, tedavi planini gergeklestirmeye ve mahremiyetini kaybetmeye maruz
kalabilir. Ergen icin hasta rolii, bagimliligi arttiran bir duruma doniigmektedir.
Bununla birlikte ergen; hastaligi ve tedavi siireci hakkinda yeterli bilgiye sahip
olmadiginda, ihtiyag duydugu bilgiyi alamadiginda derin bir belirsizlik yasayabilir.
Tiim bunlar1 ergenin duruma iliskin algisi, inanci ve duyusal durumu da tetikler. Bu
kapsamda kontrol kayb1 ve bilgi eksikliginin, hastaliga bagh gligsiizliiglin dnemli

belirleyicileri oldugu sdylenebilir (Kocaman, 2008).

Kronik hastaliga psikososyal uyumda ergenin hastalik ve tedavi hakkinda
bilgilendirilmesi Onemlidir. Bir ergen bilgilendirilmediginde yani bir "sessizlik
duvar1" ile kars1 karsiya kaldiginda stresi artabilir ve iginde bulundugu mevcut
durumun, gercekte oldugundan daha fazla tehdit edici veya korkutucu oldugunu
diistinebilir. Yasamlarini tehdit edici bir hastaligi olan ergenler, 6zellikle hastaligin ilk
asamalarinda stres artig1 yasayabilirler. Ergenin hastaligi ile ilgili bilgi sahibi olmas1
olusabilecek olumsuz algilarin 6nlenmesi, etkin bas etme yontemlerinin kullanilmasi
ve tedaviye uyum saglamasinda 6nemlidir (Kocaman, 2008). Liman (2011) kronik
hastalig1r olan ergenlerle yaptigi calismasinda ergenlerin, hastalifi anlayabildik¢e
depresyon ve anksiyete diizeylerinin azaldigini tespit etmistir. Bu dogrultuda
multidisipliner ekip tarafindan hastaliga iliskin genel durum, tedavi secenekleri ve
asamalar1, uyulmasi gereken kurallar, thtiya¢ duyulan hizmetler ve kaynaklar hakkinda
ergen ve ailesinin bilgilendirilmesi 6nemlidir. Sosyal hizmet uzmanlar1 bu farkindalik
ile ergenin ihtiya¢ duydugu bilgiyi almasinda egitici ve savunucu rolleri ile miidahale

eder.

Bu siirecte etkili bir yontem olan egitim, ergen ve ailesine yonelik sunulan
Oonemli bir sosyal hizmet miidahalesidir. Hastalik, ergen ve aile i¢in bir¢ok belirsizlik
barindiran, yeni ve stresli bir durumdur. Bu nedenle hastaligin nedenleri, tedavi
secenekleri ve asamalari, uyulmasi gereken kurallar, ihtiya¢ duyulan kaynak ve
hizmetler hakkinda ergen ve aile bilgilendirilmelidir. Bu bilgilendirme yapilirken de
ergenin saghg ile ilgili durumu, gelisimsel ozellikleri, aile dinamikleri, ergenle
birlikte ailenin ihtiyaglar1 dikkate alinarak hareket edilmelidir. Okul 6ncesi ¢ocuklar

igcin egitim, biiyiik olasilikla ebeveynlere ve birincil bakicilara yoneliktir. Oysa
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ergenlerin ¢ogu icin (duygusal ve biligsel gelisimleri degerlendirildikten sonra) egitim,
ebeveynler dahil olmak tizere oncelikle hastaya yonelik olmalidir. Ergenin fiziksel,
duygusal, sosyal gelisimine uygun yiiriitiilecek bir egitim miidahalesi; hastaligin
dogasin1 anlamayi, hastalikla birlikte ortaya ¢ikan stres, anksiyete ve duygusal
sorunlar1 azaltmayi, yasam kalitesini arttirmayi, sorun ¢ozme kapasitesinin arttirilarak
bas etme mekanizmalarinin giiclendirilmesini hedefler (Silverstein ve ark., 2005;
Icagasioglu Coban, 2016). Bununla birlikte ergenin hastaligi anlamadaki bilissel
becerileri, kendisine ne oldugu konusunda endiseli hissetmemesi ic¢in yeterli
olmayabilir. Ergenlere yardim etmek; mevcut zorluklarla basa c¢ikabilmek igin
miidahaleler, destek ve beceriler hakkinda bilgi ve isbirligine dayal bir iliski icermeli

ve boylece etkin basa ¢ikma tarzini gelistirmelidir (Pate, 2016; Theofanidis, 2007).

Ergen ve aile ile calisirken onlardan dogru bir Oykii almak ig¢in iletisim
becerilerine sahip olmak gerekir. Kronik hastalik durumu yeni olsun ya da olmasin,
ergene hastaligi hakkinda ne bildigi ve nasil hissettigi sorulmalidir. Acik sorular
cocugun her zaman kendini Ozgiirce ifade etmesini kolaylastirir. Ergenle iletisim
kurarken kullanilan dilin, onun bilissel diizeyine ve gelisim asamasina uygun olmasi
gerektigi de unutulmamalidir (Michaud ve ark., 2004). Ergen ve ebeveynler
karsilastiklar1 bir olaya anlam vermekte zorlanabilir, ne yapmalar1 gerektigi
konusunda karmagiklik yasayabilirler. Sosyal hizmet uzmani; ergenin ve
ebeveynlerinin endiselerini dikkate alarak ihtiya¢ duyduklari bilgiye ulagsmalarinda
destek olabilir, yararlanabilecekleri sosyal hizmetler hakkinda onlar bilgilendirebilir,
rahat bir bigimde kendilerini ifade etmelerini ve soru sormalarini saglayabilir. Sosyal
hizmet uzmani, ebeveynlerin okuryazar olmadig: ya da dili anlamada sorun yasadigi
durumlarda, terciiman destegi ya da s6zlii agiklama saglayabilir (Theofanidis, 2007).
Sosyal hizmet uzmanlar1 bir miidahale plani gelistirirken hastalarin ihtiyaglarini
disiplinleraras1 ekip ile tartigir. Ergen, aile tiyeleri ve saglik ekibi arasinda etkilesimi
kolaylastirarak denge gorevi istlenir (Beder, 2006). Bununla birlikte ergenler
hastalikla ilgili ilk ipug¢larini ailelerinden alirlar. Bu nedenle sosyal hizmet uzmaninin
hastaligin yonetimi, olasi riskler, ihtiya¢ duyulan kaynaklar konusunda ailenin gerekli

bilgiyi edindiginden emin olmalidir (Boyd Webb ve Bartone, 2012).

36


file:///C:/Users/HMTC/Downloads/1892-1811.pdf

Saglik ekibi igerisinde ergenlerin ve ailelerinin ihtiyaglarini ve kaygilarini
empatik olarak dinleyen ilk profesyonellerden biri sosyal hizmet uzmanidir. Onlarin
ihtiya¢c duydugu bakim ve hizmetleri almalari, haklarini kullanmalar1 i¢in savunucu
olarak calisirlar. Ergene yonelik sunulacak saglik hizmetinde cocuk gelisimi,
gereksinimleri, psikososyal miidahalelerle birlikte cocuk haklar1 konusunda da bilgi
sahibi olunmasi gerekir. Ergenler yetiskinlerin destegine ihtiya¢ duymakla birlikte
yagslar1 ilerledik¢e kendi kararlarini alabilecek bilgi ve deneyime ve yetiskinlerle esit
haklara sahip bireylerdir. Kronik hastaliga sahip ergenler i¢in de ayni durum soz
konusudur. Bu ergenlerin haklarinin korunmasi, haklardan esit ve adil
yararlanmalarinin saglanmasi ve ergenler i¢in savunuculuk ¢alismalarinin yiiriitilmesi
sosyal hizmetin gorevlerindendir. Sosyal hizmet uzmani, ergene yonelik miidahaleyi
gerceklestirirken “ergenin yiiksek yarari”ni dikkate alarak hareket eder. Bununla
birlikte ergenle ilgili kararlarda onunla birlikte katilim saglanmasi énemlidir. Ergenin
katiliminin saglanmasinda ona firsat ve sorumluluk verilmesi ve desteklenmesi
gerekir. Bunun igin de ergenin bilgilendirilmesi, kendini ifade etmesi, verilecek
kararda etkili olmasi ve son olarak da asil karar verici olmasi saglanmalidir. Ergenlerin
gorlslerini dinlemek, sorularina agiklayici cevap vermek ve karar alma siirecine
katilimlarint tesvik etmek, kendilerini daha saygin hissetmelerini ve sorumluluk
duygusunun artmasini saglar ve ideal giiclenmenin ger¢eklesmesine yol acar. Bu
stireclerin  gerceklesmesinde sosyal hizmet uzmani giiclendirme yaklagimi
cercevesinde miidahale edebilir (Aykara ve Akgay, 2010; Erbay, 2011; Hagger, 20009;
Kiigiik Alemdar ve Yilmaz, 2019; Purutguoglu, 2015).

Bilgi, beceri ve motivasyon gii¢glenme agisindan iizerinde durulmasi gereken
onemli kavramlardir. Bu ii¢ kavram (1) oncelikle kisinin ihtiyag duydugu bilgiye
erisiminin olmasi, (2) problem ¢6zme ve 6z yeterlilik gibi becerilere sahip olmas1 veya
gelistirmesi, (3) harekete gegcmesi i¢in yeterli motivasyona sahip olmasi agisindan
Oonem arz eder (Van der Pal ve ark., 2014). Klinik uygulamada miiracaatgilarin kontrol
duygusunu siirdiirmesi, aktif katilim gostermesi ve gii¢lii yonlerinin farkina varmasi
ile gliclenme saglanmaktadir. Kronik hastaliga sahip ergenler gii¢lendiklerinde
hastalik ve tedaviyle ilgili davranislarda daha fazla 6z-yeterlik duygusu gelistirebilir

ve yasam Oncelikleri ve degerlerindeki degisiklikleri ifade edebilirler. Giiglenme
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slirecinin bir sonucu olarak ergenlerin sadece hastaliklarini degil, yasamlarini da daha

iyi yonetmeleri beklenmektedir.

1.2.2.5. Davramssal Degisim

Kronik hastalik ve davraniglar arasinda iliski oldugu ve uzun siireli hastaligin
ergenin normal biiyiimesi ve davranigsal gelisiminde farkli sorunlar olusturabildigi
bilinmektedir (Er, 2006). Yildiz Akkus ve Biitiin Ayhan’in (2018) arastirmasinda,
kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin davranis problemlerinin yiiksek, yasam kalitelerinin
diisiik oldugu belirlenmistir. Kronik hastaliga sahip ergenler; saglikli akranlarina
kiyasla daha fazla kisitlama, ¢aba ve endise yasayabilmektedir (Michaud ve ark.,
2004). Ergenin hastalik nedeniyle karsilastigi kisitlamalar, akranlarindan farkli
olduguna inanmasma ve yetersizlik hissine yol agabilir. Ornegin kronik bdbrek
yetmezligi veya diyabet gibi kronik bir hastaligi olan ergen; tekrarlanan tibbi
muayenelerin, bir diyet rejiminin veya diger kisitlamalarin ona, akranlarindan farkli
oldugunu diisiindiirdiigiinde bu durum onda sosyal faaliyetlerden uzaklagsmaya ve
dolayisiyla bagimsizligmin kaybedilmesi olarak algilanmaya neden olabilir
(Theofanidis, 2007). Bununla birlikte baz1 ergenler hastaliklari ile ¢atisan risk alma
davraniglar1 gosterebilir. Diyabetli ergenin 6giin atlamasi veya kan sekeri kontroliinii
yapmamasi gibi davraniglar bu duruma o6rnek gosterilebilir (Worthington, 2008).
Tedaviye uyumsuzluk ya da tedaviyi reddetme, ergenin hastaliga karsi verdigi
davranigsal bir tepkidir. Ergenin gosterdigi bu tepkinin altta yatan pek ¢ok neden
olabilir. Ergen, hastaligi hakkinda yeterli bilgi sahibi olmadig1 ve tedavi ile ilgili
anlamlandiramadigi  durumlar oldugunda, tedavinin zorlayici yan etkilerini
yasadiginda ya da hastaligin yasaminda getirecegi degisikliklere hazir olmadiginda
tedaviyi reddeden davranislar sergileyebilir. Bazi ergenler ise hastaliginin 6nemsiz

oldugu algisi ile tedavi siirecinin gereklerini yerine getirmek istemeyebilir.

Bagimsizlik kazanma asamasindaki bir ergenin hastaneye yatmasinin
olusturdugu o6fke durumu bazi durumlarda sézel olarak, bazi durumlarda da

davraniglari ile kendini gosterir. Tasc1 Eser ve arkadaslar1 (2013) kronik hastaligi olan
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ergenlerin 6fke ifade bigimlerini inceledikleri bir ¢alismada ergenlerin 6tke diizeyinin
yiikksek oldugunu ve o6fkelerini kontrol edebildiklerini belirlemislerdir. Bu noktada
ozellikle belirtilmelidir ki ergenlik donemine 6zgii davranissal ve duygusal sorunlar
siklikla goriilmektedir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ve ergenlerin, kronik hastalig
olmayanlara gore davranigsal ve duygusal semptomlarinin yayginligi daha fazladir.
Ergenlerin %10’unda goriilen bu durumun orani, kronik hastaligi olan cocuk ve
ergenlerde %20’ye ¢ikabilir (Boekaerts ve Roder, 1999). Kronik hastaligi olan
ergenler; duygusal, davranissal, sosyal gelisim ve uyum sorunlari agisindan saglikli
akranlarina gore daha incinebilirdir. Bu durumun sonucu olarak ortaya ¢ikan yalnizlik,
yabancilasma, mutsuzluk, depresyon gibi durumlar ergenin tedavi siirecini olumsuz
etkileyebilir (Gokler, 2008; Suris ve ark., 2004). Ergenler kronik hastalik kosullarina
maruz kaliyorlarsa ve ayrica 6liimciil hastalik yasiyorlarsa, saglikli ergenlere kiyasla
duygusal, gelisimsel ve egitimsel zorluk yasamalar1 %50 daha fazladir (Dziegielewski,

2004).

Sosyal hizmet uzmaninin, ergenin hastaligi ve tedavi siirecine iliskin
davranigsal tepkilerinin altinda yatan nedenleri belirlemesi ve bu nedenleri odaga
alarak miidahale etmesi 6nemlidir. Miidahale siirecinde ergenin degerleri ve inanglari
g6z oniinde bulundurularak tedavi siirecinin gereklilikleri, onerilere uymanin 6nemi,
tedavinin faydalar1 ergene agiklanmalidir. Ayrica ergenin tedavi siirecine iliskin
motivasyonunu arttiracak sosyal destek kaynaklari harekete gecirilebilir. Ergenin
tedavisi ile ilgili kararlara katilim1 ve isbirligi saglanarak davranislar1 pozitif yonde

desteklemeye yardimcei olunabilir (Kocaman, 2008).

Kronik hastaliga sahip ergenler bazen durumlarini agik¢a kabul etmede zorluk
yasarlar. Akranlar1 gibi goriinmek ve kendilerinde hastaligin etkilerini gizlemek i¢in
baz1 girisimlerde bulunabilirler. Bu durum hem arkadaslarini hem de okulda
ogretmenlerini beklenmedik bir tibbi durumla karsilagtirarak zor duruma diistirebilir.
Sosyal hizmet uzmani, ergenin yasadigi kronik hastalik ile ilgili ¢evresine rahatlikla
paylasimda bulunmasin1 da destekleyecek danigmanlik hizmetini yiiriitebilir. Sosyal

hizmet uzmaninin amaci, hastaligin psikososyal etkisini azaltmak ve ergenin
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olabildigince arkadaslarininkine benzer bir yasam siirmesine destek olmaktir

(Michaud ve ark., 2004).

Kronik hastaliga sahip ergenin hastaliga uyumunun saglanmasi i¢in yasaminda
bazi davranis degisiklikleri yapmasi da gerekebilir. Bu ergenlerin yasam bigimlerinde
degisim yapmasi, tedavi siirecinin zorluklari ile bas edebilmesi, riskli davraniglari
azaltarak sosyal becerilerinin arttirilmasinda 6z-yeterlik dnemlidir (Sireci ve Yilmaz-
Karabulutlu, 2017). Uysal ve Yilmaz Bing6l’iin (2014) ¢alismasinda, ergenlerde 6z-
yeterlik ile risk alma davranis1 arasinda negatif bir iliski oldugu ortaya ¢ikmustir.
Kronik hastaligin olusturdugu riskler karsisinda ergenin 6z- yeterlik duygusunun
yiiksek olmasi, problemli davraniglardan kendini korumasini, sagligi konusunda
sorumluluk almasini saglar (Kogak Uyaroglu, 2017). Bu dogrultuda sosyal hizmet
uzmani, ergenin davranigsal tepkilerine miidahale ederken onun 6z-yeterlik algisinin
giiclendirilmesini desteklemelidir. Ergenin riskli davranis degisikligini baglatmalari ve
stirdiirebilmeleri i¢in onun 6z-yeterlik algisint anlamali, degisim i¢in destekleyici bir
yaklagim sergilemeli ve ergenin kendi basarisina iliskin algisin1 giliglendirmelidir
(Ceyhan ve Unsal, 2018). Ergenin davrams degisikligindeki basarisi, onu giiclendirir
ve motive eder. Yeni davranislar baglatmada sosyal hizmet uzmaninin kullanabilecegi
lic teknik vardir. Ilki, tedavi hedeflerini davranigsal hedeflere doniistiirmede ergene
yardimer olmaktir. Ergen, tedavi hedefine ulagsmak i¢in hangi yeni veya degismesi
gereken davranislarin gerekli oldugunu net bir sekilde anlamalidir. Sosyal hizmet
uzmani; ergenle birlikte yeni davraniglarin provasini yapabilir veya davranigin nasil,
ne zaman, nerede olmas1 gerektigine iliskin yazili bir planlama hazirlanabilir. Ikinci
teknik, ergenin kendi kendine yonetimini desteklemektir. Davranigsal hedefler
belirlendikten sonra ergenin giinliik olarak kendi kendini izlemesi tesvik edilebilir.
Uciincii teknik ise ergenin karsilasabilecegi yiiksek riskli durumlar i¢in nceden plan
yapmasini 0gretmektir. Biyopsikososyal degerlendirme siirecinde ergen; hastaliga
psikososyal uyumunu engelleyebilecek davranislari, durumlari, olaylar1 ve kisileri
tanimlamis olabilir. Buradan hareketle olusabilecek riskli durumlar, tahmin edilebilir
ve oOnlenebilir planlama yapilabilir. Bu durum ergeni, giinliik yasaminda hastalikla

ilgili zorluklarla bas etmeye hazirlayabilir (Auslander ve Freedenthal, 2006).
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1.2.2.6. Okul ve Sosyal Yasam

Kronik hastaligin ergenin sosyal yasami ve okul ortami agisindan riskleri
vardir. Okul; ergenler igin bilissel, dilsel ve davranissal beceriler ve sosyalizasyonun
kazanildig1 bir yerdir. Kronik hastalik nedeniyle bu becerileri gelistiremeyen
ergenlerin smifa uyum ve akademik basarilari daha disiiktiir (Bell ve ark., 2016).
Okula devamlilikta yasanan sikintilar ve bunun yarattig1 okul performansindaki diisiis
ergenler icin sorun olusturan bir konudur. Ice kapanma ve/veya fiziksel
goriiniimlerindeki degisiklikler okula dénmeyi zorlastiran etmenler arasindadir (Inal
Emiroglu ve Pekcanlar Akay, 2008). Akranlar tarafindan sosyal olarak reddedilme

yogun olabilir ve siklikla ergenin basariya yonelik girisimini engelleyebilir.

Ergenin hastanede yatmasi aile, okul, sosyal ¢evre ve sevdiklerinden uzak
kalmasina neden olur. Bununla birlikte ergen yeni ve kendisine yabanci bir ortamdadir.
Yasanan degisimi bir yetiskin gibi takip etmede zorlanabilir. Cogu durumda ergenler,
durumlarin kalici olarak goriir ve giderek daha koti hale geleceginden korkabilirler.
Reddedilme korkusu, diisiik 6zgiiven, smirli egitim beklentileriyle ilgili glivensizlik,
durumun neden oldugu kisitlama korkusu ve bagkalarinin 6zellikle akran gruplarinin
hastaliga nasil tepki vereceklerine iliskin kaygilar1 yogun bir sekilde yasayabilirler
(Theofanidis, 2007). Ergenin yasayabilecegi bu giigliikler kargisinda psikolojik ve
sosyal acidan zarar gérmeden tedavi stireglerini ilerletmelerinde psikososyal destege
ihtiyaglar1 vardir. Sosyal hizmet uzmani ergenin yasadigi bu endiseleri gidermek
amaciyla; hastaligit hakkinda arkadaslart ile nasil paylasimda bulunabilecegi
konusunda destekleyebilir, olas1 engelleri ve yasanabilecek sorunlar1 degerlendirebilir.
Akranlar tarafindan zorbaliga ugrama gibi bir durum s6z konusu oldugunda okul

personeli ile igbirligi yiiriitebilir.

Kronik hastaligin tedavisi uzun bir siireci kapsamaktadir. Bu siirecte okula
devam edememe, sosyal aktivitelere katilamama, arkadas iliskilerinde bozulma gibi
sosyal islevselligi etkileyen sorunlar kendini siklikla gosterebilmektedir (Aykara ve
Akgay, 2010). Ergenler okul, toplum ve aile iiyelerini igeren bir sosyal g¢evrede

yasadiklar1 i¢in sosyal hizmet uzmaninin bu aglarla daha kolay baglant1 kurmasi ve
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isbirligi yapmasi1 gerekir. Sosyal hizmet uzmanlar1 bu alanda hem egitimci hem de
savunucu olarak hareket edebilirler. Bir 6grencinin haklarini etkileyen durumlar,
ebeveynler ile paylasilmalidir. Ayrica ergenin gelecegi i¢in dogrudan etkili kisi veya
kurumlar ile iletisim ve isbirligi kurabilirler. Bu miidahalenin sonucu ergenin yasam
kalitesini olumlu yonde etkileme potansiyeline sahiptir (Boyd Webb ve Bartone,
2012). Ergenin okul ve sosyal yasamina yonelik giiclendirme miidahalesi, sosyal
becerilerinin desteklenerek sosyal iliskilerinin diizenlenmesini, akademik sorunlarinin

olabildigince azaltilmasini hedefler (Kogak Uyaroglu, 2017).

1.2.2.7. Sosyal Destek

Hastalik stireci ile birlikte gelisen kisitlama, bagimsizligin azalmasi, anksiyete,
uyum sorunlari, sosyal iliskilerde bozulma gibi psikososyal sorunlarin ¢oziimiinde,
onlenmesinde ve tedavisinde ergenin sosyal destege gereksinimi bulunmaktadir.
Sosyal destek; bireyin yardim isteme ve verilen destegi kabul etmesi ile ilgili olup
bireyin ihtiyacina gore duygusal, sosyal, maddi, biligsel yardim saglayan ve bireyin
yasadig1 giigliiklerle bas etmesinde etkili bir kaynaktir. Aile iiyeleri, akraba, arkadas,
komsu veya benzer sorunlari yagayan kisilerden olusan gruplarin sosyal destek sistemi
icindeki rolii 6nemlidir. Sosyal destegin fiziksel ve ruhsal sagliga olumlu etkileri
bulunmaktadir (Dogan, 2008; Purut¢uoglu, 2015). Sacco ve Yanover’in (2006)
arastirmasi, sosyal destegin kendi kendini yonetim becerilerini gelistirdigini ve daha
az depresif belirtiye neden oldugunu gostermistir. Bir tiir sosyal destek kullanmak ve
ona deger vermek, zorlu yasam durumlarinda kisinin benlik kavramlarini ve basa
¢ikma mekanizmalarini giiclendirir. Ergenin ihtiyag duydugunda sosyal desteginin
olmasi, ona bas etme i¢in gereken giicii ve inanc1 saglar (Hoppe, 2016; Silva ve ark.,
2017).

Sosyal destegin etkisinin olup olmadig1 ve nasil bir etkisinin olacagi, destek
olarak algilanip algilanmamasma baghdir. Yani gelen destegin varliginin,
yeterliliginin, kisi tizerindeki etkisinin biligsel olarak degerlendirilmesidir. Algilanan

sosyal destegin, saglik tlizerinde olumlu sonuglart bulunmaktadir. Bu nedenle
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ergenlerin psikososyal iyilik halini tesvik etmek icin algilanan sosyal destek
degerlendirilmelidir (Hoppe, 2016; Park, 2007).

Ozellikle aile ve arkadaslardan alian sosyal destegin, hastalarin psikososyal
uyumunda belirleyici oldugu ve olumlu etkide bulundugu belirtilmektedir (Topbas ve
Bingdl, 2017). Ergenler aileyi hayatlarinin en 6nemli sosyal destek saglayicisi olarak
algilar. Ailesi ve cevresinden yeterli sosyal destegi alan ergenlerde yalnizlik ve
umutsuzluk duygusu azalmakta; yasam kalitesi, kontrol duygusu ve psikososyal uyum
artmaktadir (Goz ve ark., 2007; Theofanidis, 2007). Ailenin sundugu sosyal destegin
ergen tarafindan olumlu algilanmasi, aile iligkilerini ve hastalik yonetimini de pozitif

yonde etkilemeye yardimci olmaktadir.

Ergenin gelisim siirecinde ve ozellikle ergenlik doneminde aldigi arkadas
destegi, aile destegi kadar 6nemli olabilmektedir. Arkadas destegi eksikligi; ergenin
bir gruba aidiyet hissini zedeleme, sosyal izolasyon ve akademik risklere neden olabilir
(Lagana, 2004).

Aile ve akran desteginin yani sira saglik uzmanlari da sosyal destek s6z konusu
oldugunda 6nemli bir rol oynarlar. Tedavi siiresince ve taburculuk sonrasi siirecte
ergenin psikososyal iyilik halinin devami i¢in sunulan profesyonel sosyal destekte,
sosyal hizmet uzmaninin 6nemli sorumluluklar1 vardir. Gii¢lendirme odakli bir
miidahalede sosyal hizmet uzmanlari; ergenin ve ailenin mevcut sosyal destek
kaynaklarin1 harekete ge¢irmeli, sosyal destek agini1 genisletmeye yardimci olmali
ayni zamanda ergene profesyonel sosyal destek saglamalidir. Bu durum kronik
hastaliga sahip ergen ve ailesinin psikososyal uyumlarim1 ve 6zsaygilarint olumlu
yonde etkilemek icin Onemlidir (John Smith, 2014). Sosyal destek siirecinin
stirdiiriilmesi, kronik hastaligin neden oldugu strese karsi koruyucu olabilir, benlik
saygisini gii¢lendirebilir ve ergenin daha olumlu saglik sonuglarin1 deneyimlemesini
saglayabilir. Aile, arkadas, yakin cevre gibi sosyal destek kaynaklari ile olan
iliskilerinde ergenleri giiclendirmenin yani sira benzer sorunlari1 yasayan ergenlerle
duygu ve diisiincelerini paylasabilecegi sosyal destek gruplar1 olusturmak da etkili bir

sosyal hizmet miidahalelerinin odaginda yer alabilir.
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1.2.2.8. Aile Islevselligi

Kronik hastaliga sahip ergenlerde iyilestirici faktorlerin, ergenin psikososyal
uyumuna etkisi Onemlidir. Pozitif bir aile ortami, stres faktorlerinin etkilerini
tamponlayabilir. Tersine, aile isleyisindeki sorunlar, baska ailesel stres kaynaklar1 ve
yoksullugun, ergenin psikososyal uyumunu gii¢lestirdigi bilinmektedir (Soliday ve
ark., 2000). Ailenin ergenin hastaligina yaklagimi, onceki veya hastalikla birlikte
ortaya cikan giicliikler ve zayifliklar hastaligin seyrinde etkilidir (Ustiin, 2011). Bu
nedenle kronik hastaliga sahip ergenlerin, aile sistemlerinin ve aile tiyelerinin kronik
hastaliktan etkilenme durumlarinin incelenmesi 6nem arz etmektedir. Sosyal hizmet;
bireylerin sorun ¢dzme, basa ¢ikma ve gelisimsel kapasitelerini arttirmaya c¢aligirken
ayn1 zamanda birey ve bireyin etkilesimde oldugu sistemler arasindaki iligkilere de
odaklanmir (Duyan, 2010). Kronik hastaliga sahip ergenin hastaliga psikososyal
uyumunu etkileyen aile sistemi ile ilgili sorunlarin bilinmesi, gelisebilecek

komplikasyonlarin 6nlenmesinde sosyal hizmet uzmanina yol gosterebilir.

Aile, ergenin hastaliga kars1 tepkisini belirleyen en temel gevresel etmendir.
Ailenin tutum ve davraniglarinin ergen tizerindeki etkisi 6nemlidir. Ergenin durumunu
kabullenen, aile bireyleri arasindaki dengeyi saglayan, ergenin bakiminin
gerekliliklerini yerine getiren, aile bireyleri arasinda sevgi, saygi, giliven hissini
olusturan ailelerin hastaliga uyum saglayabilmesi ve hayatin1 normal bir diizende

devam ettirebilmesi rahat olacaktir (Vessey, 1999).

Sosyal hizmet uzmanlari, aileyi bir sistem olarak ve tiim iiyelerini bireysel
olarak degerlendirir. Degerlendirmeler biyopsikososyal degerlendirmeden elde edilen
mikro yoOnleri, sosyal ¢evre ile kurulan iligkileri iceren mezzo diizeyi ve okul, hizmet
alinan kurumlar gibi ergen ve ailenin etkilesime girdigi biiyiik topluluk da dahil olmak
tizere makro gorlinimii igerir. Sosyal hizmet uzmaninin biyopsikososyal
degerlendirmesi, ergenin ve diger aile liyelerinin duygusal, ruhsal, sosyal ve fiziksel
semptom deneyimlerine odaklanir. Ayni zamanda ailenin iletisim tarzinin etkinligi ve
kalitesi, karar alma stirecleri, finansal ve sosyal destek kaynaklar1 incelenir. Sosyal

hizmet uzmanlari, ergenin gelisimini ve kii¢iik bir gocugun ihtiyaglarinin bir ergenin
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gereksinimlerinden nasil farkli oldugunu anlamalidir. Ayrica ailelerin yasam dongiisii
ihtiyaclarin1 da dikkate alirlar. Biyopsikososyal degerlendirmeler, bu ¢ok boyutlu
siirecin anlagilmasini igerir ve entegre bir degerlendirmeye dayanarak miidahaleler

secilir (Orloff, 2016).

Sosyal hizmet uzmani; danigmanlik hizmeti araciligi ile yasanan problemlerin
iistesinden gelmede, risk faktorlerini belirleme ve miidahale etmede, hastaliga
psikososyal uyumda ergen ve aileye destek saglar. Agiri’nin (2019) arastirmasi sosyal
hizmet uzmanlarinin; diyabet yonetiminde, egitsel ve psikososyal miidahaleler ile
ergen ve ailesinin ihtiya¢ duydugu yasam tarzi degisikligini kolaylastirmada etkili

oldugunu gostermistir.

Kronik hastaliga sahip ergenin psikososyal uyumu ve giiglenme siirecindeki
gereksinimleri degerlendirildiginde, ergenin hastaliga iliskin inang, diisiince ve
algilarinin arastirilmast énemlidir. Ergenin hastalik siireci ile ortaya c¢ikan korku,
endise, timitsizlik, yetersizlik gibi duygularinin farkinda olunmali, ergenin duygularini
ifade etmesi tesvik edilmelidir. Ergenin umut, basari, Oz-yeterlik duygular
desteklenmelidir. Psikososyal uyum ile ortiismeyen riskli davraniglarinin temelindeki
nedenler belirlenmeli ve miidahale plani bu dogrultuda hazirlanmahidir. Ergenin
kontrol duygusunun gii¢lendirilmesinde bilgi, beceri ve katilim siireclerine katki
verilmelidir. Ergenin iletisim halinde oldugu/olabilecegi aile, sosyal ¢evre, saglik
profesyonelleri, ihtiya¢ duydugu kaynaklari saglayabilecek kurum, kurulus ve kisilerle
olan etkilesim ve sosyal destek aglari gii¢lendirilmelidir. Ailenin, ergenin psikososyal
iyilik hali i¢in en 6nemli sistem oldugunun farkinda olunarak ergenle birlikte ailenin
de tedavi siirecindeki gereksinimleri, giicliikleri, bas etme yoOntemleri

degerlendirilmelidir.
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1.2.3. Kronik Hastahga Sahip Ergenin Hastahiga Iliskin Oznel Algilan ile
Giic ve Giicliikleri Arasindaki fliski

Hastalik algis1 bireyin yasadigi tibbi duruma ve olasi sonuglarina iligkin biligsel
ve duygusal degerlendirmesidir. Hastalik algisi, bireyin hastalikla yasamayi nasil
deneyimledigine ve biligsel olarak nasil ¢erceveledigine odaklanir (Sawyer ve ark.,
2019). Bu biligsel durum, hastanin tedavi ve durumun kontrolii ile ilgili inanglarini
icermektedir. Hastaligin gercekte varolan 6zelliklerinden ¢ok, algilanan 6zelliklerinin
hastaliga uyumda etkili oldugu belirtilmektedir. Ayni hastalik ya da problemlere sahip
olan hastalarin oldukga farkli algilar1 olabilmekte, olumsuz inanislari igeren algilari ise
psikososyal uyuma tehdit olusturmaktadir (Giindiiz, 2014). Hastalik algisi; hastalik
kimligi (semptomlarin nasil deneyimlendigi ve hastalifa nasil atfedildigi), neden
(hastaligin olusmasindan sorumlu olas1 nedenlerle ilgili inanglar), zaman ¢izelgesi
(hastaligin siiresi ve dongiisel, akut ve kronik olup olmadigina dair inanglar), sonuglar
(hastaligin bireyin yasami iizerindeki etkisine iliskin inanglar), kontrol/tedavi
(hastaligin kontrol edilebilirligi/tedavi edilebilirligine iliskin inanglar) olmak tizere bes
boyuttan olugmaktadir (Zhang ve ark., 2016). Ergenin hastaliga iliskin algisi

incelenirken bu boyutlarin degerlendirilmesi 6nemlidir.

Ergenin hastaligina yonelik algis1 ve degerlendirmesi, duygusal ve davranigsal
tepkilerini ve psikososyal uyumunu belirleyici niteliktedir (Armay ve ark., 2007).
Okul 6ncesi ¢ocuklar, hastaliklar ile ilgili bilgileri genellikle ailelerinden aldiklar
kadariyla bilirler. Ancak okul ¢ag1 ve 6zellikle ergenlik donemindeki ¢ocuklar sadece
saglik ekibinin ve ailelerinin verdigi bilgi ile yetinmeyebilir. internet kaynaklari,
sosyal medya, klinikteki diger ergenlerden edindikleri bilgiler ile hastaliklarina iliskin
farkli algilar olusturabilirler. Ergen hastaligi tehdit veya kayip olarak algilayabilir
(Albayrak, 2018). Bununla birlikte ac1 verici tibbi islemler, sik sik hastaneye yatislar,
evden ve aileden uzak kalma olumsuz diislinceleri tetikleyebilir (Kan, 2019). Bu
algilar ergende stres ve korku gibi duygular tetikleyerek gii¢siiz hissetmesine neden

olabilir.
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Bagimsizligin ve akran iligkilerinin 6n plana ¢iktig1 ergenlik doneminde,
hastaligin gerektirdigi sorumluluklar1 yerine getirme, aileye bagimliligin artmasi ve
arkadaslarindan uzak kalma 6zgiirliigiiniin kisitlanmasi olarak algilanir (Giidek ve
ark., 2016). Algilanan bu kisitlama ergenin stres yasamasina neden olarak psikososyal
uyumunda giigliik olusturabilmekte ve bas etme yontemlerini etkileyebilmektedir. Tip
1 diyabetli ergenlerle yapilan nitel bir ¢aligmada hastalik algisina yonelik dort tema
ortaya ¢ikarilmistir. Bunlar tip diyabetin yonetiminin zor oldugu, olumsuz algilandigi,
hastaligin yonetiminde korku duygusunun tetikleyici oldugu ve tip 1 diyabetle
yasamanin farkli olma hissine neden oldugudur (Lesage, 2019). Bununla birlikte
kronik hastaliga sahip ergenlerin yasadiklari psikososyal zorluklarin olumsuz hastalik
algisina neden oldugu ve bu durumun gii¢siiz hissetmelerine yol agtig1 bilinmektedir
(Pula, 2012). Yasanan yetersizlik, caresizlik, giigsiizlik gibi durumlar ergenin
tizerinde artan bir baskiyla birlikte kendi yasaminda kontrol duygusunun azaldigina
dair inancinin da gelismesine neden olabilmektedir. Bu durum ergene yonelik
giiclendirici miidahalelerde hastaliga iliskin algiyr belirlemenin Onemini ortaya

koymaktadir.

Hastalik algisinin olusumundaki biligsel algiya paralel olarak duygusal algilar
da degismektedir. Tip 1 diyabetli ergenlerde duygusal iyilik halinin belirleyicileri
olarak hastalik algis1 ve bas etmenin incelendigi bir aragtirmada, hastaligin olumsuz
algis1 ne kadar yiliksek ise depresyon ve kaygi belirtileri de o kadar yliksek
bulunmustur (Edgar ve Skinner, 2003). Bu es zamanli gelisen durumu Leventhal
(1970) “es zamanl siire¢ modeli” olarak adlandirmistir. Literatiirde bu model, kendi
kendini diizenleme modeli ya da hastalik algi modeli diye de adlandirilmaktadir. Bu
model kronik hastaliga sahip ergenlere hizmet verirken uygulanabilen bir modeldir.
Odak nokta, tedaviye uyumu saglayabilmek i¢in hastanin hastaligina veya tedaviye
iliskin inanglaridir. Bu modelde kisi karsilastigi saglik tehdidi karsisinda 6ncelikle bir
alg1 olusturur. Daha sonra hastalikla ilgili yasadig1 endise, iiziintii gibi duygular ile
basa ¢ikacak davranislart benimser ve son olarak bu davranislarin ya da bas etme
yontemlerinin etkililigini degerlendirir. Boylece siirecin basindaki hastaliga iliskin
algmin degistirilmesi saglanir. Bu i{i¢ asamali model ile ergenin bas etme ve

psikososyal uyumu desteklenir (Broadbent ve ark., 2006; Temeloglu Sen, 2019).
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Ergenin hastaliga iliskin algisini aragtirmak i¢in onun fikirlerini, diisiincelerini sormak
gerekir. Yetigkinlerin aksine ergenin goriisii, gergekte neye ihtiyag duyduguna dair
daha kapsamli ve anlamli bir gosterge saglar. Bu da uzmanin, ¢ocuga sunacagi

miidahaleyi belirlemede 6nem tasir (Hoppe, 2016).

Olumsuz hastalik algisinda ergen korku, belirsizlik, tedaviyi reddetme, 6fke,
uyum sorunu gibi durumlar yasayabilirken olumlu hastalik algisinda hastalig ile ilgili
bilgi alir, tedavinin gerekleri yerine getirir, bag etme yontemlerini etkili bir sekilde
kullanir (Caliskan, 2020). Sosyal hizmet uzmanlari, ergenin hastaliga kars1 verdigi
tepkilerde hastaligi nasil algiladigimin etkili oldugunun farkinda olmalidir. Tedavi
stirecinde engel olusturabilecek olumsuz algilarin belirlenmesi 6nemlidir. Bu nedenle
ergenin hastaligini nasil tanimladigini, kaygilarini, disiincelerini, planlarini ifade
etmesinde onu tesvik etmelidir. Burada sosyal hizmet uzmanlari, Leventhal’in es
zamanl siire¢ modelini kullanabilir ve hastaliga iliskin olumsuz algilar1 yeniden

yapilandirarak bas etme mekanizmalarini gliglendirebilir.

1.2.4. Kronik Hastahgi Olan Ergene Sahip Ailelerin Psikososyal

Gereksinimleri

Aile, bir bireyin katilacag:i birincil ve en giiclii sistemdir. Ayn1 zamanda
ergenin gelisimi ve duygusal refahindaki en 6nemli etmendir. Bir sistem olarak
diisiiniilen ailenin bir {iyesini etkileyen bir olay, diger iiyeleri de etkileyebilmektedir.
Kronik bir hastalik da aile sistemini etkileyen onemli bir sorundur. Bu acidan
miidahale siirecinde hasta ile ailesinin biitlinciil bir yaklagimla degerlendirilmesi

gerekir (Allen ve ark., 2010).

Kronik hastaligin biitiin agsamalarinda ergen ve aile i¢in 6nemli degisiklikler ve
zorluklar vardir. Hastalik siireci ile birlikte aile alisik olmadiklar1 yeni bir diizene gegis
yapmak zorunda kalabilir. Bu diizen tiim aile bireylerinin uyum saglamasini gerekli
kilar. Sosyal destek kaynaklarini ve etkili bas etme yontemlerini kullanarak bu uyumu

saglayabilen aileler, kronik hastalik karsisinda saglikli bir aile islevi gosterebilir ve
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hastaligin olumsuz etkilerine karsi korunmasi daha rahat olabilir. Ancak tersi bir
durumda aile pek ¢ok stresorle karsi karsiya kalabilir. Bu stresorlerden bahsetmeden
once hastalikla birlikte yaganan siireclerden kisaca bahsetmek yararli olacaktir. Kronik
hastalig1 yasayan kisinin gegirdigi asamalara aileler de eslik etmektedir. Bu siiregte
gelisimsel olarak ii¢ temel asamadan bahsedilmektedir. Ilki kriz asamasidir. Ergenin
hastalik ile ilgili belirtilerin baglamasi, taninin konulmasi ve tedavi planinin
olusturulmasi ile ailenin hastaliktan 6nceki yasamdan uzaklastigi, bununla birlikte
degisimi kabullendigi, uyum saglama ve bas etme ¢abalarim1 gosterdigi bir donemdir.
Kronik hastalik tanis1 almig ergen ve diger aile bireylerinin hastane isleyisi, tedavi
stireci ile ilgili prosediirler, saglik ekibi ile iliski kurma gibi bazi temel isleri vardir.
Bununla birlikte aile, hastalik 6ncesindeki aile kimliginin yasini tutarken bir yandan
da kriz déneminin gerektirdigi yeni aile diizenini saglamaya calisir. ikinci asama olan
kronik asamada aile, hastaligin sistemdeki varligina ragmen normal yagami
olabildigince siirdiirmeye devam eder. Oliim kavraminin 6n plana ¢iktig1 terminal
asamada ise ayrilik, yas ve kaybin ardindan normal yasama doniis gibi asamalar s6z
konusudur (Rolland 1987; Rolland, 1999). Aile bu asamalari yasarken hastaligin yol
act1f1 pek cok giicliikle miicadele eder. Ozellikle bakim veren ebeveynler, kronik
hastaligin yasamlariin bir¢ok alaninda yansimalarini deneyimlemekte ve bu durum
destek gereksinimlerini arttirmaktadir. Pediatrik sosyal hizmetin amaclarindan biri,
cocuk ve ergenle birlikte ailenin de gereksinimlerini belirlemek ve miidahalede
bulunmaktir. Bu nedenle kronik hastalik siirecinin aileye etkileri kesfedilmeli, sosyal
hizmet gereksinimleri belirlenmeli, giiglenmelerinde yardimeci olacak miidahaleler

uygulanmalidir.

1.2.4.1. Aile Tliskileri ve Rollerde Degisim

Kronik hastaliin teshisi, ergene ve ebeveynlere hastaliga iliskin sikayetlerin
nedeni konusunda bilgi saglar. Bununla birlikte ailenin ve ergenin yasam tarzinda uzun
yillar ve hatta 6miir boyu 6nemli degisiklikler gerektiren bir gerceklik de saglar. Teshis
cogu kez olaylarin bir daha eskisi gibi olmayacagina dair acimasiz bir farkindalik da

getirebilir. Bir ergenin ciddi bir tibbi rahatsizliga sahip oldugu bilgisi, tim aile
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tiyelerinin hayatlarini etkileyebilecek bu yeni ger¢eklige uyum saglamanin ve bununla
basa ¢ikmanin bir yolunu bulmalar1 gerekecegini fark eden tiim ilgili kisiler i¢in sok
edici olabilir (Boyd Webb ve Bartone, 2012). Boyle bir siiregte ebeveynlerin
sorumlulugu artmakta, tipik ebeveynlik rollerinin yanina bakim yiikii de
eklenmektedir. Bakim veren kisi, hastanin yasaminin merkezinde oldugundan
hastalikla ilgili tim aglarla temas halindedir. Kronik hastaligin getirdigi bagimli,
yogun, uzun siireli zorluklarla birlikte artan bakim sorumlulugu bakim verenlerin
kendi yasamlarindaki (is, aile yagami, sosyal hayat) sorunlarla birlesince bakim veren
yiikiinii ortaya g¢ikarmaktadir. Bakim veren yiikii; bakim verenin yasayabilecegi
fiziksel, psikolojik, sosyal ve finansal tepkilerdir (Atagiin ve ark., 2011). Erdem ve
ark. (2013) 7-18 yas grubunda kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip anneler {izerinde
yaptig1 calismada, annelerin algiladigi bakim yiikiiniiniin yiiksek oldugunu tespit
etmiglerdir. Tas¢ioglu ve ark. (2017) ¢alismalarinda ¢ocuklari kronik hastalik tanisi
almig ve yatarak tedavi goren ebeveynlerin bakim verme ylikii puanlarinin yiiksek
oldugunu belirlemistir. Bakim ylikiiniin ailede birincil olarak annenin tistlendigi
bilinmekte, babanin da anneye yardimci roliinde yer aldig: belirtilmektedir. Bununla

birlikte babanin yasaminin da kronik hastalik nedeniyle etkilendigi g6z ardi
edilmemelidir (Er, 2006).

Kronik hastalik aile bireylerini etkiledigi gibi aralarindaki iliskiyr de
etkilemektedir. Degisen kosullara uyum saglamak zorunda kalan ailenin
sorumluluklarini, rollerini, gilinliik yasamindaki aktivitelerini de degistirmesi
beklenmektedir (Lawrence, 2012). Agkaya Alahan (2014) kronik hastalig1 olan ¢gocuga
sahip ailelerin bakim verme yiikiinii inceledigi arastirmada bakim verenlerin
%48,6’s1n1n aile i¢indeki rol ve sorumluluklarinin etkilendigi bulunmustur. Eslerin
birbirine zaman ayiramamalari, birbirlerini suglamalar1 ve maddi gii¢liikler hem evlilik
iliskilerini etkilemekte hem de ailede bir gerilim olusturmaktadir. Hasta ¢cocuga ilginin
artmasi, diger kardeslerin genellikle anne baba ilgisinden yoksun kalmasina ve anne-
baba-cocuk arasinda gerginlik yasanmasina neden olabilmektedir. Ebeveynlerin,
kronik hastaliga sahip ergen ve kardesleri i¢in kaygi yasayip asir1 koruyucu davranis
sergilemeleri de goriilebilmektedir. Bununla birlikte kardesler arasinda da sorunlar

yasanabilmekte; kiiskiinlilk, kiskan¢lik, rekabet ortaya ¢ikabilmekte; aile
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dinamiklerinde gerginlik olusabilmektedir (Gokler, 2008). Aile bireyleri arasinda
genellikle kardesler hastaligi daha ge¢ Ogrenirler ve hastalik siirecinde ihmal
edilebilirler (Wilson, 2014). Anderson ve Davis (2011)’e gore kronik hastaligi olan
cocuklarin kardeslerinin, psikolojik ve davranissal sorunlar da dahil olmak {izere
yiiksek oranda psikososyal sorunlara sahip oldugu belirtilmektedir. Bakim veren
ebeveynler acisindan bakildiginda kisinin bakim verme rolii ile diger rolleri arasinda
catigma yasanabilmektedir. Aile rutinlerinin bozulmasi, sosyal aktivitelere
katilamama, ¢alisma hayatindan uzaklagsma, diger aile iiyelerinin gereksinimlerinin
ithmal edilmesi, ekonomik giicliikler gibi yiiklerin yaninda bakim verenin duygusal
tepkileri de bu catismalar kapsaminda yer almaktadir (Atagiin ve ark., 2011). Bu
durumlarda bakim veren ile saglik ekibinin isbirligi icinde olmasi ve destekleyici
hizmetlerin sunulmasi 6nemlidir. Sosyal hizmet uzmani; bakim veren ebeveynin
yagsadigt bu yiklerin belirlenmesinde, ¢6zim Onerilerinin sunulmasinda ve
ihtiyaglarmin karsilanmasi ile hem bakim veren hem bakim alan ergenin yasam

kalitesinin artmasini saglamada 6nemli bir misyona sahiptir.

Sosyal hizmet uzmani kronik hastaligin aile dinamiklerine nasil yansidigini
gozlemlemelidir. Ozellikle ergenin bakim yiikiinii {istlenen ebeveynler, yasami tehdit
eden bir hastalikla kars1 karsiya kaldiginda yogun stres ve tilkkenmislik yasayabilirler
(Siirer Adanir ve ark., 2017). Ergenin hastaligi hakkinda sugluluk ve temelindeki
duygu karmasasi, ebeveynler i¢in miicadelenin zorlayici bir yoniidiir. Cocugumuzun
hastaliginin teshisi i¢in ¢ok mu bekledik? Bu hastaligi 6nlemek i¢in ge¢ mi kaldik? Bu
hastaliga neden olacak bir sey mi yaptik? Cocuga bu hastaliga neden olabilecek koti
genleri mi verdik? gibi sorular ebeveynlerin stresini arttirarak onlar1 olumsuz

etkileyebilir (Beder, 2006).

Kronik hastaligin ebeveynler i¢in stresli bir yonii de ebeveynlerin rolleri
arasindaki kanisiklik etrafinda donmektedir. Cocuk hastanedeyken ebeveyn roliinii
nasil saglayacagiz? Evdeki ¢ocugun/cocuklarin bakimini kim {iistlenecek? Bununla
birlikte baz1 ebeveynlerde saglik ekibi de dahil olmak {izere baskalar: tarafindan nasil
degerlendirildigi diislincesi yogundur. Gergekten iyi ebeveynler miyiz, yoksa

cocuklarini ihmal eden ebeveynler miyiz? (Beder, 2006). Sosyal hizmet uzmani,
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ebeveynler iizerindeki bu olumsuz duygu ve algilarla miicadelede ve olusan yeni
kosullara ailelerin uyumunu saglamada destekleyici bir rol oynayabilir. Bireysel
goriismeler ile aile liyelerinin psikososyal ihtiya¢larinin belirlenmesinde ve sorunlarla
bas etmelerinde onlar1 desteklerken benzer sorunlari yasayan ebeveynlerle grup
caligmas1 da diizenleyebilirler. Sosyal hizmet uzmanlar1 algilanan eksikliklere
odaklanmak yerine siirekli olarak hastalarin ve ailelerin “gliglii yonlerine dayali” bir
mercekle goriilmesini ve saglikli iletisimi tesvik etmek i¢in arabuluculuk teknikleri

gibi miidahalelerin kullanilmasini savunmalidirlar (Power ve Gronen, 2016).

1.2.4.2. Hastalik Siirecinde Yasanan Biyopsikososyal Degisimler

Kronik hastalikli bir ergenin varligi, aileyi rutin yasaminin digina ¢ikararak
fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik degisimleri de beraberinde getirmektedir.
Kronik hastaliga sahip ergenin bakimi ve sik sik hastaneye yatislar, ebeveynleri
fiziksel ac¢idan zorlayan 6nemli etmenlerdir. Wittenberg ve ark. (2013) hastaligin aile
tiyelerine etkisini inceledikleri nitel caligmalarinda ailelerin yasadigi somatik
sikayetler arasinda agri, yorgunluk, uyku bozuklugu ve istah kaybmin yer aldigini

bulmuslardir (Wittenberg ve ark., 2013).

Ergenin kronik hastaligina ilk teshisin konulmasi ile ebeveynler en yogun
lzintiiyii bu donemde yasarlar (Wilson, 2014). Genellikle tan1 aninda verilen
tepkilerin ise sok ve inanmama oldugu tespit edilmistir. Cocuklarina tan1 konulduktan
sonra bir¢cok ebeveynin psikolojik sikinti yasadigimi ve hastalik siirecinden zarar
gordliglini unutmamak onemlidir (Eccleston ve ark., 2015). Streisand ve ark.
(2008)’nin Tip I diyabet tanis1 almis ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin depresyon ve
kaygi diizeyini inceledikleri arastirmada, ebeveynlerin yasadiklar1 strese bagl olarak
Anksiyete ve depresyon yasama riski altinda oldugunu tespit etmislerdir. Ayrica
ebeveynlerin ortalama %33,5'inin tant aninda en fazla sorun yasadigini ve
ebeveynlerin %19'unun teshisten 1-4 yil sonra sorun yasamaya devam ettigi
bulunmustur. Hastalig1 kabullendikten sonra da kaygi, endise, iiziintii, umutsuzluk

gibi duygular yogun yasanabilmektedir. Bununla birlikte hastaneye yatis sayisinin
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artmasimin ve sosyal islevselligin azalmasinin, ebeveynlerin duygusal sorunlarin
arttirdign  gozlenmistir (Cop ve ark., 2016). Ailenin ge¢misten gelen sorunlari,
duygusal sorunlar1 derinlestirebilmektedir. Sosyal hizmet uzmani, aileler ile ¢alisirken
psikososyal olarak giicsiizliilk yasamalarina neden olan faktorleri incelemelidir. Bu
faktorler ailede 6nceden kronik hastaligin varligi, esler arasi sorunlar, bogsanma, maddi
sorunlar, sosyal destek eksikligi, cocuklarla ebeveynler arasinda yasanan gatigma gibi
durumlar olabilir. Sosyal hizmet uzmaninin bu risk etmenlerini belirlemesi, ortaya
cikabilecek kriz durumlar ile bas edilmesinde ve ailenin uyumunun saglanmasinda
etkili olacaktir. Bununla birlikte ergen ve ailesinin tedavi siirecine aktif katilimini
tesvik eder, ihtiya¢ duydugu bilgiyi saglar, yararl olabilecek kaynaklari 6nerir. Belki
de en 6nemlisi sosyal hizmet uzmani tiim bu siirecte cocugun ve ailesinin 6z saygisinin

ve duygusal biitiinliiglinlin korunmasi i¢in hizmet eder (Beder, 2006).

Kronik hastaligin getirdigi mali yiik de bir stresor olarak karsimiza
cikmaktadir. Aile yasantisinin odagi olan kronik hastaligin tedavisi i¢in gereken
kosullar zorlayict olabilmektedir. Tedavi masraflari, ulasim gibi giderlerin yaninda
ergenin bakimi i¢in isten ayrilan aile iiyelerinin maddi kayiplar1 da ortaya ¢ikabilir
(Boling, 2005). Teshis sirasinda ebeveynlerin ilk odak noktast muhtemelen ergenin
hayatta kalmasina ve belki de bakim maliyetine yoneliktir. Teshis soku ortadan
kalktiktan sonra dikkat, tedavinin ve yan etkilerinin egitim siirecini ve yasam kalitesini
engelleyebileceginin farkina kayar (Boyd Webb ve Bartone, 2012). Sosyal hizmet
uzmani, tibbi durumun kisitlamalart ve gergekligi iginde ergenlerin yasam kalitesini
artirmak i¢in miimkiin olan en iy1 miidahaleleri kolaylastirmaya calisir. Aile ve sosyal
hizmet uzmani arasinda yardim iliskisine dayali gelisen bag, ergenlerin hastaliginin

birgok zor evresinde aileye yardimci olabilir.

Ergenlerin davranigsal tepkilerine nasil yaklagilmas: gerektigi ile ilgili
belirsizlikler olasi zorluklar arasinda yer alabilir. Ergenler, hastaliklarinin gelecekteki
etkilerinden ziyade mevcut yasamlarindaki etkisine daha fazla odaklanmis olabilirler.
Bununla birlikte ergenlerden tibbi prosediirler ve diizenli doktor kontrolleri gibi
durumlart yerine getirmesi beklenmektedir. Ergenlerin bu prosediirlerin tiimiine veya

bir kismina direnmesi yaygindir. Ebeveynlerin, bu direnisle dogrudan basa ¢ikmada
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yardima ihtiyaglari olabilir (Boyd Webb ve Bartone, 2012). Sosyal hizmet uzmani, bu
slirecte egitici roli ile ergenin davranislarinin altinda yatan nedenler hakkinda aile ile
goriismeli, ergen ve ailesi arasinda saglikli bir iletisim kurulmasinda destekleyici
olmalidir. Bununla birlikte aileler tedavi sitirecinde ergenle yasanabilecek sorunlar,
iletisim problemleri, davranis sorunlar1 konusunda da egitilmelidir. Aile {iyelerine
etkili problem ve catisma ¢d6zme becerilerini 6gretmek, hastalifin aile iiyeleri
tarafindan yonetimini kolaylastirabilmektedir (Chiang ve ark., 2018). Egitim, tani
stirecinde aninda ortaya ¢ikan tek seferlik bir uygulama degildir. Aileler ve ergenler,
ergenin geligim siiregleri ve 6z bakimin daha fazla unsurunu istlendikge siirekli
egitime ve destege ihtiya¢ duyabilirler. Bu nedenle sosyal hizmet uzmani, ergen ve

ailenin ihtiya¢ duydugu egitimi diizenli olarak degerlendirmelidir (Silverstein ve ark.,

2005).

Hastaliga iligskin algilar, ergenlerde oldugu kadar ebeveynlerin de psikososyal
uyumunda gii¢lii bir yordayicidir (Beinke ve ark., 2016). Ergenin bakimindan sorumlu
ebeveynler, tedavi siirecindeki sorumluluklari nedeniyle hastaligin seyri, tedavi siireci
ve bu siiregte yasanacak zorluklar konusundaki bilgilere dogrudan maruz kalmaktadir.
Ergene aktarilan bilgiler ise onlarin duygusal iyilik halinin korunmasina adina elekten
gecirilerek aktarilmaktadir. Bu durum ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaliklarini onlara
gore daha agir algilamasina neden olabilmektedir. Bu durum ebeveynlerin psikososyal
gliclikler yagsama olasihgmi da arttirmaktadir. Ergenin hastaligt hakkinda
multidisipliner ekip tarafindan sunulan bilginin yetersiz olmasi ya da ebeveynler
tarafindan anlagilmamasi hastaliga iliskin olumsuz bilisleri ortaya ¢ikartmaktadir. Bu
nedenle ebeveynlere ergenin hastaligi hakkinda bilgi aktarilirken agik, anlasilir,
olumlu taraflarin goriilmesini saglayacak sekilde sunulmali ve destek saglanmalidir
(Gokler, 2008). Ayrica ailenin saglik inanglariin ve bagli bulunduklar etnik ve dini
gruplarin hastaliklara bakis agisinin degerlendirilmesi 6nemlidir (Akdeniz Kudubes ve

Bektas, 2015).

Cocugunun saghig ile ilgili her bilgiyi almak, anne babanin hakkidir. Ailenin
ihtiyag duydugu bilgiyi alamamasi, hastaligin seyrine iliskin belirsizlik yasamasi

onlarin gli¢siizliik hissini arttirabilir. Cocugun sagligi ile ilgili bilgilendirme; ailenin
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sosyal, kiiltiirel, egitimsel ozellikleri dikkate almarak yapilmalidir. Sosyal hizmet
uzmanlari; ailelerin ve saglik ekiplerinin, kronik hastalifa sahip ergenin ihtiyaglar
konusunda ayni anlayisa sahip olmalarimi1 saglamada kilit bir rol oynarlar. Yogun
saglik hizmeti ortamlarinda, iletisim sorunlarinin meydana gelmesi siklikla goriiliir.
Ailelerin karmasik ve potansiyel olarak rahatsiz edici tibbi bilgileri anlamak ve entegre
etmek icin miicadele etmesi de beklenebilir. Bu dogrultuda sosyal hizmet uzmaninin
zamaninda, dogrulayici ve kapsayici bilgi akisini desteklemede yapici bir rolii vardir
(Power ve Gronen, 2016). Tibbi sistem iginde ailelere rehberlik ve destek saglarken

sosyal hizmet uzmanlarinca yiiriitiilebilecek islevler asagidaki gibi 6zetlenebilir.

.....

1. Aileleri hastane lojistigi ve diizeni hakkinda

bilgilendirmek/bilgilendirilmesini saglamak,

2. Ailelerin giiglii yonlerini belirleyecek ve destekleyecek psikososyal

degerlendirme

3. Basa cikma ve uyumu gelistiren bireysel, aile ve grupla yapilan

danigsmanlik hizmeti
4. Aileler ve disiplinlerarasi ekip liyeleri arasindaki iletisimi kolaylastirmak,

5. Hastalarin ihtiyaclari, bakimi1 konusunda disiplinleraras: ekip ile entegre

caligmak,

6. Ergenlerin bakim siirecinde ailelerin ihtiya¢ duyabilecegi cesitli kaynaklar

ve mali destek programlari ile baglant1 kurmak

7. Taburculuk talimatlarini, takip tedavilerini ve islemlerini ailelerle gézden

gecirmek (C.S Mott Children’s Hospital, 2020; Miller Scarnato, 2020).

Ailede ergenin kronik hastaligi ile birlikte meydana gelen duygusal, fiziksel ve
ekonomik giicliikler, aile rollerinde ve iligkilerinde yasanan degisimler, kaynak ve
hizmetlerde yetersizlikler gibi durumlar destege gereksinim oldugunu gosterir.

Yasanan stres, etkili destek mekanizmalarinin kazanilmasini engelleyebilir. Bu durum
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ergen-ebeveyn iligkisi i¢in de bir tehdit olusturur ve dolayisiyla ¢ocugun psikososyal
sagligina olumsuz yansir. Uludag (2014) konjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklarin
ebeveynleri ile yaptig1 arastirmasinda, sosyal destegin bakim yiikii ile negatif ve yasam
doyumu ile pozitif yonde iligkili oldugunu tespit etmis, ebeveynlerin sosyal destek
sistemlerinin gliclendirilmesi gerektigini vurgulamistir. Baz1 ¢aligmalarda hasta
cocuklarin anne babalarinin, saglikli ¢cocuklarin anne babalarindan anlamli 6l¢iide
daha fazla sosyal destek arayisi igerisinde oldugu belirtilmektedir. Sunulabilecek {i¢
ana destek kaynagi vardir: profesyonel destek; aile veya akraba destegi ve sosyal

destek gruplar1 (Dalmaz, 2009; Ozbesler, 2001).

Sosyal hizmet uzmaninin; risk faktdrlerinin, bakimin 6niindeki engellerin ve
kronik bakim ihtiyaclar ile ilgilenen ailelerin genel olarak tanimladigi sorunlarin
farkinda olmasi 6nemlidir. Sosyal hizmet uzmani, ailelerin gereksinimlerini ve sosyal
destek kaynaklarini kesfetmelerinde destek olur. Basa ¢ikma tarzlarini, aile ve toplum
destegini ve hastanin aile sisteminde nasil algilandigini tanimlamak 6nemlidir (Brady,
2008). Sosyal hizmet uzmani, bu bilgi ve degerlendirmeler 1s18inda tiim aileyi

kapsayan iyilestirici miidahalelerde bulunmay1 amaglamalidir.

Hastalarin ve ailelerin erken degerlendirilmesi, sosyal hizmet uzmanina aile
sistemine uygun bir miidahalenin secilece8i veri tabanimi saglar. Birincil onlem;
caresizlik, bagimlilik ve izolasyon duygularmin iyilestirilmesidir. Bu, ailelerin
sorunlar1 dngdrmelerine yardime1 olmak, kaynaklar1 yardim etmek i¢in seferber etmek
ve aileleri deneyimlerini diger ailelerle paylagsmaya tesvik etmek suretiyle
gerceklestirilebilir (Bergman ve ark., 2008). Miidahale siireci, hastalara ve ailelere
durumlarinin  anlamin1 yeniden c¢ercevelemelerine yardimci olurken mevcut
durumlariyla bas etme ve miimkiin oldugunca yonetilebilir hale getirme yeteneklerini

de destekler (Power ve Gronen, 2016).

Lazarus ve Folkman'a (1984) gore bas etme, kisinin sorun ¢ozme yeterliligini
asan icsel ve dissal ihtiyaclarini yonetmek i¢in kullandigi biligsel ve davranissal
cabalar olarak tanimlanmaktadir (Lazarus ve Folkman, 1984). Bas etmenin iki temel

islevi, duygusal tepkileri diizenlemek ve sorunlar1 ¢ozmektir. Aile iiyelerinin kronik
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olarak hasta olan bir ergenin deneyimiyle ne kadar iyi bas ettigini 6l¢cerken hem duygu
durumu hem de islevsellik derecesi degerlendirilmelidir. Sosyal hizmet, psikoloji ve
tip alanlarindaki arastirmalar, kronik hastaligi olan ergenlere sahip aile tyeleri
tarafindan kullanilan ¢esitli bas etme yontemleri oldugunu bulmustur. Bu bas etme
yontemleri hem olumlu hem de olumsuzdur. Baskin bag etme yontemlerinden bazilari
sunlardir: 6z-yeterlik (kisinin hayatin1 kontrol etme yeteneklerine sahip oldugu
inanc1), aile biitiinliigiine odaklanma (aile birligi), sosyal destek arama, kagma veya
durumdan kaginmak, eldeki belirli sorunlara odaklanmak, suclamak veya 6fkeyi bir
baskasina yonlendirmek, sadece giinliik bakimi yonetmek, toplum kaynaklarindan
yararlanmak, hastalifa anlam vermek, dine yonelmek, olumlu yonlere odaklanmak
veya kabul etmek, endiselenme, duygulari ifade etme, duygular1 kontrol etme, sosyal
olarak geri ¢ekilme, uzlagsma veya miizakere etme, durum hakkinda agik ve esnek olma
(Wilson, 2014). Sosyal hizmet uzmani; ebeveynlerin etkili bas etme yontemlerini
kesfetmelerini destekleyebilir, tedavi siirecine aktif katilimlarini tesvik edebilir,
ihtiyag duyduklar1 bilgiyi almalarim1 saglayabilir ve sosyal destek kaynaklarini
harekete gecirebilir. Boylece kronik hastaligin neden oldugu zorluklarla bas etmeleri
ve yasamlarinda bir kontrol hissi gelistirmelerine yardim edebilir (Gibson, 1994). Bu
nedenle giliclendirme kavrami, ¢ocuklar1 kronik hastaliga sahip olan ailelerin yasam

kalitesinde 6nemli bir rol oynar (Itzhaky ve ark., 2004).

1.3. Arastirmanin Problemi

Kronik hastalik fiziksel, ruhsal, sosyal agidan ergeni ve ergenle birlikte ailesini,
sosyal gevresini ve yasamimin pek ¢ok alanini etkileyen bir durumdur. Bu nedenle
saglik fiziksel, ruhsal ve sosyal yonden tam bir iyilik hali olarak tanimlanmaktadir. Bu
tanim kronik hastaliklarin tedavisinde psikososyal boyutun goz ardi edilemeyecegini
fiziksel ve psikososyal sorunlarin yonetiminin bir arada olmasi gerektigini

gostermektedir.

Kronik hastaligin dogasindan kaynaklanan uzun siireli veya kalic1 durumlar,

ergen ve ailesi i¢in ¢esitli giigliikkler olusturur. Bu giigliikler fiziksel, sosyal ve duygusal
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boyutlarda degiserek ergenin tedavi siirecine ve psikososyal uyumuna etki eder.
Fiziksel agidan 6ne ¢ikan sorunlar arasinda diisiik benlik saygisi, yetersizlik duygusu,
giiven azalmasi, sosyal izolasyon; sosyal boyutta arkadas iligkilerinde, sosyal
aktivitelerde, okul hayatinda sorun olusturan riskler; duygusal olarak ise hastalik ve
tedavi stireci ile tetiklenen korku, endise, liziintii ve 6fke gibi duygular yasanabilecek
giicliklerdendir. Bununla birlikte ergenin hastaliga iliskin olumsuz algis1 veya
inaniglar1 da psikososyal uyum igin tehdit olarak gorilmektedir (Gokler, 2008;
Giiltekin, 2003). Bu unsurlarin hepsi ergenin kendini giigsiiz hissetmesine neden
olarak kaynaklarini ve potansiyelini kullanmasini engelleyebilir. Ergenin bu sorunlarla
bas etmesi ve psikososyal uyumunun saglanmasinda, hastalik siirecinde deneyimledigi
bu fiziksel, duygusal ve sosyal degisikliklerin tanimlanmasi ve biyopsikososyal
yaklagimla degerlendirilerek miidahale edilmesi onemlidir. Bu kapsamda kronik
hastaliga sahip ergenlerin hastaliga iliskin deneyimlerinin, hastalik algisinin ve gii¢

odaklarinin kesfedilmesi arastirmanin beklenen 6nemli bir ¢giktisidir.

Ergenin birincil destek ve gii¢ kaynagi olan aile de hem ergenin psikososyal
uyumunda etkisi olan hem de ergenle birlikte kronik hastaligin neden oldugu etkilere
maruz kalan bir konumda yer alir. Ozellikle hastaligin tiim asamalarina sahit olan ve
ergenin bakimimi {stlenen ebeveynler kronik hastaligin etkilerini daha yogun
yasayabilirler. Ebeveynlerin hastalik siireci ile birlikte olusturduklart olumsuz duygu
ve hisleri, ergenlerin kendi algilarin1 ve inanglarin1 degistirebilir (Szentes ve ark.,
2018). Bu nedenle ergenle birlikte bakim veren ebeveynlerin de hastalik siirecine
iliskin deneyimleri, hastaliga yonelik algisi, giic ve giigliikleri sosyal hizmet uzman
i¢in 6nemli bir odak noktasini olusturur. Sosyal hizmet uzmani kronik hastaligi olan
ergen ve ailesi ile ¢alisirken hastaligin fiziksel, ruhsal, sosyal yansimalarini saptamals,
giic ve giicliiklerin farkinda olmali, miidahale sirasinda karsisina ¢ikabilecek olasi
engelleri bilmelidir. Boyle bir yaklasim kronik hastaliga sahip ergenin ve ailesinin

sorunlariin biitiinciil bir bakis agisiyla degerlendirilmesini saglar.

Literatiirde kronik hastaliga sahip ergen ve ailelerde kronik hastaligin neden
oldugu psikososyal durumlar1 6l¢gmek ya da anlamlandirmak i¢in pek ¢ok ¢alisma (Cop

ve ark., 2016; Evgin ve Erdem, 2017; Gokler, 2008; Keser ve ark., 2012; Sarikaya
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Karabudak, 2008; Ustiin, 2011) yer almaktadir. Ancak yapilan literatiir taramasi
sonucunda hem kronik hastaliga sahip ergen hem de bakim veren ebeveynin
psikososyal uyumlarina etki eden kronik hastalik siirecine iliskin deneyimleri, hastalik
algis1 ve gii¢ ve glicliiklerinin bir arada ve karma yontem ile derinlemesine incelendigi
bir ¢aligmaya rastlanmamistir. Bununla birlikte ergenlik donemi kronik hastaliga
iliskin sosyal hizmet uygulamalart ile ilgili farkindalik olugturmaya gereksinim oldugu

gorilmektedir.

Kronik hastaliga sahip ergen ve ailesinin psikososyal sorunlarla bas etmesinde
giiclendirme onemlidir. Literatiirde ruhsal hastaligi olan, kanser, diyabet gibi kronik
hastalik gruplar iizerinde giiclendirme yaklagimi temelinde ¢alismalarin yirttildiigii
goriilmistiir (Acuna Mora ve ark, 2018; Akgiil Gok, 2018; Tuncay, 2009). Bu nedenle
bu yaklagimin, yliiriitilmesi planlanan g¢alisma i¢in uygun bir altyapi sunacagi
diistiniilmiistir. Ayrica kronik hastaliga sahip ergen ve ailesinin giiclendirme

yaklasimi temelinde incelendigi bir ¢alismaya ise literatiirde rastlanmamastir.

Bu dogrultuda arastirmanin problemi; kronik hastaliga sahip ergenler ve
onlarin bakim veren ebeveynlerinin hastalik siirecindeki deneyimleri, hastaliga iliskin
algilar, yasadiklar1 gii¢ ve gii¢liikleri ve bunlarin altindaki gémiilii anlamlar1 ortaya
koymak ve pediatrik sosyal hizmet gereksinimlerini giiclendirme yaklagimi odaginda

belirleyebilmektir.

1.4. Arastirmanmn Onemi

Kronik hastaliga sahip ergen ile calisirken hem onun hem de ailesinin
ithtiyaglarini belirlemek gerekli ve 6nemlidir. Bunu yaparken de psikososyal boyut g6z
ard1 edilmemeli kronik hastaliga sahip ergen ve ailesinin sorunlar1t multidisipliner bir
yaklasim temelinde ele alinmalidir. Bu ergenler ve bakim veren ebeveynlerinin
hastalik siirecine iliskin deneyimleri ve gereksinimleri, gli¢ ve giigliiklerinin

derinlemesine analizi, psikososyal uyuma etki eden dinamiklerin belirlenmesi
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giiclenmelerini saglayacak Onerilerin ve miidahalelerin gelistirilmesi agisindan

Onemlidir.

Sosyal hizmet alaninda yapilan ¢alismalar incelendiginde kronik hastaliklar
icinde yer alan kanser, astim, kronik bobrek yetmezligi, nadir hastaliklar, ruhsal
hastaliklar alanlarinda galismalarin (Igagasioglu Coban, 2016; Pak, 2017; Taskiran
Tepe, 2019; Tuncay, 2009; Ugurlu, 2020; Yildirim, 2018; Zengin, 2016) mevcut
oldugu gozlenmistir. Bu calismalar genellikle yetiskin bireyler ve aileleri ya da bu
kronik hastaliklardan birine sahip cocuklarin ebeveynleri ile gergeklestirilmistir.
Bununla birlikte pediatrik onkoloji alaninda Taskiran Tepe (2019)’nin ¢ocuklarla
yiiriittiigii nitel bir ¢alismasi bulunmaktadir. Tagkiran Tepe (2019) ¢ocukluk kanserini
deneyimleyen ergenlerin bakis acisindan hastalik ve tedavi siirecini inceledigi nitel
arastirmasinda, 12-16 yas arasinda 7 cocuk ile gorlismiistiir. Calismanin sonucunda
cocukluk cagi kanserini deneyimleyen ¢ocuklarin yasadig siirecin psikososyal, ailevi
ve ekonomik sorunlart barindirdigi, ¢ocuk ve ailenin formal ve informal destek
mekanizmalaria gereksinim duydugu belirlenmistir. Cocukluk ¢agi kronik hastaliklar
ile ilgili Icagasioglu Coban (2016)’1n derleme ¢alismas1 mevcuttur. Cocukluk ¢ag
diyabetinde sosyal hizmetin islevinin incelendigi ¢alismada, kronik hastaligin ¢ocuk
ve aile lizerindeki etkilerinden bahsederek diyabet hastaligina sahip ¢ocuklara yonelik
sosyal hizmet miidahaleleri arasinda egitim ve psikososyal destek calismalarinin
onemi vurgulanmistir. Cocukluk ve ergenlik donemi kronik hastaliklarinda ergenlerin
deneyimlerini, gereksinimlerini ve onlara yonelik sosyal hizmet miidahalelerini
belirlemek oOnemlidir. Siiphesiz ki hastalik siireci, ¢ocuklar ve ergenler kadar
ebeveynleri de etkilenmektedir. Ancak sadece ebeveynler iizerinden yapilmig
caligmalar, cocugun ya da ergenin hastalik siirecine iliskin durumunu kapsamli bir
sekilde ortaya koymada yetersiz kalabilmektedir. Mevcut arastirmanin hastaligi
deneyimleyen ergen odaginda gerceklestirilmesi hem ergene hem de aileye sunulacak
hizmetlerin etkisini arttirmada bilgi temeli saglayabilir. Bu kapsamda ¢aligsma, kronik
hastaliga sahip ergenlerin ve bakim veren ebeveynlerin goziinden hastalik siirecindeki
deneyimleri, hastalik algisin1 ve giigler ve giigliikleri derinlemesine inceleyen ilk
arastirma olmasi nedeniyle, ulusal sosyal hizmet literatiirlinde énemli bir boslugu

dolduracagi umut edilmektedir.
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Ergenlik donemi kronik hastalikta gii¢ ve giicliikler iizerine odaklanan, nitel ve
nicel yontemlerin bir arada kullanilarak pediatrik sosyal hizmet kapsaminda
incelendigi bir caligmaya ulusal literatiirde rastlanmamistir. Bu kapsamda sadece
sosyal hizmet degil tip, hemsirelik, psikoloji, ¢ocuk gelisimi gibi uygulamali
alanlardaki miidahalelere mevcut arastirma bulgularinin, kanit temeli saglayacagi

distiniilmektedir.

Arastirmay1 énemli kilan bir diger konu ise pediatrik sosyal hizmet alanina
yaptig1 vurgudur. Sosyal hizmet, farkli uygulama alanlarinda hizmet veren ¢esitli
acilardan risk altinda bulunan miiracaatgilarla calisan bir meslektir (Ozbesler, 2017).
Bu alanlardan biri de tibbi sosyal hizmettir. Hastaligin neden oldugu sorunlara
psikososyal miidahaleler gelistirmede tibbi sosyal hizmetin kendi igerisinde de
Ozellestirilmis ¢aligma alanlar1 (psikiyatrik sosyal hizmet, nefrolojik sosyal hizmet,
onkolojik sosyal hizmet) bulunmaktadir. Uluslararasi literatiirde saglik alaninda
onemli bir yer edinen pediatrik sosyal hizmet alanina iliskin ¢alismalar (Allen ve
Spitzer, 2016; Beder, 2006; Brady, 2008; Boyd Webb ve Bartone, 2012; Orloff, 2016)
bulunmakta, bu alanda c¢alisan sosyal hizmet uzmaninin rol ve islevlerine iliskin
bilgiler sunulmaktadir. Ancak iilkemizde pediatrik sosyal hizmet miidahalelerinin
onemine iliskin farkindalik yetersizdir. Bu arastirmanin kronik hastaliga sahip
ergenlerin ve ailelerinin psikososyal uyumuna etki eden sorunlar1 odaginda pediatrik
sosyal hizmet miidahalelerine kanit olusturarak bilgi temeli saglamasi ve bdylece
ergen sagligr ve refahi alaninda calisan sosyal hizmet uzmanlarinin kanita dayali
miidahaleleri agisindan da 6nemlidir. Boylece kronik hastaliga sahip ergen ve ailesine
yonelik hastane ortaminda giiglendirme yaklasimi temelinde pediatrik sosyal hizmet

miidahalelerinin gelistirilmesine de katkida bulunabilir.

1.5. Arastirmanin Sayiltilar:

Arastirmanin gegerligi ve giivenirligi agisindan arastirmaya katilan kronik

hastaliga sahip ergenlerin ve bakim veren ebeveynlerinin veri toplama araglarinda yer
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alan sorulara igtenlikle, dogru ve gercegi yansitacak sekilde cevapladiklari

varsayilmaktadir.

1.6. Arastirmanin Simirhliklar:

Arastirmanin nicel asamasi kapsaminda ¢alisma grubu belirlenirken Ankara ili
merkez sinirlart icerisinde ¢ocuk kardiyoloji, cocuk endokrinoloji, ¢ocuk nefroloji,
cocuk gogiis hastaliklari, ¢cocuk alerji klinikleri bulunan Saglik Bakanligi’na baglh
kamu hastanelerine ¢aligsma izni i¢in yazi yazilmistir. Ancak arastirmaya yazili olarak
izin veren dort kamu hastanesinde calismanin gerceklestirilebilmesi arastirmanin
onemli bir smrliligint olusturmaktadir. Arastirmanin diger bir siirhilifi ise veri
toplama siireci ile Covid 19 salgminin ¢atigmasidir. Son olarak arastirmanin ergenlerle
gerceklestirilecek nitel asamasina saglik sorular1 nedeni ile katilamayan ergenlerin

olmasi aragtirmanin bir diger 6nemli sinirliligidir.

1.7. Arastirmanin Tamimlari

Pediatrik sosyal hizmet: Hastanelerin pediatri boliimlerinde kronik veya agir
tibbi durumlar yasayan ¢ocuk, ergen ve ailelerini desteklemek amaciyla sunulan sosyal

hizmet uygulamasidir.

Kronik hastaliga sahip ¢cocuk: WHO (2021) ergen taniminda belirtilen 10-19
yas araligindaki, en az bir yildir kronik bobrek yetmezligi, kronik kalp yetmezligi,

astim, diyabet, hipertansiyon tanilarindan birine sahip ergendir.

Bakim veren ebeveyn: Kronik hastaliga sahip ergenin temel bakimini tistlenen

kisidir.

Psikososyal uyum: Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastalik siirecindeki

biligsel, davranigsal, duygusal ve sosyal uyumunu ifade eder.
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Ergenlik Donemi Kronik Hastaliklarinda Sosyal Belirleyiciler: Ergenin
kendisini (cinsiyet, yas, yasadig1 yer) ailesini (kardes durumu; anne, baba, kardesler
disinda evde yasayan kisiler;sosyo-ekonomik diizey; anne-baba egitim diizeyi; anne-
baba ¢alisma durumu; anne-baba kronik hastalik durumu) akademik durumunu (sinift,
okul devamsizlik durumu, ders bagar1 durumu) ve hastaligini tanitici (kronik hastalik
tiirii, hastalik hakkinda bilgi durumu, tedavi siiresi, yilda kac¢ kere hastaneye yattigi,
ortalama kag¢ giin yatarak tedavi gordiigii, hastaligin olumsuz etkiledigi durumlar)

ozellikleridir.

Hastalhiga iliskin algi: Hastalik ve hastaliga bagl tedavinin, hastali1 yasayan
cocuk/ergen tarafindan nasil algilandiginin “hastaliga iliskin 6znel algilar ¢ocuk/ergen

formu” ve “yar1 yapilandirilmis gériisme formu” araciligiyla dlgiilen kavramdir.

Giicler ve Giigliikler: Cocuk ve ergenlerin psikolojik, davranigsal ve duygusal

sorunlariin “giicler ve giicliikler anketi” araciligiyla 6l¢iilen kavrami tanimlar.

1.8. Arastirmanin Amaci

Bu arastirma iki asamali yiiriitiilmiis olup temel amact; kronik hastaliga sahip
ergenler ve bakim veren ebeveynlerinin hastalik siirecine iliskin deneyimlerinin,
hastaliga iliskin 6znel algilarinin, gii¢ ve giicliiklerinin ve bunlara etki eden unsurlari

belirlemek ve anlamaktir.

Birinci alt ama¢ nicel asamayi kapsamakta olup nitel calisma grubuna
secilmesi planlanan ergenler i¢in gligler ve gligliikler puani yiiksek olanlar1 belirlemek;
kronik hastaliga sahip ergenlerin sosyodemografik 6zelliklerinin yasadiklart gii¢ ve
giicliiklere etkisini, hastaliga iliskin 6znel algilarinin diizeyini ve bu algilarin giigler ve
giicliikler ile iligkisini incelemektir. Bu amaci gergeklestirmek icin asagidaki sorulara

yanit aranmistir:

- Kronik hastaliga sahip ergenlerin yasadig: gii¢ ve giicliikklerin diizeyi nedir?
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- Kronik hastaliga sahip ergenlerin kendisini, ailesini, akademik durumunu ve
hastaligin1 tanitict 6zelliklerinin giicler ve giicliiklerine etkisi nedir ve ne

oranda etkilemektedir?

- Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaliga iliskin 6znel algilarinin diizeyi

nedir?

- Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaliga iliskin 6znel algilar1 ile giigler ve

giicliikleri arasinda bir iliski var midir? Varsa bu iliskinin diizeyi nedir?

Ikinci alt amag ise nitel asamay1 kapsamakta olup psikososyal uyum siirecinde
giiclik diizeyi yiiksek olan kronik hastaliga sahip ergenlerin giiclic ve gligsiiz
hissetmelerinin altinda yatan deneyimlerini, bu deneyimlere gomiilii olan iligkilerini,
hastalik algilarini, gili¢siiz hissettiren durumla bas etme yontemlerini, gelecege yonelik
plan, istek ve beklentilerini hem ergenlerin hem de bu siireci onlarla birlikte
deneyimleyen (bakim veren) ebeveynlerin goziinden derinlemesine kesfederek
pediatrik sosyal hizmet gereksinimlerini belirlemektir. Bu alt amaci ger¢eklestirmek
icin kronik hastaliga sahip ergenler ve bakim veren ebeveynlere yonelik asagidaki

sorulara yanit aranmustir:
1. Kronik hastalik siireci ile birlikte yasanan fiziksel, duygusal, sosyal ve
ekonomik degisimler ve bu degisimlerle iliskili deneyimleri nasildir?

2. Hastalik siirecinin kisileraras: iliskilere (aile, akraba, arkadas, saglik

personeli) yansimalar1 nasildir?

3. Hastalik siirecinde alinan/talep edilen hizmetler, tedaviye katilim

hakkindaki diistinceleri nasildir?
4. Hastaliga iliskin algilar1 nasildir?
5. Giig ve giigsiizliik ne anlam ifade etmektedir?

6. Hastalik siirecinde yasanan giiglii/gli¢siiz durumlar ve bu durumlarla

iliskili deneyimleri nasildir?
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7. Giigsliz hissettiren durumlar iyilestirmek icin harekete gegme istegi var

mi1? Bag etme yontemleri nedir?

8. Gelecege yonelik plan, istek, beklentileri nedir?

65



2. GEREC VE YONTEM

2.1. Arastirmanin Modeli

Bu arastirmada nicel ve nitel yontemlerin bir arada kullanildig1 karma yontem
kullanilmistir. Sosyal yasamin i¢inde gerceklesen olay ve olgulara biitlinciil ve derin
bir ¢er¢evede bakmak igin farkli yontemlerin kullanilmasi gerekmektedir (Y1ildirim ve
Simsek, 2018). Sosyal bilimlerde ve saglik bilimlerinde uzun yillardir kullanilan ve
arastirmalardaki etkili ¢iktilari nedeniyle de siklikla bagvurulan bir yontem olan karma
yontem deseni, nitel ve nicel verilerin toplanilarak her ikisinin birlikte kullanildig: bir
desendir. Karma yontem deseninde arastirma sorusu, ¢oklu veri elde etme yoluyla
genislik ve derinlik kazanmaktadir. Nicel yontemler ile bir sorunun boyutu sayisal
anlamda gosterilmeye ¢alisilirken, nitel yontemler ile kisiler tizerindeki yarattig1 etki
gosterilmeye calisilmaktadir. Ayrica farkli yontemlerle toplanan veriler birbirini teyit
amaci ile kullanilabilmektedir. Boylece tek bir yontemin ortaya koydugu zayiflik diger
yontemin katkisiyla giiglendirilebilir ve sonuglarin inandiricihigr arttirilabilir (Alkan

ve ark., 2019; Yildirim ve Simsek, 2018).

Karma yontem sadece farkli veri toplama degil ayrica arastirma sorularina
farkli bakis agilarindan bakmay1 da amaglamaktadir. Temel 6nermesi, nicel ve nitel
yaklasimlarin bir arada kullanilmasinin, arastirma problemlerinin tek bir yontemin
kullanilmasindansa her iki yontemin de kullanilarak daha iyi anlasiimasini
saglamasidir. Hem nicel verileri hem de nitel verileri harmanlayarak arastirma
sorularinin ve arastirma probleminin eksikliklerinin giderilecegi ve daha 1yi

anlasilabilecegi fikrine dayanmaktadir (Creswell, 2006).

Yukaridaki sebeplerden dolay1, bu ¢alismada da tek bir veri kaynaginin yetersiz
kalacaginin diistiniilmesi ve nicel boyutta elde edilecek verilerin nitel yontemler ile
derinlestirilmesi ihtiyact ile karma yontem tercih edilmistir. Bununla birlikte
giiclendirmede, bir olguya iliskin farkli veri kaynaklarindan bilgi saglamak igin

kullanilan arastirma yontemleri, etkili giiclendirme miidahalelerinin gelistirilmesi ve
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uygulanmasi agisindan Onemlidir (Foster-Fishman ve ark., 1998). Gii¢lendirme
yaklagimint temel alan bir sosyal hizmet uygulamasinda, bireyin gili¢ ve
giigsiizliiklerinin  kesfedilmesi gerekir. Giigsiizliigi daha fazla deneyimleyen
ergenlerin, yasadigi giigsiizliige etki eden deneyimlerinin, iliskilerinin ve hastalik
algisinin ortaya ¢ikarilmasi bu gruba yonelik yiiriitiilecek miidahaleler i¢in de bir kanit
temeli saglamasi agisindan onemlidir. Bu dogrultuda karma yontem ¢ok yonli bir
degerlendirme imkani sunacagi diisiiniilerek bu arastirmaya model olarak se¢ilmis ve

arastirma iki asamali olarak yuriitiilmustiir.

Creswell ve Clark (2015) karma yontem desen tiirlerini yakinsayan paralel
desen, aciklayici/agimlayict sirali desen, kesfedici sirali desen ve i¢ ige siralt desen
olmak iizere dort temel karma desenle birlikte, ¢oklu desen bilesenlerini biraraya
getiren doniistiiriicli desen ve ¢ok asamali desen seklinde alt1 kategoriye ayirmistir.
Karma yontemde hangi verinin baskin olarak konumlandirilacagi, hangi sirayla
gerceklestirilecekleri tamamen aragtirmaciya baglidir. Arastirmanin amacina paralel
olarak bu ¢alismada agimlayici sirali desen kullanilmistir. Agimlayici sirali desende;
oncelikle nicel veri toplanarak analiz edilir, sonrasinda da derinlik kazandirmak
istenen nicel bulgulara iliskin nitel verileri toplama siirecine gegilir. Her iki desenden
elde edilen sonuglar veri yorumlama ve tartisma boliimiinde birlestirilir (Creswell ve

Clark, 2015).

Aragtirmanin amaci dogrultusunda sirali bir uygulama yapilmasinin uygun
olacagina karar verildigi icin acimlayict sirali desen tercih edilmistir. Ik asamada
oncelik nicel uygulamaya yonelik tasarlanmistir. Oncelikle nicel uygulama
yapilmasinin sebeplerinden biri giigler ve gii¢liikkler diizeyi yiiksek olan ergenlerin
belirlenmesidir. Nitel uygulamanin gii¢siizliigli daha fazla deneyimleyen kronik
hastaliga sahip ergenlerle gergeklestirilmesi amaglandig igin nicel uygulama ile
giicliik diizeyi yiiksek olan ergenlerin 6rneklem arasindan segilmesi saglanmistir. Bu
kapsamda nicel uygulamada ergenlerin giigler ve giigliiklerini ortaya koymaya yonelik
6lgme arac1 uygulayarak ergenleri tanimlayici 6zelliklerin, gii¢ler ve giigliiklerine etki
eden degiskenlerin ve hastaliga iliskin algilarinin istatistiksel analizler ile ortaya

konulmas1 saglanmistir. Ikinci asamayi nitel uygulama takip etmistir. Bu asamanin
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amaci giigliik yasayan ergenlerin gii¢siiz hissetmelerinin altinda yatan deneyimleri,
iligki stireclerini, hastaliga iligskin algilarin1 ve gii¢ odaklarin1 onlarin ve bu siireci
birlikte deneyimledikleri ebeveynlerinin goziinden kesfetmektir. Bylece hem ergenin
bakis agisindan hem de bakim verenin bakis agisindan yasanan deneyimler, giicler ve
giigsiizliiklere iliskin bulgular elde edilerek ergenlerin psikososyal uyum siirecindeki

gereksinimleri zengin verilerle kesfedilmeye calisilmigtir.

Nicel ve nitel desenleri birlestirirken de tamamlayicilik ilkesi benimsenmistir.
Tamamlayicilik; bir yontemden elde edilen bulgularin detaylandirilmasi ve
zenginlestirilmesinde diger yontemin sonuglarini kullanir. Nicel ve nitel yontemlerden
edilen veriler ile hem ¢akigmalarin oldugu durumlari belirlemek hem de arastirilan
olguya farkli agilardan derinlemesine bir bakis agis1 kazandirilmasini saglar (Baki ve
Gokeek, 2012). Boylece farkli veri kaynaklarindan (ergen, bakim veren ebeveyn)
hastalik siirecine iligkin deneyimler, hastalik algisi, gii¢ ve giicliiklerin daha detayl

anlasilmas1 hedeflenmistir.

Arastirmanin ilk agsamasi1 olan nicel boyutunda tarama modeli uygulanmistir.
Tarama modeli gegmiste veya halen var olan bir durumu var oldugu sekliyle aciklayan
ve biiyiik gruplarla ¢alisma olanagi saglayan bir desendir. Bu arastirmada, alt amaglar
dogrultusunda iki veya daha ¢ok sayidaki degisken arasinda birlikte degisim varligini
ya da derecesini belirlemeye yonelik iliskisel tarama modeli kullanilmistir (Karasar,
2012). Bu kapsamda kronik hastaliga sahip c¢ocuklarin giicler ve giigliikler

diizeylerinin, bagimsiz degiskenlerle iliskisi incelenmistir.

Aragtirmanin ikinci asamasinda ise, giiglik diizeyi yiiksek olan ergenler
arasindan segilen ergenler ve onlarin bakim veren ebeveynlerinin hastalik siirecine
iliskin deneyimlerini, hastaliga iliskin algilarim ve yasadiklar gilic ve giigliikleri

derinlemesine kesfetmek amaciyla nitel asama kismina gecilmistir.

Arastirmanin nitel kisminin hem ergenler hem de bakim veren ebeveynler ile
gergeklestirilmesinin iki sebebi vardir. Bunlardan ilki kronik hastali§i dogrudan

deneyimleyen cergenlerin hastalik siirecinde yasadigi deneyimleri, hastalikla ilgili
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diisiincelerini, yasadiklar1 giic ve giicliikleri ve gii¢siiz hissetmelerinin altinda yatan
gomiilii anlamlar1 kendi anlatimlar1 ile inceleyerek derinlestirilmesini saglamaktir.
Ikincisi ise, kronik hastaligin etkilerini ergenle birlikte yogun bir sekilde hisseden
bakim veren ebeveynlerin goziinden, yasanan siire¢ ve giic ve giicliikklerin ortaya
¢ikarilmasidir. Boylece hem ergenlerin hem de ebeveynlerin bakis agisi ile yasanan
degisimler, sorunlar, gereksinimlerin zengin bir sunumu elde edilerek, pediatrik sosyal
hizmet gereksinimlerinin ve miidahalelerinin belirlenmesi hedeflenmektedir. Bu
kapsamda hem kronik hastaliga sahip ergenin hem de bakim veren ebeveynlerin
hastalik siirecindeki deneyimleri, hastalik algisi, gii¢c ve gligliiklerini derin anlatilar
yolu ile ortaya koymak amaciyla fenomonolojik (olgubilim) modelden
yararlanilmigtir. Fenomenolojik yaklasimla, kronik hastaliga sahip ergenler ve bakim

veren ebeveynlerin belirlenen olguyu nasil deneyimledikleri sorusuna yanit aranmaistir.

Fenomenoloji farkinda olunup derinlemesine bir anlayisa sahip olunmayan
olgularin incelenmesinde kullanilir. Bu olgular sosyal yasamimizdaki olaylar,
deneyimler, algilar, yonelimler, kavramlar ve durumlar gibi cesitli bi¢imlerde
karsimiza ¢ikabilmektedir. Ancak bu, onlar1 tam olarak anladigimiz anlamina gelmez.
Yani bize tamamen yabanci olmayan ayn1 zamanda da tam olarak kavrayamadigimiz
olgular arastirmay1 amacglayan c¢aligsmalar i¢in fenomenoloji uygun bir altyap: saglar.
Fenomenoloji; insanlarin yasadigi deneyimin ne olduguna (tanimlayici fenomenoloji)
ve bu deneyimi nasil yorumladiklarina (yorumlayict fenomenoloji) odaklanir.
Fenomenolojik arastirmanin amaci, tanimlanan ve yorumlanan bu deneyimi ve
olusturdugu algiy1 ortaya ¢ikarmaktir (Sarikaya Karabudak, 2008; Yildirim ve Simsek,
2018).

Fenomenolojik arastirmalarda en Onemli veri toplama aract goriismedir.
Boylece amaca uygun sekilde bireylerin olguya iliskin deneyimleri ve algilari
irdelenebilmektedir. Burada arastirmaci ve goriisiilen kisi arasinda giivene dayali bir
etkilesim ortami1 kurulabilmesi 6nemlidir. Boyle bir ortamda bireyler kendilerini daha
rahat ifade edebilir ve gdmiilii anlamlar ortaya ¢ikarilabilir Bireylerin deneyimlerinin
daha derindeki anlamlarim1 tanimlama i¢in o deneyimi yasayan kisilerden veri

toplanmasi énemlidir. Ilgilenilen fenomeni dolayli yoldan deneyimlemis kisilerdense
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dogrudan deneyimleyen kisilerin katkisi daha anlamlidir. Ayrica, bu siiregte
arastirmaci kendi deneyimlerini bir kenara birakarak katilimeiy1 anlamaya ¢aligsmalidir
(Yildirnm ve Simsek, 2018). Bu calismada da kronik hastalik siirecini dogrudan
deneyimleyen c¢ocuklar ve dolayli yoldan deneyimleyen ebeveynler siirece dahil

edilmistir.

Fenomenolojik desenin bu 6zelliklerinden faydalanarak arastirmanin amaglari
dogrultusunda hazirlanan yar1 yapilandirilmis goriisme formu aracilifiyla
derinlemesine goriisme teknigi kullanilmistir. Bdylece kronik hastaliga sahip
ergenlerin hastalik siirecine iligskin deneyimleri, hastalik algisi, gii¢ ve giigliiklerinin
katilimcilarin bireysel goriis ve deneyimlerinden elde edilen verilerle anlasilmasi
amaglanmistir. Benzer sekilde bakim veren ebeveynlerinde hastalik siirecine iliskin
deneyimini, hastaliga yiikledikleri anlami, gii¢ ve giigliikklerini kendi

anlamlandirmalar1 dogrultusunda belirlenmesi ve anlasilmasi 6nemlidir.

2.2. Calisma Grubu

Arastirmanin c¢alisma grubunu Ankara ili merkez sinirlar1 iginde; Saglik
Bakanligina bagli kamu hastanelerinde yatarak tedavi goren; 10-19 yas aralifinda en
az bir yildir kronik bobrek yetmezligi, kronik kalp yetmezligi, diyabet, astim,
hipertansiyon hastaliklarindan birine sahip ergenler olusturmaktadir. Caligmanin
ornekleminin yas araligi belirlenirken, ergenin hastalik siirecine iliskin belirli bir
farkindaliginin ve kendisini agikca ifade edebilecek biligsel diizeyde ve olgunlukta
olmasinin Ol¢iilmek istenen veriler agisindan 6nemli oldugu diisliniilmiistiir. Bu
nedenle WHO (2021)’nun ergen yas araligin1 kapsayan 10-19 yas arasi ergenler

calisma kapsamina dahil edilmis, kullanilan 6lgekler bu yas grubuna uygun seg¢ilmistir.
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Ankara ili merkez siirlart igeriSinde yer alan kamu hastanelerinde arastirma
grubuna yonelik klinige sahip olan hastaneler Cizelge 2.1’de gosterilmis olup,

uygulamanin bu hastanelerde gergeklestirilmesi planlanmistir.

Cizelge 2.1. Arastirmanin gerceklestirilmesi planlanan kamu hastaneleri

Arastirmanin Gerceklestirilmesi Planlanan Kamu Hastaneleri

Klinik Adi
Ankara Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk Endokrinoloji
Cocuk Kardiyoloji
Cocuk Nefroloji
Tiirkiye Yiiksek Ihtisas Egitim ve Cocuk Kardiyoloji
Arastirma Hastanesi (Ankara Sehir
Hastanesi’ne baglanmistir)
Ankara Etlik Ziibeyde Hanim Kadin Cocuk Kardiyoloji
Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma
Hastanesi

Ankara Dr. Sami Ulus Kadin Dogum, Cocuk Endokrinoloji
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Egitim ve | Cocuk Kardiyoloji

Arastirma Hastanesi Cocuk Nefroloji
Ankara Cocuk Saglig1 Hastaliklar Cocuk Endokrinoloji
Hematoloji Onkoloji Egitim ve Cocuk Kardiyoloji
Aragtirma Hastanesi (Ankara Sehir Cocuk Gogiis Hastaliklar1
Hastanesi’ne baglanmistir) Cocuk Nefroloji
Ankara Kecioren Egitim ve Arastirma Cocuk Endokrinoloji
Hastanesi Cocuk Kardiyoloji

Cocuk Nefroloji
Ankara Yildirim Beyazit Universitesi Cocuk Immiinolojisi ve Alerji
Yenimahalle Egitim ve Aragtirma Hastaliklar1
Hastanesi Cocuk Nefroloji

Cocuk Endokrinoloji

Arastirmanin gerceklestirilmesi planlanan yukaridaki hastanelerde uygulama
yapabilmek i¢in Ankara Il Saglik Miidiirliigii ile yazisma yapilmustir. Tiirkiye Yiiksek
Ihtisas Egitim ve Arastirma Hastanesi ve Ankara Dr. Sami Ulus Kadin Dogum, Cocuk
Saglig1 ve Hastaliklar1 Egitim ve Arasgtirma Hastanesi Sehir Hastanelerine taginma
stiregleri oldugu i¢in ¢alismaya izin vermemistir. Ankara Etlik Ziibeyde Hanim Kadin
Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma Hastanesi ise arastirma orneklemindeki yas araligina

sahip ergen bulunmamasi nedeniyle uygulama diginda birakilmistir. Bu dogrultuda
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aragtirmaya izin veren Ankara Sehir Hastanesi, Yildirnm Beyazit Universitesi
Yenimahalle Egitim ve Arastirma Hastanesi, Ankara Egitim ve Arastirma Hastanesi

ve Kecioren EZitim ve Aragtirma Hastanesi’nden ¢alisma grubu secilmistir.

Nicel ¢alisma grubuna dahil edilen ergenlerin arastirmaya alinma kriterleri su
sekildedir;

e Kronik bobrek yetmezligi, kronik kalp yetmezligi, diyabet, astim,
hipertansiyon hastaliklarindan birine sahip olup hastaligt en 1 yildir
deneyimliyor olmasi

e 10-19 yas araliginda olup hastalik siirecinin farkinda ve kendini ifade
edebilecek biligsel olgunlukta olmasi

e Ergenin daha 6nceden bilinen psikolojik bir hastaliginin bulunmamasi

e Zihinsel bir problemi olmamasi

Bu kapsamda arastirmanin nicel asamasi belirtilen kriterlere uygun ve

aragtirmaya katilmay1 kabul eden 127 ergen ile tamamlanmuistir.

Arastirmanin nitel ¢alisma grubu olusturulurken amagli 6rnekleme teknigi
kullanilmistir. Bu dogrultuda nitel asama kronik hastaliga sahip ergenler arasindan

belirlenmis ergenler ve bu ergenlerin bakim veren ebeveynleri ile gergeklestirilmistir.

Nitel ¢alisma grubuna dahil edilen ergenlerin arastirmaya alinma kriterleri
nicel asamadaki kriterlere ek olarak giicler ve giigliikler anketinden yiiksek puan almis
olmalaridir. Bu kapsamda belirtilen kritere uygun 8 ergen (6 kiz, 2 erkek) ile nitel

asama tamamlanmustir.

Nitel ¢aligma grubuna dahil edilen bakim veren ebeveynlerin arastirmaya

alinma kriterleri su sekildedir:
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e Kronik bobrek yetmezligi, kronik kalp yetmezligi, diyabet, astim,
hipertansiyon hastaliklarindan birine sahip olup hastaligr en 1 yildir
deneyimleyen ve giicler ve giicliikler anketinden yiiksek puan alan ergenin

ebeveyni olmasi
e Daha 6nceden bilinen psikolojik bir hastaliginin bulunmamasi

e Zihinsel bir problemi olmamasi

Bu kapsamda belirtilen kriterle uygun 10 ebeveyn (8 anne 2 baba) ile nitel

asama tamamlanmistir.

2.3. Veri Toplama Araglari

2.3.1. Nicel Veri Toplama Araglari

2.3.1.1. Sosyodemografik Bilgi Formu

Bu form (Ek-3), arastirmaci tarafindan kronik hastaliga sahip ergenlerin
cinsiyet, yas, egitim durumu, yasadiklar1 yer, kardes sayisi, ailenin sosyoekonomik
diizeyi, anne-baba egitim durumu, anne-baba c¢alisma durumu gibi sosyodemografik
bilgileri ile kronik hastalik tiirii, ne kadar siiredir tedavi gordiigili, hastaneye yatis
siklig1, okul devamsizligi, okul basarisi, hastaligin olumsuz etkiledigi durumlar, alinan
sosyal destek gibi hastaliga iligkin bilgilerini ve hastalik siirecini 6grenmek iizere

hazirlanmistir.

2.3.1.2. Hastahga lliskin Oznel Algilar Cocuk/Ergen Formu

Hastalik ve hastaliga bagli tedavinin, hastalig1 yasayan ergen tarafindan nasil

algilandigin1 anlamak {izere hazirlanmigtir. 11 maddelik bir soru formundan
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olusmaktadir (EK-4). Bu alanda kullanilmak {izere iyi yapilandirilmis bir 6lgme araci
oldugu diisiiniildiiginden, s6z konusu form Ilgin Gokler (2008)’in “Sistem Yaklagimi
ve Sosyal-Ekolojik Yaklasim Cergevesinde Olusturulan Kavramsal Model Temelinde
Kronik Hastaligit Olan Cocuklar ve Ailelerinde Psikolojik Uyumun Yordanmasi”
konulu doktora tezinden alinmistir. Form; aragtirmacinin ilgili alandaki bilgileri, soru

orneklerinin incelenmesi ve klinik gézlemlerine dayanilarak hazirlanmistir.

Gokler (2008)’in 125 ¢ocuk ve ergene uyguladigi Hastaliga iliskin Oznel
Algilar- Cocuk/Ergen Formu 11 sorudan olugmaktadir. Gokler (2008) formun i¢
tutarliligini saptamak lizere giivenirlik analizi yapmistir. Tiim 6l¢ek i¢in Cronbach
Alpha degerini.86 olarak belirlemistir. Olcegin yasamsal tehdit algis1, hastaligin diger
aile bireyleri iizerine etkisine iligkin algilar ve hastaligin aile yasantisi lizerine etkisine

iligkin algilar olmak tizere {i¢ alt boyutu bulunmaktadir.

Gokler (2008)’in belirttigi tizere hastaligin agirligi, kaygt durumuna etkisi,
tedavi siirecinin zorlugu ile ilgili dogrudan sorularin ¢ocuk i¢in olumsuz etkiler
olusturabilecegi gz oniinde bulundurularak sorular {i¢iincii cogul sahis kullanilarak
hazirlanmistir. Her bir soru 3 dereceli dlgek iizerinden yanitlanmaktadir. Sorularin
cevaplarina verilecek puan 0-2 arasinda degismekte olup, alinabilecek en yiiksek puan
22°dir. Olgekten alan yiiksek puan, hastaligin ergen tarafindan algilan agirhigmin

yiiksek oldugunu gostermektedir.

2.3.1.3. Giicler ve Giicliikler Anketi

Ergenlerle yapilan galigmalarda onlarin duygusal ve davranigsal sorunlarini
taramak icin giivenilir ve gecgerli gereclere ihtiyac vardir. Cocuk ve ergenlerin ruhsal
belirtilerini degerlendiren Giicler ve Glicliikler Anketi (GGA) "Strength and
Difficulties Questionniare (SDQ)" Ingiliz psikiyatrist Robert Goodman tarafindan
1997 yilinda gelistirilmig; Glivenir ve arkadaslar1 tarafindan ise 2008 yilinda

Tirkge’ye uyarlama calismasi yapilmistir. Anketin 4-16 yaslar icin ebeveyn ve okul
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formu, 11-16 yaslar i¢in ergen formu bulunmaktadir. Bu ¢alismada sadece ¢ocugun

kendisinin dolduracagi ergen formu kullanilmistir (EK-5).

Anket sorular1 bazilar1 olumlu bazilar1 olumsuz davranis o6zelliklerini
sorgulayan 25 soru igerir. Bu sorular yapilan faktor analizi sonucu bes alt baglikta
toplanmustir; davranis sorunlari, dikkat eksikligi ve hiperaktivite, duygusal sorunlar,
akran sorunlar1 ve sosyal davraniglardir. Her baslik kendi i¢cinde degerlendirildigi gibi
ilk dort bashigin toplami ‘toplam gii¢liik puani’n1 vermektedir. Her bir soru “dogru
degil”, “kismen dogru” ve “kesinlikle dogru” seklinde yanitlanmakta ve 0-2 arasinda
puanlandirilmaktadir. Olgegin 7.,11.,14.,21. ve 25. sorularinin tersine gevrilip
puanlanmast gerekmektedir. Olgekten alman toplam puan ise 0-40 arasinda olup,
toplam puan arttikca cocuktaki sorun davraniglarinin arttigini gostermektedir.
Arastirmanin giivenirlik analizinde 6lgek geneli i¢in Cronbach Alfa degeri 0,86

bulunmustur. (Giivenir ve ark., 2008).

2.3.2. Nitel Veri Toplama Araclari

Fenomenolojik arastirmada bir olguyla ilgili derinlemesine bir anlayisa sahip
olmak amaclanir. Gézlemler, miilakatlar, dokiimanlar, gorsel-isitsel materyaller gibi
birden ¢ok veri toplama araci ise buna hizmet eder. Fenomenolojik arastirmalarda veri
kaynaklarinin, odaklanilan olguyu yasayan ve bu olguyu yansitabilecek bireyler
olmasi gerekir (Yildirim ve Simsek, 2018).

Ergenlik donemi kronik hastaliklarda psikososyal uyuma etki ettigi diisiiniilen
hastalik siirecine iliskin deneyimler, hastalik algisi, gii¢ ve giicliiklerin derinlemesine
kesfedilmesi ve sosyal hizmetin giliclendirme bakis agisiyla hazirlanan goriisme
formunun, ¢alismanin amacini zenginlestirecegi distiniilmistir. Bu kapsamda
orneklem i¢inden segilen kronik hastaliga sahip ergen ve bakim veren ebeveynleri ile
yart yapilandirilmis goriisme formu aracilifiyla derinlemesine goriismeler

gerceklestirilmistir.  Gortisme  gergeklestirilirken katilimcilarin - higbir  etki  ve
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yonlendirme altinda birakilmadan duygu ve diislincelerini paylagsmalar1 saglanmaya

calisilmigtir.

Yar1 yapilandirilmis goriisme formu hazirlanirken konuyla ilgili alan yazinin
incelenmesinin ardindan arastirmanin amacina uygun bir sekilde goériisme formu
taslag1 hazirlanmistir. Daha sonra bu taslak formla ilgili olarak uzman goriislerinden
faydalanilmis, goriisme formunu sekil ve igerik acasindan degerlendirmeleri istenmis
ve alman geri bildirimler dogrultusunda goriisme formu yeniden diizenlenerek

uygulanabilir haline ulasmistir.

2.3.2.1. Kronik Hastahga Sahip Ergenler icin Yarn Yapilandirilms

Goriisme Formu

Nitel uygulamaya dahil edilen kronik hastaliga sahip ergenler ile nicel 6lgme
araglarinda yer alan sosyodemografik bilgi formu uygulandigi i¢in tanitic1 bilgilere
iliskin sorular sorulmamistir. Goériismeye baslarken en son gériismemizden bu yana
hastalik siirecindeki ilerlemeler ve hayatindaki degisimler sorularak goriismeye
baslanmigtir. Hazirlanan yar1 yapilandirilmis gériigme formu; hastalik siirecine iliskin
fiziksel, duygusal ve sosyal degisimler, hastaligin kisileraras iliskilere yansimalari,
hastalik algisi, yasanan giicliikler ve gii¢ odaklari, bas etme yontemleri, gelecege

yonelik plan, istek, dilekler basliklarindan olusmaktadir (EK-6).

2.3.2.2. Bakim Veren Ebeveynler icin Yar1 Yapilandirilms Goriisme

Formu

Ebeveynler icin hazirlanan yar1 yapilandirilmig  goriisme  formu;
sosyodemografik ozellikler, kronik hastalik siireci ile birlikte yasanan fiziksel,
duygusal, sosyal ve ekonomik degisimler, hastaligin kisilerarasi iligkilere yansimalari,
hastaliga iliskin algilar, yasanan gii¢ ve giicliikler, bas etme yontemleri ve gelecege

yonelik plan, istek, dilekler basliklarindan olugsmaktadir (EK-7).
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2.4. Veri Toplama Siireci

Veri toplama siirecinde ilk olarak arastirmanin etik kurallara uygun bigimde
yiiriitiilmesi i¢in Ankara Universitesi Etik Kurul Baskanlifma basvurulmus ve
arastirma i¢in gerekli olan etik kurul izni alinmistir. Uygulama Saglik Bakanligina
bagl kamu hastanelerinde gerceklestirilecegi i¢in Ankara il Saglik Miidiirliigii’ne
gerekli izinler igin bagvuru yapilmistir. Ankara I1 Saghk Miidiirliigiince yapilan
yazismalarda Ankara Sehir Hastanesi (Ankara Cocuk Saglig1 Hastaliklar1 Hematoloji
Onkoloji EAH), Yildirnm Beyazit Universitesi Yenimahalle Egitim ve Arastirma
Hastanesi, Ankara Egitim ve Arastirma Hastanesi ve Ke¢idren Egitim ve Arastirma
Hastanesi arastirma i¢in uygunluk vermistir. S6z konusu hastanelerin etik kurulundan

da gerekli onay alindiktan sonra veri toplama siireci baslatilmustir.

Uygulamaya baslamadan 6nce her hastanenin saglik bakim hizmetleri miidiiri,
klinik sefleri ve sorumlu hemsireleri ile goriismeler yapilmistir. Sorumlu hemsireler
yatarak tedavi goren hasta profilini ve 6zelliklerini iyi bildigi i¢in hastanelere her
gidildiginde sorumlu hemsire ile birlikte yatan hasta listelerinin incelenmesi ve

aragtirma kriterlerine uyan ergenler ile nicel uygulama yapilmasi kararlagtirilmustir.

Aragtirmanin nicel verilerini toplamaya baslamadan 6nce sorularin ergenler
tarafindan anlasilabilirligini belirlemek icin pilot uygulama yapmanin faydali olacag:
diisiiniilmiis ve 10 ergen ile 6n uygulama gercgeklestirilmistir. Alinan geri bildirimler
dogrultusunda anket formundaki sorularda degisiklik yapilmamistir. Ancak ergenlerin
tizerinde durdugu hastalik hakkinda bilgi ve akademik siiregler ile ilgili soru eklemenin
faydali olacagina karar verilmistir. Bu dogrultuda anket formu revize edilerek son
halini almis ve uygulama siirecine baslanmistir. Pilot uygulamada elde edilen veriler

aragtirmaya dahil edilmemistir.

Ergenlerin tedavi gordiigii odalar genellikle iki kisiliktir. Ankara Sehir
hastanesinde ise tek kisilik odalar mevcuttur. Bu nedenle hem nicel hem nitel
uygulama siirecinde fiziki olarak bir sorun yasanmamistir. Arastirma Vverileri

goniilliiliik ilkesi kapsaminda bilgilendirilmis onam alinarak arastirmaci tarafindan
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toplanmigtir. Ergenlere ve ebeveynlere c¢alismanin kapsami hakkinda sozel
bilgilendirme yapilmis, ayrica bilgilendirilmis onam formunu da okumalar1 ve
akillarima takilan sorular1 sormalar1 talep edilmistir. Hem s6zel hem de yazih
bilgilendirme sonucu arastirmaya katilmay1 kabul eden ergenlere ebeveynlerinin de

yazili imzasi alinarak anket formu uygulanmistir.

Arastirmanin 6rneklemi secilirken yatarak tedavi goren ergenler calismaya

dahil edilmistir. Bunun iki 6nemli sebebi bulunmaktadir.

1. Hastalik ve beraberinde hastanede yatma, ergenler igin endise ve korku
yaratan olumsuz bir deneyimdir. Ailesinden, arkadaglarindan, okulundan,
alistig1 ¢cevresinden ayri kalan ergen bunlarin yasini tutmaktadir. Bununla
birlikte hastanede yatmanin ergenin psikososyal uyumu iizerinde de
olumsuz etkileri oldugundan s6z edilmektedir. Ergenin yasadigi bu
sorunlara miidahale edilmemesi yasamlarinin ilerleyen donemlerinde
yetersizlik, engellenmislik, kaygi gibi farkli sorunlar1
derinlestirebilmektedir (Ustiin ve ark., 2014). Ayrica ergenin bakimini
istlenen ebeveynleri de benzer ayrilik siirecini deneyimlemektedir.
Ozellikle aileden ve diger ¢ocuklarindan uzak kalma, is ortamindan
uzaklagma ebeveynler i¢in zorlu durumlardir. Bu nedenle 6rneklem grubu
secilirken hastalik siirecini tiim yonleri ile deneyimleyen bir grup olmasi
géz Onlinde bulundurulmustur. Bununla birlikte derinlemesine
gorlismelerin siirecin yasandigi ortamda gerceklestirilmesinin daha etkili

olacagina karar verilmistir.

2. Hastanelerin  poliklinik  servisleri insanlarin  vakit gegirmekten
hoslanmadiklar1 yerlerdir. Hastalar ve yakinlar1 bir an 6nce muayene olup
gitmek isterler. Ozellikle gocuklar sz konusu oldugunda ebeveynler daha
hassas davranmaktadir. Bununla birlikte arastirmada verimli sonuglar
alabilmek i¢in uygulamanin yapildigi ortam ve kosullarin da uygun olmasi
onemlidir. Klinikler hasta yogunlugunun en fazla oldugu yerlerdir. Hem

uygulamay1 gerceklestirecek alan yetersizligi hem de etik agidan
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katilimcimin konusmalariin gizliligini saglamada yasanabilecek zorluklar

nedeniyle poliklinik hastalari siirece dahil edilmemistir.

Veri toplama siirecinde yasanan en onemli sorun belirlenen yas araligi ve
kronik hastaliklarda yatarak tedavi goren ergen sayisinin beklendiginden daha az
olmasiydi. Bununla birlikte arastirmacit calistigt kurumdan haftada bir giin
uygulamaya gitmek i¢in izin alabilmistir. Bu dogrultuda uygulama i¢in izin veren
hastaneler sirayla ziyaret edilmistir. Klinik sefi ve hemsirelerle kurulan iletisim
sonrast hastaneye gitmeden Once telefonla bu kisiler aranmis, kriterlere uygun hasta
olup olmadig1 sorgulanmistir. Bu durum arastirmanin uygulama siirecinde de kolaylik
saglamistir. Yukaridaki nedenlerle nicel veri toplama siireci beklenenden daha uzun

stirmiis, 2019 y1l1 boyunca yaklasik bir y1l veri toplama siireci devam etmistir.

Nicel veri toplama siireci tamamlanip analiz edildikten sonra nitel asamaya
gecilmek istenmis ancak tiim diinyanin yasadigi COVID 19 salgin1 nedeniyle siirece
ara verilmek zorunda kalinmistir. Bu siiregte nitel asama igin ergenler ve ebeveynleri
icin hazirlanan yar1 yapilandirilmig goriisme formu yeniden gdzden gecirilmistir.
Giigler ve giigliikler puani yiiksek olan ergenler belirlenmis, bu ergenlerin tedavi
gordiigli hastanelere gidilerek sorumlu hemsire gozetiminde iletisim bilgileri

alinmistir.

Arastirmanin nitel asamas1 i¢in goriisme yapilacak kronik hastaliga sahip
ergenler ve bakim veren ebeveynlerinin bilgilendirilmis onam formunu okumalari
saglanmis ve imzalatilmistir. Katilimcilara gizlilik ve ¢alismanin siirlart hakkinda
bilgi verilmistir. Ayrica ergenlerin ve ebeveynlerin arastirmaya yonelik sorulari

cevaplandirilmis, goriisme i¢in giivene dayali bir zemin hazirlanmaya ¢alisilmstir.

Gigler ve giigliikler puan1 yiiksek olan 5 ergen ve ebeveynleri ile ilgili veriler
nicel verilerle ayni zamanda toplanmistir. Bu ergenler ve ebeveynleri il disinda
yasadiklari i¢in tekrar goriigme imkan1 zor olacagindan bu sekilde bir yol izlenmistir.
Ancak bu ergenlerden biri ile tibbi islem yapilacagi igin gorliisme yarida kesilmistir.

Tibbi islem devam ederken ebeveyn ile goriisme saglanmis, ancak iglem sonrasi ergen
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kendini iyi hissetmedigi i¢in gériismeye devam etmek istememistir. Diger 4 ergen ve

ebeveyni ile goriisme silireci tamamlanmustir.

Gorlisme yapilmasi planlanan ergenlerden tigiiniin hastanede tekrar yattigi
gozlenmistir. Diger iki ergen i¢in de ebeveynlerle telefonda goriisiilmiis ve kontrol
tarihine gore planlama yapilmistir. Ancak ergenlerden biri kendini iyi hissetmedigini
belirterek goriismeye katilmak istememistir. Bu siirecte belirtilen sebepler
dogrultusunda iki ergen arastirma kapsami i¢gine alinamamustir. Boylece 8 ergen ve 10

ebeveyn ile uygulama gergeklestirilmistir.

Ergenlerle yapilan goriismeler kendi rizalart ve ebeveynlerinin izni
dogrultusunda hastalarin odasinda yapilmis olup, goriismelerin siiresi 30-45 dakika
arasinda degismistir. Ebeveynlerle ise kliniklerdeki uygun odalarda goriisme siireci
gerceklestirilmistir. Ebeveynlerle yapilan goriismelerin siiresi 40-60 dakika arasinda

degismistir.

Nitel veri toplama siirecinde goriigmelerin ses kayit cithazina kaydedilmesi
konusunda katilimcilardan izin alinmistir. Goriismelerde nitel boyuttaki amaglar
dogrultusunda yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir. Ayni zamanda
arastirmaci tarafindan bizzat yiizylize gerceklestirilmistir. Nitel veriler 1 Haziran

2020- 1 Agustos 2020 tarihleri arasinda toplanmustir.

Hassas bir grubu olusturan ergen katilimcilarla yliriitiilen arastirmalar, daha
fazla dikkat ve bilgi gerektirmektedir. Bu nedenle arastirma planlanirken hedef alinan
grubun yasi, gelisimsel 6zellikleri g6z 6niinde bulundurularak uygun bir dil ve iletisim

kurulmast 6nemlidir.

Cocuklar ve ergenlerle yiiriitiilen ¢aligmalarda en énemli etik konulardan biri
bilgilendirilmis onamdir. Orneklemi ergen olan arastirmalarda, ergenin anlayabilecegi
bir dille aragtirma hakkinda bilgi verilmeli, ¢calismaya katilmak istemesinin tamamen

kendi rizas1 oldugu ve herhangi bir asamasinda ¢alismay1 birakabilecegi anlatilmalidir.
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Bu dogrultuda ergenin rizasi alimarak bilgilendirilmis onam alinmalidir. Ulkemizde
18 yasin altindaki her birey ¢ocuktur ve velisinin vekaleti altindadir. Bu nedenle, 18
yasin altindaki ¢ocuklarla yiiriitilecek arastirmalarda arastirmacinin ¢ocugun
ebeveyninden ya da velisinden bilgilendirilmis onam almasi gerekmektedir (Cakmak,
2018). Bu kapsamda uygulamaya baglamadan 6nce hem ebeveynlere hem de ergenlere
calismanin amaci ve kapsami hakkinda bilgi verilmistir. Oncelikle ergenlerin
caligmaya katilmak isteyip istemedigine dair rizast sorulmus, sonrasinda
ebeveynlerinden ve ergenlerden bilgilendirilmis onam alinmistir. Once ebeveynlerden
alinan bilgilendirilmis onamin ergenin arastirmaya katilma konusunda kendini zorunlu
hissetmesine neden oldugu, bu nedenle Oncelikle ergenden riza alinmasi gerektigi
savunulmaktadir. Bununla birlikte ebeveynin onay vermedigi ancak ergenin istekli
oldugu durumlar da s6z konusu olabilmektedir (Cakmak, 2018). Arastirma siirecinde
boyle bir sorun ile karsilasilmamistir. Ebeveynler de arastirmaya katilma konusunda

karar yetkisini cocuklarina birakmislardir.

Yetigkinlerle yapilan arastirmalarda oldugu gibi ergenlerle yapilan
aragtirmalarda da gizlilik ilkesi 6nemlidir. Aragtirma kapsaminda ergenin verdigi tiim
bilgiler sosyal hizmet uzmanlarinin miiracaatgilara iliskin etik sorumluluklarindan biri
olan mahremiyet ve gizlilik ilkesi kapsaminda gizli tutulmali, ebeveynleri veya
bakimindan sorumlu kisilerle paylasilmamalidir. Arastirma kapsaminda katilimcilara
gizlilik konusunda gerekli bilgi verilmistir. Bununla birlikte yine katilimcilarin
kimligini desifre etmemek amaci ile hem ¢ocuklara hem de ebeveynlere numara

verilmistir.

Cocuklarla ve ergenlerle yiiriitilen ¢alismalarda bir diger 6nemli konu
aragtirmacinin yetkinligidir. Sosyal hizmet uzmanlari, Sosyal Hizmet Mesleginin Etik
llke ve Sorumluluklarma uygun bir sekilde davranmak durumundadir. Bununla
birlikte arastirmacinin ¢ocuk ve ergen calisma gruplart ile gerekli uygulama ve
deneyime sahip olmasi 6nemlidir. Bu noktada belirtmekte fayda vardir ki arastirmaci
saglik alaninda uzun yillardir gérev yapmis, kronik hastaliga sahip bireyler de dahil

olmak tiizere ¢esitli miiracaat¢1 gruplart ile bireysel ve grup ¢aligmalar yliriitmiistiir.
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Bu deneyimin goriisme siire¢lerinin etkili bir sekilde ilerlemesi ve olusabilecek olasi

zorluklarin 6niine gecilmesinde etkili oldugu diisiiniilmektedir.

2.5. Verilerin Analizi

Arastirmanin nicel verileri anket formu setleri numaralandirilarak SPSS 22
yazilimi ile bilgisayar ortamina aktarilmis ve c¢oziimlenmistir. Bununla birlikte
Ol¢eklerin degerlendirilme Olciitlerine gére puanlama yapilmistir. Arastirmada kronik
hastaliga sahip ergenlerin sosyodemografik ozelliklerine iligskin bilgiler betimsel

analiz yapilarak sayi-yiizde seklinde verilmistir.

Sayimla elde edilen ol¢iim degerlerini bir degisken yoniinden gruplari
karsilastirmak i¢in ki-kare testleri uygun istatistiksel yontem olarak goriilmiistiir. Ki-
kare testlerinde capraz tablo hiicrelerinin beklenen degerleri géz Oniine alinarak
Pearson testi, Yates diizeltmesi veya Fisher testi uygulanmistir. Anlamli bulunan
bagimsiz degiskenlerin bagimli degiskene etkisini incelemek i¢in tek degiskenli
lojistik regresyon analizi uygulanmistir. Tek degiskenli lojistik regresyon analizleri
incelenerek bagimli degiskeni etkileyen bagimsiz degiskenlerin coklu lojistik
regresyon analizi ile etkileri incelenmistir. Coklu lojistik regresyon model sonuglarina
gore en az bir bagimsiz degisken bagimli degisken iizerine etkisi olmadigi zaman
Ileriye Dogru-Olabilirlik Oran1 (Forward LR) ydntemine gore degisken se¢imi
yapildiktan sonra tekrar ¢oklu lojistik regresyon analizi uygulanmistir. Calismada hata

pay1 %5 olarak alinmustir.

Nitel verilerin ise analizi betimsel analiz yontemi kullanilarak
gerceklestirilmistir. Betimsel analizde veriler, arastirma sorularinin ortaya ¢ikardigi
temalara gore diizenlenebilecegi gibi, gérlisme veya gézlemde yer alan boyutlardan
yola c¢ikarak da sunulabilmektedir. Oncelikle verilerin hangi temalar altinda
diizenlenecegi ve sunulacagi belirlenmektedir. Daha sonra belirlenen temalara gore
elde edilen veriler anlamli ve mantikli bir sekilde bir araya getirilmekte ve

katilimcilarin ~ ifadeleri dogrudan alinti  yapilarak temalarin  desteklenmesi
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saglanmaktadir. Son olarak ise tanimlanan bulgular agiklanmakta, iligkilendirilmekte

ve yorumlanmaktadir (Yildirim ve Simsek, 2016).

Nitel asamada elde edilen veriler katilimcilarin izni dogrultusunda ses kayit
cihazi ile kaydedilmistir. Ses kayitlarinin yazili dokiimii yapilmis ve tekrar okunarak
metin haline getirilmistir. Metin haline getirilen bu veriler MAXQUDA 2020 nitel
analiz programinda islenmistir. Tiim metin ve goriigmeler tekrar tekrar okunarak ana
temalar ve kategoriler belirlenmistir. Nitel asamanin gegerliligini arttirmak i¢in uzman
goriisii alinarak temalarin son hali ortaya cikarilmis ve diizenlemesi yapilmstir.
Arastirmanin tema, kategori ve alt kategorileri tablo seklinde sunulmustur. Nitel

verilerin tiimi katilimcilarin kimligini ifsa etmeyecek sekilde diizenlenmistir.

2.6. Veri Toplama Araclarimin Gegerliligi ve Giivenirligi

Anket formlarmin gilivenirligi i¢in tutarliik katsayisi “Cronbach Alfa”
hesaplanmistir. Alfa degerinin en az 0,70 olmasi arzu edilir ancak bazi inceleme
calismalarinda bu degerin 0,50’ye kadar makul kabul edilebilecegi ongoriilmektedir

(Altunigik ve ark., 2012).

Cizelge 2.2. Hastaliga iliskin 6znel algilar 6l¢eginin gilivenirlik analizi

Hastaliga Iliskin Oznel Algilar Olgegi Alt Cronbach’s Alfa
Boyutlar:

Yasamsal tehdit algisi 0,595

Hastaligin diger aile bireyleri {izerine | 0,619

etkisine iliskin algilar

Hastaligin aile yasantis1 {izerine etkisine | 0,670

iligkin algilar

Genel toplam 0,750
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Hastaliga iliskin 6znel algilar 6l¢egi i¢in yapilan giivenirlik analizi sonuglar
Cizelge 2.2°de gosterilmektedir. Calismada hastaliga iliskin 6znel algilar 6lgeginin
yasamsal tehdit algis1 alt boyutu icin alfa degeri 0,595, hastaligin diger aile bireyleri
tizerine etkisine iliskin algilar alt boyutu i¢in alfa degeri 0,619, hastaligin aile yasantisi
lizerine etkisine iligkin algilar alt boyutu icin alfa degeri ise 0,670 bulunmustur.

Olgegin toplam cronbach’s alfa degeri ise 0,750 bulunmus olup oldukea giivenilirdir.

Cizelge 2.3. Giigler ve giicliikler anketinin giivenirlik analizi

Giicler ve Giicliikler Anketi Alt Boyutlar1 | Cronbach’s Alfa
Sosyal davranig 0,686
Dikkat Eksikligi/Hiperaktivite 0,805
Duygusal Sorunlar 0,717
Davranis Sorunlari 0,668
Akran Sorunlari 0,623
Genel toplam 0,600

Giigler ve giigliikler anketinin gilivenirlik analizi sonucuna baktigimizda
(Cizelge 2.3.) sosyal davramig alt boyutu icin alfa degeri 0,686, dikkat
eksikligi/hiperaktivite alt boyutu i¢in alfa degeri 0,805, duygusal sorunlar alt boyutu
icin alfa degeri 0,717, davranig sorunlar1 alt boyutu icin alfa degeri 0,668, akran
sorunlar alt boyutu igin alfa degeri 0,623 bulunmustur. Olgegin toplam cronbach’s

alfa degeri ise 0,600 bulunmus olup giivenilirdir.

Olgeklerin gegerlilik analizlerinin yapildig1 drneklem gruplarinin (Gokler,
2008; Giivenir ve ark., 2008), arastirmanin Orneklem grubu ile benzer yas ve
poplilasyona sahip olmasi nedeni ile uzman istatistik¢i goriisii alinarak gegerlilik

testleri tekrarlanmamustir.

Nitel analizin gegerlik ve giivenirligini arttirmada arastirilan olguya iliskin

farkli anlam, algi, deneyim ve kaynaklar1 ortaya ¢ikarmak onemlidir. Bu durum
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aragtirmay1 zenginlestirecegi gibi sonuglarin inandiriciliginin artmasinda da etkilidir
(Yildirim ve Simsek, 2016). Bu amagcla, arastirmada hem kronik hastalifa sahip
ergenler hem de bakim veren ebeveynler (hem anne hem baba) ile ayr1 ayri
gorisiilmiis, yasanilan siirece iliskin kendi algi, deneyim ve goriisleri alinarak yasanan
gerceklige iliskin daha gecerli bir sonug elde edilmesi hedeflenmistir. Ikinci olarak
nicel ve nitel (derinlemesine goriisme ve gézlem) farkli veri toplama yontemlerinin
birlikte kullanilmasi ile, elde edilen bulgulara iliskin yorumlamalarin gecerliliginin
yiiksek olmasi saglanmaya g¢alisilmistir. Son olarak da arastirmacinin yaklagiminin
gecerliligini degerlendirmek ve farkl: bir bakis agis1 ortaya koymak amaciyla arastirma
konusu hakkinda genel bir bilgi birikimi olan ve nitel aragtirma yontemleri konusunda
deneyimli bir uzmandan goriis alinmasi saglanmistir. Bu kapsamda verilerin analizi ve
temalar ortaya ¢ikarildiktan sonra arastirma odaginda yer alan ergen ve ebeveynlerle
calisan bir sosyal hizmet uzmanmnin goriisii alinmigtir. Boylece arastirmacinin
belirledigi tema ve kategorilerin elestirel bir gozle degerlendirilmesi ve objektifliginin
arttirllmasi saglanmaya calisilmistir. Calismanin giivenirligi acisindan katilimcilarin

sOzleri dogrudan aktarilmis ve kategoriler igerisinde rapor haline getirilmistir.
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3. BULGULAR

Bu béliimde arastirmanin problemi ve amaglari ¢ercevesinde elde edilen nicel
ve nitel bulgular yer almaktadir. Arastirmanin 6ncelikle nicel alt amaglarina yonelik
bulgulan cizelgeler seklinde gosterilerek agiklanmustir. Ikinci asamada ise kronik
hastaliga sahip ergenler ve bakim veren ebeveynlere ait nitel bulgular tema ve

kategoriler halinde sunulmus ve yorumlanmustir.

3.1. Arastirmanin Nicel Asamasina iliskin Bulgular

Bu boliimde arastirmanin amaglari ¢gergevesinde elde edilen nicel bulgulara yer
verilmistir. Kronik hastaliga sahip ergenlere iliskin nicel bulgular arasinda;
sosyodemografik ve hastalik siirecine iligskin bulgular, hastaliga iliskin 6znel algilar ve
glicler ve giicliikkler 6lgeklerine verdikleri yanitlara iligskin bulgular ve yorumlar yer

almaktadir.

3.1.1. Kronik Hastahiga Sahip Ergenlerin Sosyodemografik Ozellikleri

Aragtirmaya katilan ergenlerin demografik bulgulart ve hastaliga iligkin

ozelliklerine yonelik frekans analizi sonuclart Cizelge 3.1°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.1. Kronik hastaliga sahip ergenlerin sosyodemografik dzelliklerine gore dagilimi

Degisken n %
Cinsiyet

Kiz 70 55,1
Erkek 57 449
Yas

12-14 59 46,5
15-18 68 53,5
Sumf

5-8 57 44,9
9-12 70 55,1
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Cizelge 3.1. (Devam) Kronik hastaliga sahip ergenlerin sosyodemografik 6zelliklerine gore

dagilimi
Degisken | n %
Yasamlan yer
Koy 10 7,9
Kasaba 8 6,3
Sehir 109 85,8
Kardes sayisi
Kardesi yok 13 10,2
1-3 101 79,5
4-7 13 10,2
Aile disinda kendi evinizde yasayan biri olma durumu
Evet 36 28,3
Hayir 91 71,7
Ailenin sosyoekonomik diizeyi
Cok Diisiik 1 0,8
Diisiik 20 15,7
Orta 79 62,2
Yiksek 27 21,3
Anne egitim durumu
Okuryazar 4 3,1
flkokul mezunu 36 28,3
Ortaokul mezunu 26 20,5
Lise mezunu 41 32,3
Universite mezunu 20 15,7
Baba egitim durumu
Okuryazar 1 0,8
Tlkokul mezunu 19 15,0
Ortaokul mezunu 24 18,9
Lise mezunu 45 35,4
Universite mezunu 38 29,9
Anne calisma durumu
Evet 38 29,9
Hayir 89 70,1
Baba calisma durumu
Evet 121 95,3
Hayir 6 4,7
Kronik hastalik tiirii
Astim 23 18,1
Diyabet 30 23,6
Hipertansiyon 21 16,5
Kronik bobrek yetmezligi 30 23,6
Kronik kalp yetmezligi 23 18,1
Hastalik hakkinda yeterli bilgiye sahip olma durumu
Evet 89 70,1
Hayir 38 29,9
Tedavi siiresi (y1l)
1-3 70 55,1
4-6 36 28,3
7 ve lizeri 21 16,6
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Cizelge 3.1. (Devam) Kronik hastaliga sahip ergenlerin sosyodemografik 6zelliklerine gore

dagilimi
Degisken | n | %
Ortalama yatarak tedavi gérme siiresi (giin)
1-3 51 40,2
4-6 43 33,9
7-9 27 21,3
10 ve tizeri 6 4.7
Hastalik nedeniyle yilda en az hastaneye yatma sayisi
ilk defa yatiyorum 44 34,6
1-3 62 48,8
4-6 15 11,8
7-9 6 4,7
Anne ya da babanin kronik bir hastaligi olma durumu
Evet 51 40,2
Hayir 76 59,8
Hastalik nedeniyle okul devamsizligi olma durumu
Evet 72 56,7
Hayir 55 43,3
Hastaligin ders basarisimi etkileme durumu
Evet 63 49,6
Hayir 64 50,4

Hastalik siirecinin olumsuz etkiledigi durumlar
(birden fazla sik isaretleyebilirsiniz)

Aile iligkileri 28 10,1
Arkadas iligkileri 29 10,5
Yakin gevre iliskileri 8 2,9
Sosyal aktivitelere katilma 86 31,2
Fiziksel durum 47 17,0
Duygu durumu 74 26,8
Diger 4 1,4
Hastalik siirecinde en fazla destek goriilen Kisi

Annem 101 79,5
Babam 11 8,7
Arkadaglarim 8 6,3
Yakin akrabalarim 7 55
Profesyonel bir meslek elemanindan destek alma durumu

Evet 8 6,3
Hayir 119 93,7
Toplam 127 100

Arastirmaya katilan ergenlerin %55,1°’1 kiz, %44,9’u erkektir. Ergenlerin
%46,5’1 12-14 yas, %53,5’1 15-18 yas araligindadir. Bu ergenlerin %44,9’unun
O0grenim gordiigii sinif grubu 5-8 arasi, %55,1’inin 6grenim gérdiigl sinif grubu ise 9-
12 arasidir. Ergenler biiyiik oranda (%85,8) sehirde yasamaktadir. Ergenlerin %79,5’1
1-3 aras1 kardesi, %10,2°si 4-7 aras1 kardesi olup, %10,2’sinin ise kardesi yoktur. Bu
ergenlerin %28,3’1 aile disinda kendi evlerinde yasayan biri oldugunu beyan ederken,

%71,7°s1 yasayan biri olmadigim1 beyan ettikleri goriilmektedir. Ailelerinin

88



sosyoekonomik diizeyi incelendiginde ergenlerin %0,8’1 ¢ok diisiik, %15,7’si diisiik,
%62,2’si orta, %21,3’1 yiiksek seklinde belirtmistir. Ergenlerin %3,1’inin annesi
okuryazar, %?28,3’ilinlin annesi ilkokul, %20,5’inin annesi ortaokul, %32,3 {iniin
annesi lise, %15,7’sinin annesi liniversite mezunudur. Ayrica ergenlerin %0,8’inin
babasi1 okuryazar, %15’inin babasi ilkokul, %18,9’unun babasi ortaokul, %35,4’linlin
babasi lise, %29,9’unun babasi tiniversite mezunudur. Bu ergenlerin %29,9’unun
annesi c¢alismakta, %70,1’inin annesi herhangi bir iste calismamaktadir. Ayrica
ergenlerin %95,3’{inlin babas1 ¢alismakta, %4,7’sinin babasi herhangi bir iste
calismamaktadir. Kronik hastalik tiiriine goére ergenlerin %18,1°1 astim, %23,6’s1
diyabet, %16,5’1 hipertansiyon, %23,6’s1 kronik bobrek yetmezligi, %18,1’i kronik
kalp yetmezligi hastasidir. Ergenlerin %70,1°1 hastalik hakkinda yeterli bilgiye sahip
oldugunu diislintirken, %29,9°’u yeterli bilgiye sahip olmadigmi diigiinmektedir.
Ergenlerin yarisindan fazlasi (%55,1) 1-3 yildir kronik hastalik tedavisi gormektedir.
%28,3’1i 4-6 yil aras1 ve %16,6’s1 ise 7 y1l ve lizeri siiredir tedavi gérmektedir. Bu
ergenlerin %40,2’si ortalama 1-3 giin arasi, %33,9’u ortalama 4-6 giin arasi, %21,3’i
ortalama 7-9 giin arasi, %4,7’si ortalama 10 giin ve iizeri yatarak tedavi gordiikleri
goriilmektedir. Ergenlerin %48,8’1 yilda 1-3 arasi, %11,8’i yilda 4-6 arasi, %4,7’si
yilda 7-9 arasi hastalik nedeniyle hastaneye yattiklar1 goriiliirken, %34,6’s1 ilk defa
yattigin1 beyan ettikleri goriilmektedir. Anne veya babada kronik hastalik olma
durumu incelendiginde ergenlerin %40,2’sinin annesi ya da babasmin kronik bir
hastaligi oldugu, %59,8’inde ise olmadigi bulunmustur. Ergenlerin %56,7’sinin
hastalik nedeniyle okul devamsizligi olurken, %43,3’ilinlin hastalik nedeniyle okul
devamsizligi olmadigint belirttikleri goézlenmektedir. Bu ergenlerin  %49,6’s1
hastaligin ders basarisini etkiledigini diisiintirken, %50,4’1 hastaligin ders basarisini
etkiledigini diisiinmedikleri goriilmektedir. Kronik hastalik siirecinin etkiledigi
durumlar incelendiginde %31,2’si sosyal aktivitelere katilma, %26,8’1 duygu durumu,
%17’si fiziksel durum, %10,5°1 arkadas iliskileri, %10,1°1 aile iliskileri, %2,9’u yakin
cevre ile iliskiler ve %1,4 diger cevabini vermistir. Ergenler hastalig ile ilgili en fazla
destegi (%79,5) annelerinden aldigini belirtmistir. Ergenlerin yine biiyiik bir
cogunlugu (93,7) hastaligi siiresince profesyonel bir meslek elemanindan destek

almamustir.
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3.1.2. Kronik Hastalhiga Sahip Ergenlerin Giigler ve Giigliikler Diizeyi

Bu boliimde kronik hastaliga sahip ergenlerin giicler ve giicliikkler diizeyine

iliskin analiz sonucu yer almaktadir.

Kronik hastaliga sahip ergenlerin gii¢ler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlari
Ol¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna goére dagilimlarinin

frekans analizi sonuglar1 Cizelge 3.2°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.2. Kronik hastaliga sahip ergenlerin giigler ve giicliikkler 6lgegi ve alt boyutlart
6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gére dagilim

Giicler ve Giigliikler Anketi Diisiik Yiiksek
Boyutlar n % n %
Sosyal davranig 4 3,1 123 96,9
Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 43 33,9 84 66,1
Duygusal sorunlar 70 55,1 57 449
Davranis sorunlari 120 94,5 7 55
Akran sorunlari 45 35,4 82 64,6
Toplam gii¢litk puan 44 34,6 83 65,4

Ergenlerin  %3,1’inin sosyal davranig Ol¢iim puan ortalamalart dsik,
%96,9’unun sosyal davranig 0l¢lim puan ortalamalar yiiksektir. Sosyal davranis alt
boyutundan alinan yiliksek puanlar giiclii yonlere isaret etmektedir. Bu durum
aragtirmaya katilan ergenlerin biiyiikk bir kisminin sosyal davramiginin yiiksek
oldugunu gostermektedir. Ergenlerin %33,9’unun dikkat eksikligi/hiperaktivite 6l¢iim
puan ortalamalar1 diisiik, %66,1’inin dikkat eksikligi/hiperaktivite O6l¢iim puan
ortalamalar yiiksektir. Bulgulara gore, ergenlerin %55,1’inin duygusal sorunlar 6l¢tiim
puan ortalamalart diisiik, %44,9’unun duygusal sorunlar dl¢iim puan ortalamalari
yiiksektir. Ayrica ergenlerin %94,5’inin davranis sorunlart 6l¢iim puan ortalamalari
diisiik, %5,5’inin davranig sorunlar1 6lgiim puan ortalamalar1 yliksektir. Akran
sorunlarina baktigimizda ergenlerin %35,4’tinlin akran sorunlar1 Olglim puan

ortalamalar1 digiik, %64,6’smin ise yliksektir. Bu bulgular gdstermektedir ki
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arastirmaya katilan ergenler dikkat eksikligi/hiperkativite ve akran sorunlarini daha
fazla deneyimlemektedir. Yine ergenlerin yarisina yakininin duygusal sorunlari
yasama olasiligi yiikksek bulunmustur. Bir diger bulgu ise, ergenlerin %34,6’sinin
toplam giicliik puan ortalamalar diisiik, %65,4 iiniin toplam giicliik puan ortalamalari
yiiksektir. Bu durum arastirmaya katilan ergenlerden giigliikk yasayanlarin oraninin

daha yiiksek oldugunu gostermektedir.

3.1.3. Kronik Hastaliga Sahip Ergenlerin Giicler ve Giicliikler Olgegi Alt

Boyutlarinin Sosyodemografik Degiskenlerle iliskisi

Bu boliimde kronik hastaliga sahip ergenlerin giigler ve giigliikler diizeyine etki

eden sosyodemografik degiskenlere iligskin analiz sonuglar1 yer almaktadir.

Ergenlerin giigler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlari Olgiim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile cinsiyet gruplar1 arasindaki ki-

kare iligki testi sonuglar1 Cizelge 3.3 te gosterilmektedir.

Cizelge 3.3. Cinsiyet gruplarinin giicler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlart 6l¢iim puan
ortalamalarinin disiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Erkek 7,02% (4) 92,98% (53)

Sosyal davranig 0,200 | 0,038F
Kiz 0,00% (0) |100,00% (70)

] o | Erkek 26,32% (15) | 73,68% (42)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,144 0,152Y
Kiz 40,00% (28) | 60,00% (42)
Erkek 71,93% (41) | 28,07% (16)

Duygusal sorunlar 0,305 |<0,001°
Kiz 41,43% (29) | 58,57% (41)
Erkek 89,47% (51) | 10,53% (6)

Davranis sorunlari 0,198 0,045F
Kiz 98,57% (69) 1,43% (1)
Erkek 42,11% (24) | 57,89% (33)

Akran sorunlar 0,126 | 0,218Y
Kiz 30,00% (21) | 70,00% (49)
Erkek 40,35% (23) | 59,65% (34)

Toplam giigliik puan1 0,108 | 0,302
Kiz 30,00% (21) | 70,00% (49)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi, P: Pearson testi

91



Test bulgularina gore, ergenlerin sosyal davranig, duygusal sorunlar ve
davranig sorunlar1 6l¢iim puan ortalamalariin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile
cinsiyet gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski oldugu
gorilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz sonuglar1 incelendiginde, erkek
ergenlerin %92,98’inin sosyal davranig 6l¢iim puan ortalamalar1 yiiksek, kiz ergenlerin
%100,00’1n1n sosyal davranis 6l¢iim puan ortalamalart yiliksektir. Bu durum hem kiz
hem erkek ergenlerin sosyal davranis oranlarmin yiiksek oldugunu gdstermektedir.
Ayrica erkek ergenlerin %28,07’sinin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalar
yiiksek, kiz ergenlerin %58,57’sinin duygusal sorunlar 6l¢lim puan ortalamalari
yiksektir. Bu erkek ergenlerin %10,53’(iniin davranis sorunlari Ol¢iim puan
ortalamalar1 yiiksek, kiz ergenlerin %1,43’tiniin davranig sorunlar1 Glglim puan
ortalamalar1 yiiksektir. Bu bulgulara gore arastirmaya katilan kizlar erkeklere gore
daha fazla duygusal sorun yasamaktadirlar. Davranis sorunlarini ise erkeklerin daha
fazla deneyimledigi anlasilmaktadir. Bir diger bulgu ise, cinsiyet gruplarinin duygusal
sorunlar 6l¢im puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile iliskisinin
diger anlamli bulunan 6l¢ek alt boyutlarina gore daha yiiksek oldugu goriilmektedir
(Cramer V=0,305).

Ergenlerin giicler ve gigliikler Olgegi ve alt boyutlari 6lgiim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile yas gruplari arasindaki ki-kare

iliski testi sonuclar1 Cizelge 3.4°te gosterilmektedir.

Cizelge 3.4. Yas gruplarinin giicler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 Slglim puan
ortalamalarimin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Sosyal davranis ig:ig i:gjzﬁ: g; gs:géz}z Ezg 0,013 1,000F
Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 12:12 22:2(9)://2 gj; 2;:32: Ejg; 0,033 0,858Y
Duygusal sorunlar iéig 22:2;/2 Sg 232;;{? gg; 0,269 0,002°
Davranis sorunlari 12:12 gjﬁ;: EZ?‘; 2:2222 EZ; 0,017 1,000F
Akran sorunlari iéjg 3;:‘31122 gg; ?;:ngﬁ 82; 0,135 0,181Y
Toplam giigliik puamn ﬁjg gzt;:;ﬁ g:i igigi;ﬁ E:g; 0,284 0,003
F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi, P: Pearson testi
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Test bulgularina gore, ergenlerin duygusal sorunlar ve toplam giigliik 6lgiim
puan ortalamalarinin diisik ve yiliksek olma durumlan ile yas gruplari arasinda
istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz
tabloya iliskin analiz sonuglart incelendiginde, yast 12-14 arasi olan ergenlerin
%30,51’inin, yas1 15-18 arasi olan ergenlerin %57,35’inin duygusal sorunlar 6l¢iim
puan ortalamalar1 yliksektir. Ayrica yas1 12-14 arasi olan ergenlerin %50,85’inin, yasi
15-18 aras1 olan ergenlerin %77,94’tiniin toplam giigliikk 6l¢iim puan ortalamalari
yiiksektir. Elde edilen bulgular 15-18 yas araligindaki ergenlerin 12-14 yas araliginda
olanlara gore daha fazla duygusal sorun ve giigliik yasadiklarini ortaya koymaktadir.
Bir diger bulgu ise, yas gruplarinin toplam giicliik 6l¢tim puan ortalamalarinin diisiik
ve yiiksek olma durumlari ile iligkisinin diger anlamli bulunan 6lcek alt boyutuna gore

daha yiiksek oldugu goriilmektedir (Cramer V=0,284).

Ergenlerin giigler ve gicliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 Olgiim  puan
ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlar ile yasadig1 yer gruplari arasindaki

ki-kare iligki testi sonuglar Cizelge 3.5’te gosterilmektedir.

Cizelge 3.5. Yasadigi yer gruplarinin giicler ve giicliikler dlgegi ve alt boyutlar1 6l¢iim puan
ortalamalarinin disiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Kasaba 12,50% (1) 87,50% (7)

Sosyal davranig Koy 0,00% (0) 100,00% (10) 0,145 0,259%
Sehir 2,75% (3) 97,25% (106)
Kasaba 37,50% (3) 62,50% (5)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite | Koy 30,00% (3) 70,00% (7) 0,030 1,000F
Sehir 33,94% (37) | 66,06% (72)
Kasaba 50,00% (4) 50,00% (4)

Duygusal sorunlar Koy 60,00% (6) 40,00% (4) 0,038 1,000F
Sehir 55,05% (60) | 44,95% (49)
Kasaba 100,00% (8) 0,00% (0)

Davranis sorunlar1 Koy 100,00% (10) 0,00% (0) 0,098 1,0007
Sehir 93,58% (102) 6,42% (7)
Kasaba 37,50% (3) 62,50% (5)

Akran sorunlari Koy 10,00% (1) 90,00% (9) 0,156 0,194F
Sehir 37,61% (41) | 62,39% (68)
Kasaba 25,00% (2) 75,00% (6)

Toplam giigliik puan1 Koy 10,00% (1) 90,00% (9) 0,165 0,174F
Sehir 37,61% (41) | 62,39% (68)

F: Fisher testi
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Test bulgularina gore, ergenlerin giicler ve giigliikler dlgegi ve alt boyutlar

6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlari ile yasadig1 yer gruplari

arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski olmadigr goriilmektedir

(p>0,05).

Ergenlerin giigler ve giicliikkler o6lgegi ve alt boyutlar1 6lglim puan

ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlan ile kardes sayisi gruplar arasindaki

Ki-kare iliski testi sonuglar1 Cizelge 3.6’da gosterilmektedir.

Cizelge 3.6. Kardes sayis1 gruplarinin giicler ve giicliikler dlgegi ve alt boyutlar1 6l¢im puan

ortalamalarinin disiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiksek Cramer V p
1-3 0,99% (1) 99,01% (100)

Sosyal davranig 4-7 7,69% (1) 92,31% (12) 0,263 0,027F
Kardesi yok | 15,38% (2) 84,62% (11)
1-3 33,66% (34) | 66,34% (67)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite | 4-7 46,15% (6) 53,85% (7) 0,111 0,4607
Kardesi yok | 23,08% (3) 76,92% (10)
1-3 53,47% (54) | 46,53% (47)

Duygusal sorunlar 4-7 53,85% (7) 46,15% (6) 0,096 0,558"
Kardesi yok | 69,23% (9) 30,77% (4)
1-3 94,06% (95) 5,94% (6)

Davranig sorunlari 4-7 100,00% (13) 0,00% (0) 0,085 0,806"
Kardesi yok | 92,31% (12) 7,69% (1)
1-3 35,64% (36) | 64,36% (65)

Akran sorunlari 4-7 30,77% (4) 69,23% (9) 0,037 1,000F
Kardesi yok | 38,46% (5) 61,54% (8)
1-3 32,67% (33) | 67,33% (68)

Toplam giigliik puani 4-7 38,46% (5) 61,54% (8) 0,090 0,557F
Kardesi yok | 46,15% (6) 53,85% (7)

F: Fisher testi, P: Pearson testi

Test bulgularina gore, ergenlerin sosyal davranis 6l¢iim puan ortalamalarinin

diisiik ve yiiksek olma durumlari ile kardes sayis1 gruplar1 arasinda istatistiksel olarak

anlamli diizeyde bir iliski oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz

sonuglari incelendiginde, 1-3 aras1 kardesi olan ergenlerin %99,01’inin, 4-7 arasi
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kardesi olan ergenlerin %92,31’inin, kardesi olmayan ergenlerin %84,62’sinin sosyal
davranig 6l¢lim puan ortalamalari yiiksektir. Bu durum kardesi olan ergenlerin kardesi
olmayanlara gore sosyal davramig diizeylerinin yiiksek oldugunu gdstermektedir.
Ayrica kardes sayisi gruplarinin sosyal davranis 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve

yiiksek olma durumuna gore iliskisi 0,263 olarak gozlenmektedir.

Ergenlerin giligler ve giicliikkler o6lgegi ve alt boyutlar1 6lglim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile kendi evinde aile disinda birey

olma durumlar1 arasindaki ki-kare iliski testi sonuglari 3.7°de

Cizelge
gosterilmektedir.

Cizelge 3.7. Kronik hastaliga sahip ergenlerin kendi evinde aile disinda birey olma

durumlarinin  giigler ve giiclikkler Olcegi ve alt boyutlar1 6lglim puan
ortalamalarmin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diistik Yiksek |CramerV| p
Evet 8,33% (3) |91,67% (33)
Sosyal davranis 0,187 |0,069°
Hayir 1,10% (1) |98,90% (90)
. . .. |Evet 27,78% (10) | 72,22% (26)
Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,081 |0,482"
Hay1r 36,26% (33) | 63,74% (58)
Evet 69,44% (25) | 30,56% (11)
Duygusal sorunlar 0,181 |0,065"
Hayir 49,45% (45) | 50,55% (46)
Evet 88,89% (32) | 11,11% (4) .
Davranis sorunlari 0,154 |0,099
Hayir 96,70% (88) | 3,30% (3)
Evet 33,33% (12) | 66,67% (24)
Akran sorunlari 0,028 (0,916"
Hay1r 36,26% (33) | 63,74% (58)
Lo Evet 36,11% (13) | 63,89% (23)
Toplam giigliik puani 0,019 |0,991Y
Hay1r 34,07% (31) | 65,93% (60)
F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi

Test bulgularina gore, ergenlerin giicler ve giigliikler dlgegi ve alt boyutlar

Ol¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlan ile kendi evinde aile

disinda birey olma durumlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski

olmadig1 goriilmektedir (p>0,05).

95



Ergenlerin giigler ve giglikkler 6lgegi ve alt boyutlar1 6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile ailelerinin ekonomik durumlari

arasindaki ki-kare iliski testi sonuglar1 Cizelge 3.8’de gosterilmektedir.

Cizelge 3.8. Kronik hastaliga sahip ergenlerin ailelerinin ekonomik durumlarinin giigler ve
giicliikler dlcegi ve alt boyutlar1 6l¢im puan ortalamalarin diisiik ve yiiksek

olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Cok Diisiik 0,00% (0) 100,00% (1)
Diisiik 0,00% (0) | 100,00% (20) .
Sosyal davranig 0,080 1,000
Orta 3,80% (3) | 96,20% (76)
Yiiksek 3,70% (1) | 96,30% (26)
Cok Diisiik 0,00% (0) 100,00% (1)
Dikkat Diisiik 40,00% (8) | 60,00% (12)
. . 0,092 | 0,847F
eksikligi/Hiperaktivite | Orta 34,18% (27) | 65,82% (52)
Yiiksek 29,63% (8) | 70,37% (19)
Cok Diisiik 0,00% (0) 100,00% (1)
Diisiik 65,00% (13) | 35,00% (7)
Duygusal sorunlar 0,163 | 0,309"
Orta 56,06% (45) | 43,04% (34)
Yiiksek 44,44% (12) | 55,56% (15)
Cok Diisiik 100,00% (1) 0,00% (0)
Diisiik 95,00% (19) | 5,00% (1)
Davranis sorunlari 0,135 0,487
Orta 92,41% (73) 7,59% (6)
Yiiksek 100,00% (27) | 0,00% (0)
Cok Diisiik | 100,00% (1) | 0,00% (0)
Diisiik 30,00% (6) | 70,00% (14)
Akran sorunlart 0,129 | 0,625F
Orta 35,44% (28) | 64,56% (51)
Yiiksek 37,04% (10) | 62,96% (17)
Cok Diisiik 0,00% (0) | 100,00% (1)
Tonl s eliik Diisiik 35,00% (7) | 65,00% (13) 0088 | 0.889"
oplam gugluk puani , ,
plam Sugiue P Orta 36,71% (29) | 63,29% (50)
Yiiksek 29,63% (8) | 70,37% (19)
F: Fisher testi

Test bulgularina gore, ergenlerin giicler ve giigliikler dlgegi ve alt boyutlar

6l¢iim puan ortalamalarinin diigiik ve yiiksek olma durumlar ile ailelerinin ekonomik
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durumlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski olmadig

goriilmektedir (p>0,05).

Cizelge 3.9°da ergenlerin giicler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 6l¢iim
puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar1 ile annelerinin egitim diizeyleri

arasindaki ki-Kare iligki testi sonuglari1 gosterilmektedir.

Cizelge 3.9. Kronik hastaliga sahip ergenlerin annelerinin egitim diizeylerinin giigler ve
giicliikler 6lcegi ve alt boyutlart 6l¢lim puan ortalamalarimin diisiik ve yiiksek

olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiksek Cramer V| p
Tlkokul mezunu 2,78% (1) 97,22% (35)
Lise mezunu 7,32% (3) 92,68% (38)

Sosyal davranig Okuryazar 0,00% (0) 100,00% (4) 0,177 | 0,542F
Ortaokul mezunu 0,00% (0) 100,00% (26)
Universite mezunu 0,00% (0) 100,00% (20)
ilkokul mezunu 30,56% (11) | 69,44% (25)

_ Lise mezunu 31,71% (13) | 68,29% (28)

Sl::i'l‘(?itgi Hiperakiivite | OKUTYazar 25,00% (1) | 75,00%(3) | 0,109 | 0,842F
Ortaokul mezunu 34,62% (9) 65,38% (17)
Universite mezunu 45,00% (9) 55,00% (11)
ilkokul mezunu 61,11% (22) | 38,89% (14)
Lise mezunu 51,22% (21) 48,78% (20)

Duygusal sorunlar Okuryazar 50,00% (2) 50,00% (2) 0,128 | 0,719F
Ortaokul mezunu 61,54% (16) 38,46% (10)
Universite mezunu 45,00% (9) 55,00% (11)
flkokul mezunu 94,44% (34) 5,56% (2)
Lise mezunu 92,68% (38) 7,32% (3)

Davranis sorunlari Okuryazar 100,00% (4) 0,00% (0) 0,122 | 0,833F
Ortaokul mezunu 92,31% (24) 7,69% (2)
Universite mezunu 100,00% (20) 0,00% (0)
Ilkokul mezunu 27,78% (10) 72,22% (26)
Lise mezunu 39,02% (16) 60,98% (25)

Akran sorunlari Okuryazar 25,00% (1) 75,00% (3) 0,208 | 0,243F
Ortaokul mezunu 26,92% (7) 73,08% (19)
Universite mezunu 55,00% (11) 45,00% (9)
Ilkokul mezunu 30,56% (11) 69,44% (25)
Lise mezunu 36,59% (15) 63,41% (26)

Toplam giiglik puam1 ~ |Okuryazar 0,00% (0) 100,00% (4) 0,164 | 0,569F
Ortaokul mezunu 34,62% (9) 65,38% (17)
Universite mezunu 45,00% (9) 55,00% (11)

F: Fisher testi
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Test bulgularia gore, ergenlerin giicler ve giigliikkler dlgegi ve alt boyutlar

Ol¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlart ile annelerinin egitim

diizeyleri

arasinda

istatistiksel olarak anlamli

gorilmektedir (p>0,05).

diizeyde

bir

iliski

olmadigi

Ergenlerin giigler ve giicliikkler o6lgegi ve alt boyutlar1 6lglim puan

ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlar ile babalarinin egitim diizeyleri

arasindaki ki-kare iliski testi sonuglar1 Cizelge 3.10°da gosterilmektedir.

Cizelge 3.10. Kronik hastaliga sahip ergenlerin babalarmnin egitim diizeylerinin gii¢ler ve
giicliikler 6l¢egi ve alt boyutlar1 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek
olma durumuna gore karsilastirilmasi

Ortaokul mezunu

29,17% (7)

70,83% (17)

Universite mezunu

42,11% (16)

57,89% (22)

Boyut Grup Diisiik Yiiksek CramerV| p
ilkokul mezunu 0,00% (0) 100,00% (19)
Lise mezunu 2,22% (1) 97,78% (44)
Sosyal davranig Okuryazar 0,00% (0) 100,00% (1) 0,106 |0,837F
Ortaokul mezunu 4,17% (1) 95,83% (23)
Universite mezunu 5,26% (2) 94,74% (36)
Ilkokul mezunu 31,58% (6) 68,42% (13)
. Lise mezunu 42,22% (19) 57,78% (26)
le.kaf[w . .. | Okuryazar 0,00% (0) 100,00% (1) 0,151 |0,620F
eksikligi/Hiperaktivite
Ortaokul mezunu 25,00% (6) 75,00% (18)
Universite mezunu 31,58% (12) 68,42% (26)
Ilkokul mezunu 68,42% (13) 31,58% (6)
Lise mezunu 51,11% (23) | 48,89% (22)
Duygusal sorunlar Okuryazar 0,00% (0) 100,00% (1) 0,156 |0,576F
Ortaokul mezunu 58,33% (14) | 41,67% (10)
Universite mezunu 52,63% (20) 47,37% (18)
ilkokul mezunu 94,74% (18) 5,26% (1)
Lise mezunu 91,11% (41) 8,89% (4)
Davranig sorunlari Okuryazar 100,00% (1) 0,00% (0) 0,169 |0,256F
Ortaokul mezunu 91,67% (22) 8,33% (2)
Universite mezunu 100,00% (38) 0,00% (0)
flkokul mezunu 26,32% (5) 73,68% (14)
Lise mezunu 31,11% (14) 68,89% (31)
Akran sorunlari Okuryazar 100,00% (1) 0,00% (0) 0,281 |0,034F
Ortaokul mezunu 20,83% (5) 79,17% (19)
Universite mezunu 52,63% (20) | 47,37% (18)
Ilkokul mezunu 26,32% (5) 73,68% (14)
Lise mezunu 35,56% (16) 64,44% (29)
Toplam giigliik puan1 | Okuryazar 0,00% (0) 100,00% (1) 0,137 |0,731F

F: Fisher testi
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Test bulgularia gore, akran sorunlar1 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve
yiiksek olma durumlari ile babalarmin egitim diizeyleri arasinda istatistiksel olarak
anlamli diizeyde bir iliski oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz
sonuglar1 incelendiginde, babalarinin 6grenim diizeyi ilkokul olan ergenlerin
%73,68’inin, lise olan ergenlerin  %68,89’unun, ortaokul olan ergenlerin
%79,17’sinin, tiniversite olan ergenlerin %47,37’sinin akran sorunlart 6lglim puan
ortalamalar1 yiiksektir. Bu bulgu babasi tiniversite mezunu olan ergenlerin akran
sorunlar1 yasama durumunun digerlerine gore daha diisiik oldugunu gostermektedir.

Ayrica babalariin egitim diizeylerinin akran sorunlari 6l¢iim puan ortalamalarinin

diisiik ve ytiksek olma durumuna gore iligkisi 0,281 olarak gézlenmektedir.

Ergenlerin giigler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 6lgiim  puan

ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile annelerinin ¢alisma durumlar

arasindaki ki-kare iligki testi sonuglar1 Cizelge 3.11°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.11. Kronik hastaliga sahip ergenlerin annelerinin ¢alisma durumlariin gii¢ler ve
giicliikler 6lcegi ve alt boyutlar1 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek

olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diusiik Yiiksek Cramer V p
Evet 7,89% (3) 92,11% (35)
Sosyal davranig 0,178 0,080F
Hayir 1,12% (1) 98,88% (88)
Dikkat Evet 31,58% (12) 68,42% (26)
e s .. 0,031 0,881
eksikligi/Hiperaktivite | Hayir 34,83% (31) 65,17% (58)
Evet 57,89% (22) 42,11% (16)
Duygusal sorunlar 0,036 | 0,829
Hayir 53,93% (48) 46,07% (41)
Evet 97,37% (37) 2,63% (1) .
Davranis sorunlari 0,082 0,673
Hayir 93,26% (83) 6,74% (6)
Evet 44,74% (17) 55,26% (21)
Akran sorunlari 0,127 0,219
Hayir 31,46% (28) 68,54% (61)
o Evet 42,11% (16) 57,89% (22)
Toplam giicliik puanm 0,102 0,342
Hayir 31,46% (28) 68,54% (61)
F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi
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Test bulgularina gore, ergenlerin giicler ve giigliikler dlgegi ve alt boyutlar

Olclim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile annelerinin ¢alisma

durumlar1 arasinda

gorilmektedir (p>0,05).

istatistiksel olarak anlaml

diizeyde bir iliski

olmadigi

Ergenlerin giigler ve giicliikkler o6lgegi ve alt boyutlar1 6lglim puan

ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile babalarinin ¢alisma durumlari

arasindaki ki-kare iliski testi sonuglar1 Cizelge 3.12°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.12. Kronik hastaliga sahip ergenlerin babalarinin ¢alisma durumlarinin giigler ve
giicliikler 6l¢cegi ve alt boyutlar1 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek

olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Evet 3,31% (4) 96,69% (117)

Sosyal davranig 0,040 1,000F
Hayir 0,00% (0) 100,00% (6)

i Evet 34,71% (42 65,29% (79

Dikkat g (42) ) | 0081 | 0663

eksikligi/Hiperaktivite Hayir 16,67% (1) 83,33% (5)
Evet 54,55% (66) 45,45% (55)

Duygusal sorunlar 0,052 0,690F
Hayir 66,67% (4) 33,33% (2)
Evet 94,21% (114) 5,79% (7)

Davranis sorunlari 0,054 1,0007
Hayir 100,00% (6) 0,00% (0)
Evet 35,54% (43) 64,46% (78)

Akran sorunlari 0,010 1,000F
Hayir 33,33% (2) 66,67% (4)
Evet 34,71% (42) 65,29% (79)

Toplam giigliik puani 0,006 1,0007
Hayir 33,33% (2) 66,67% (4)

F: Fisher testi

Test bulgularma gore,

ergenlerin giicler ve giicliikler dlgegi ve alt boyutlar

Olclim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlari ile babalarinin ¢alisma

durumlar1 arasinda

istatistiksel

goriilmektedir (p>0.05).

olarak anlamli

diizeyde bir iligki

olmadigi
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Ergenlerin giigler ve giglikkler 6lgegi ve alt boyutlar1 6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlar ile annelerinin ya da babalarinin
kronik hastalig1 olma durumlari arasindaki ki-kare iligki testi sonuglar1 Cizelge 3.13°te

gosterilmektedir.

Cizelge 3.13. Kronik hastaliga sahip ergenlerin annelerinin ya da babalarinin kronik hastalig
olma durumlarinin gii¢ler ve giicliikkler 6lgegi ve alt boyutlari l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Evet 1,96% (1) 98,04% (50)

Sosyal davranig 0,056 0,648F
Hayrr | 3,95% (3) 96,05% (73)

i Evet 37,25% (19 62,75% (32

Bikkat o 0(19) 032 0059 |0,637

cksikligi/Hiperaktivite | Hayir 31,58% (24) 68,42% (52)
Evet | 50,98% (26) | 49,02% (25)

Duygusal sorunlar 0,068 0,558Y
Hayir | 57,89% (44) | 42,11% (32)
Evet | 94,12% (48) 5,88% (3)

Davranis sorunlari 0,013 1,000F
Hayir | 94,74% (72) 5,26% (4)
Evet | 27.45%(14) | 72,55% (37)

Akran sorunlari 0,137 0,177
Hayir | 40,79% (31) | 59,21% (45)
Evet | 29.41% (15) | 70,59% (36)

Toplam giigliik puani 0,090 0,409
Hayrr | 38,16% (29) | 61,84% (47)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi

Test bulgularima gore, ergenlerin giicler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlar
Olclim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlari ile annelerinin ya da
babalarinin kronik hastali§i olma durumlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli

diizeyde bir iliski olmadig goriilmektedir (p>0,05).

Ergenlerin giigler ve giicliikler 06lgegi ve alt boyutlar1 6l¢lim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile 6grenim gordiigii sinif gruplari

arasindaki ki-kare iligki testi sonuclar1 Cizelge 3.14’te gosterilmektedir.
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Cizelge 3.14. Kronik hastaliga sahip ergenlerin 6grenim gordiigii simif gruplarinin giigler ve
giicliikler 6lcegi ve alt boyutlar1 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek

olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
5-8 3,51% (2) 96,49% (55)

Sosyal davranig 0,019 1,0007
9-12 2,86% (2) 97,14% (68)

i 5-8 35,09% (20 64,91% (37

Dikkat 6(20) 0GD | 023 | 0.940"

eksikligi/Hiperaktivite | 9-12 32,86% (23) 67,14% (47)
5-8 68,42% (39) 31,58% (18)

Duygusal sorunlar 0,241 0,007
9-12 44,29% (31) 55,71% (39)
5-8 94,74% (54) 5,26% (3)

Davranis sorunlari 0,010 1,000F
9-12 94,29% (66) 5,71% (4)
5-8 43,86% (25) 56,14% (32)

Akran sorunlari 0,159 0,108Y
9-12 28,57% (20) 71,43% (50)
5-8 50,88% (29) 49,12% (28)

Toplam giigliik puani 0,308 0,001
9-12 21,43% (15) 78,57% (55)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi, P: Pearson testi

Test bulgularina gore, ergenlerin duygusal sorunlar ve toplam giicliik dlgim
puan ortalamalarmin diisiik ve yliksek olma durumlarn ile 6grenim gordiigi sinif
gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski oldugu goriilmektedir
(p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz sonuglar1 incelendiginde, 6grenim gordiigii
sinif 5-8 arasi olan ergenlerin %31,58’inin, 6grenim gordigii sinif 9-12 arasi olan
ergenlerin %55,71’inin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalar yiiksektir. Ayrica
ogrenim gordiigi sinif 5-8 arasi olan ergenlerin %49,12’sinin, dgrenim gordiigi sinif
9-12 arasi1 olan ergenlerin %78,57 sinin toplam gii¢lilk 6l¢iim puan ortalamalar
yiiksektir. Elde edilen bulgular 6grenim gordiigii sinif 9-12 arasi olan ergenlerin 5-8
arasinda olanlara gore hem daha fazla duygusal sorun yasadiklarin1 hem de giicliik
diizeylerinin daha fazla oldugunu ortaya koymaktadir. Bir diger bulgu ise, 6grenim
gordiigli siif gruplariin toplam giigliik 6l¢iim puan ortalamalarimin diisiik ve yiiksek
olma durumlan ile iligkisinin diger anlamli bulunan 6lgek alt boyutuna gore daha

yiiksek oldugu goriilmektedir (Cramer V=0,308).
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Ergenlerin giigler ve giicliikkler 6lgegi ve alt boyutlar1 Olgim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiikksek olma durumlart ile hastalik nedeniyle okul
devamsizlig1 olma durumlar arasindaki ki-kare iliski testi sonuglar1 Cizelge 3.15°te

gosterilmektedir.

Cizelge 3.15. Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastalik nedeniyle okul devamsizligi olma
durumlarinin giicler ve gilikkler o6lcegi ve alt boyutlar1 Olglim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Evet 2,78% (2) 97,22% (70)

Sosyal davranig 0,024 1,000F
Hayir 3,64% (2) 96,36% (53)

i Evet 34,72% (25 65,28% (47

Lt N b (25) b (a7) 0021 | 0,963

cksikligi/Hiperaktivite | Hayir 32,73% (18) 67,27% (37)
Evet 43,06% (31) 56,94% (41)

Duygusal sorunlar 0,278 0,003Y
Hayir | 70,91% (39) | 29,09% (16)
Evet 95,83% (69) 4,17% (3)

Davranis sorunlari 0,067 0,465F
Hayir | 92,73% (51) 7.27% (4)
Evet 30,56% (22) | 69,44% (50)

Akran sorunlari 0,117 0,260
Hayir 41,82% (23) 58,18% (32)
Evet 26,39% (19) | 73,61% (53)

Toplam giigliik puani 0,199 0,040
Hayir 45,45% (25) 54,55% (30)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi

Test bulgularina gore, ergenlerin duygusal sorunlar ve toplam giiglik dlgiim
puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile hastalik nedeniyle okul
devamsizlig1 olma durumlar arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski
oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz sonuglar1 incelendiginde,
hastalik nedeniyle okul devamsizligi olan ergenlerin %56,94’liniin, devamsizligi
olmayan ergenlerin %29,09’unun duygusal sorunlar Ol¢iim puan ortalamalari
yiiksektir. Ayrica hastalik nedeniyle okul devamsizligi olan ergenlerin %73,61 inin,
devamsizligi olmayan ergenlerin %54,55’inin toplam giigliik puan ortalamalar
yiiksektir. Bu bulguya gore arastirmaya katilan ergenlerden okul devamsizligi olan
ergenler olmayanlara gére hem daha fazla duygusal sorun yasamakta hem de giicliik

diizeyleri daha yiiksektir. Bir diger bulgu ise, hastalik nedeniyle okul devamsizlig
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olma durumlarmin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiliksek
olma durumlari ile iligkisinin diger anlamli bulunan 6lgek boyutuna gore daha yiiksek
oldugu goriilmektedir (Cramer V=0,278).

Ergenlerin giigler ve giiglikkler 6lgegi ve alt boyutlar1 O6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile hastaligin ders basarisini etkileme

durumlar arasindaki ki-kare iliski testi sonuglar1 Cizelge 3.16°da gosterilmektedir.

Cizelge 3.16. Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaligin ders basarisin1 etkileme
durumlarinin giicler ve giclikkler o6lgegi ve alt boyutlar1 Olglim puan
ortalamalarinin diistik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Evet 3,17% (2) 96,83% (61)

Sosyal davranis 0,001 1,0007
Hayir 3,12% (2) 96,88% (62)

i Evet 33,33% (21 66,67% (42

Dikkat "Ny ) 42 | 011 | 100"

eksikligi/Hiperaktivite Hayir 34,38% (22) 65,62% (42)
Evet 42,86% (27) 57,14% (36)

Duygusal sorunlar 0,245 0,006"
Hayir 67,19% (43) 32,81% (21)
Evet 95,24% (60) 4,76% (3)

Davranis sorunlari 0,033 1,0007
Hayir 93,75% (60) 6,25% (4)
Evet 28,57% (18) 71,43% (45)

Akran sorunlart 0,142 0,156"
Hayir 42,19% (27) 57,81% (37)
Evet 23,81% (15) 76,19% (48)

Toplam giigliik puani 0,226 0,018
Hayir 45,31% (29) 54,69% (35)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi, P: Pearson testi

Test bulgularina gore, ergenlerin duygusal sorunlar ve toplam giigliik 6l¢iim
puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile hastaligin ders basarisini
etkileme durumlari arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski oldugu
goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz sonuclar1 incelendiginde,
hastaligin ders basarisini etkiledigini diistinen ergenlerin %57,14linlin, etkiledigini
diisinmeyen ergenlerin %32,81’inin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalar
etkiledigini diistinen ergenlerin

yiiksektir. Ayrica hastaligin ders basarisini

%76,19’unun, etkiledigini diisiinmeyen ergenlerin %54,69’unun toplam giigliik puan
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ortalamalar1 yiiksektir. Okul devamsizliginin giigler ve giigliiklere etkisi ile ilgili
benzer bir durum burada da karsimiza c¢ikmaktadir. Hastaligin ders basarisini
etkiledigini diisiinen ergenlerin etkilemedigini diistinenlere gore daha fazla duygusal
sorun ve glicliik yasadig: goriilmektedir. Bir diger bulgu ise, hastaligin ders basarisini
etkileme durumlarinin duygusal sorunlar 6lgiim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek
olma durumlari ile iligkisinin diger anlamli bulunan 6lgek boyutuna gore daha yiiksek

oldugu goriilmektedir (Cramer V=0,245).

Ergenlerin giigler ve giicliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 6lglim  puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile kronik hastalik tiirii arasindaki ki-

kare iligki testi sonuglar1 Cizelge 3.17°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.17. Kronik hastaliga sahip ergenlerin kronik hastalik tiiriiniin gii¢ler ve giicliikler
Olcegi ve alt boyutlart 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma
durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek CramerV p
Astim 4,35% (1) 95,65% (22)
Diyabet 0,00% (0) | 100,00% (30)
1 i 0, 0,
Sosyal davranis Hipertansiyon 0,00% (0) | 100,00% (21) 0282 | 0,036F
Kronik Bobrek
Yetmezligi 0,00% (0) | 100,00% (30)
Kronik Kalp Yetmezligi | 13,04% (3) | 86,96% (20)
Astim 34,78% (8) | 65,22% (15)
Diyabet 33,33% (10) | 66,67% (20)
. - . . .
le'kaj[w ' . Hipertansiyon 47,62% (10) | 52,38% (11) 0143 |0,625°
eksikligi/Hiperaktivite | g ronik Bébrek
Yetmezligi 30,00% (9) | 70,00% (21)
Kronik Kalp Yetmezligi | 26,09% (6) | 73,91% (17)
Astim 86,96% (20) | 13,04% (3)
Diyabet 36,67% (11) | 63,33% (19)
1 i 0, 0,
Duygusal sorunlar Hipertansiyon 57,14% (12) | 42,86% (9) 0,393 |<0,001°
Kronik Bobrek
Yetmezligi 36,67% (11) | 63,33% (19)
Kronik Kalp Yetmezligi | 69,57% (16) | 30,43% (7)
Astim 91,30% (21) 8,70% (2)
Diyabet 96,67% (29) 3,33% (1)
i i 0, 0
Davranis sorunlari Hipertansiyon 90,48% (19) 9,52% (2) 0116 |0,804F
Kronik Bobrek
YetmezIigi 96,67% (29) 3,33% (1)
Kronik Kalp Yetmezligi | 95,65% (22) 4,35% (1)
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Cizelge 3.17. (Devami) Kronik hastaliga sahip ergenlerin kronik hastalik tiiriiniin giigler ve
giicliikler 6l¢egi ve alt boyutlar1 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek
olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek CramerV p
Astim 43,48% (10) | 56,52% (13)
Diyabet 43,33% (13) | 56,67% (17)
Akran sorunlart Hipertansiyon 42,86% (9) | 57,14% (12) 0194 |0311°
Kronik Bobrek
Yetmezligi 23,33% (7) | 76,67% (23)
Kronik Kalp Yetmezligi | 26,09% (6) | 73,91% (17)
Astim 43,48% (10) | 56,52% (13)
Diyabet 30,00% (9) | 70,00% (21)
1 i 0, 0,
Toplam giigliik puani Hipertansiyon 57,14% (12) | 42,86% (9) 0,307 | 0,017°
Kronik Bobrek
Yetmezligi 13,33% (4) | 86,67% (26)
Kronik Kalp Yetmezligi | 39,13% (9) | 60,87% (14)
F: Fisher testi, P: Pearson testi

Test bulgularma gore, sosyal davranig, duygusal sorunlar1 ve toplam giiglitk
Olclim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile kronik hastalik tiirti
arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski oldugu goriilmektedir (p<0,05).
Capraz tabloya iliskin analiz sonuglar1 incelendiginde, kronik hastalik tiirii astim olan
ergenlerin %95,65’inin, diyabet olan ergenlerin %100,00’inin, hipertansiyon olan
ergenlerin %100,00’1n1n, kronik bobrek yetmezligi olan ergenlerin %100,00’mnin,
kronik kalp yetmezligi olan ergenlerin %86,96’sinin sosyal davranig dl¢iim puan
ortalamalar yiiksektir. Ayrica kronik hastalik tiirli astim olan ergenlerin %13,04 {iniin,
diyabet olan ergenlerin %63,33’{iniin, hipertansiyon olan ergenlerin %42,86’sinin,
kronik bobrek yetmezligi olan ergenlerin %63,33 {iniin, kronik kalp yetmezligi olan
ergenlerin %30,43’{iniin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalart yiiksektir. Bu
durum kronik bobrek yetmezligi ve diyabet hastaligi olan ergenlerin daha fazla
duygusal sorun yasadigini ortaya koymaktadir. Bulgulara gore, kronik hastalik tiiri
%156,52’sinin, %70,00’1n1n,

hipertansiyon olan ergenlerin %42,86’sinin, kronik bobrek yetmezligi olan ergenlerin

asttm olan ergenlerin diyabet olan ergenlerin
%86,67’sinin, kronik kalp yetmezligi olan ergenlerin %60,87’sinin toplam gii¢liik
6l¢iim puan ortalamalari yiiksektir. Bu bulgu ile kronik hastalik tiirleri arasinda kronik
bobrek yetmezligi olan ergenlerin giigliik yasama diizeyinin digerlerine oranla daha

yiikksek oldugu anlasilmaktadir. Bir diger bulgu ise, kronik hastalik gruplarinin
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duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile
iligkisinin diger anlamli bulunan 6l¢ek ve alt boyutlarina goére daha yiiksek oldugu

gorilmektedir (Cramer V=0,393).

Ergenlerin giligler ve giclikkler 6l¢egi ve alt boyutlar1 Olgiim puan
ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlari ile hastalik hakkinda bilgi sahibi

olma durumlart arasindaki ki-kare iliski testi sonuglari Cizelge 3.18’de

gosterilmektedir.

Cizelge 3.18. Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastalik hakkinda bilgi sahibi olma
durumlarinin giicler ve giicliikler o6lgegi ve alt boyutlar1 Olglim puan
ortalamalarinin disiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diistik Yiiksek Cramer V p
Evet 4,49% (4) 95,51% (85)

Sosyal davranig 0,118 0,316F
Hayir 0,00% (0) 100,00% (38)

) gl | Evet 38,20% (34) 61,80% (55)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,141 0,168Y
Hayir 23,68% (9) 76,32% (29)
Evet 47,19% (42) 52,81% (47)

Duygusal sorunlar 0,244 0,011
Hayir 73,68% (28) 26,32% (10)
Evet 94,38% (84) 5,62% (5)

Davranig sorunlari 0,007 1,000F
Hayir 94,74% (36) 5,26% (2)
Evet 29,21% (26) 70,79% (63)

Akran sorunlari 0,199 0,041Y
Hayir 50,00% (19) 50,00% (19)
Evet 31,46% (28) 68,54% (61)

Toplam giigliik puani 0,102 0,342
Hayir 42,11% (16) 57,89% (22)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi

Test bulgularina gore, duygusal sorunlart ve akran sorunlar1 6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlari ile hastalik hakkinda bilgi sahibi
olma durumlar arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski oldugu
goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz sonuglari incelendiginde,
hastalik hakkinda bilgi sahibi olan ergenlerin %52,81’inin, bilgi sahibi olmayan
ergenlerin %26,32’sinin duygusal sorunlar 6lglim puan ortalamalari yiiksektir. Ayrica
hastalik hakkinda bilgi sahibi olan ergenlerin %70,79’unun, bilgi sahibi olmayan

ergenlerin %50,00’mnin akran sorunlari 6lglim puan ortalamalari yiiksektir. Bu bulgu
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gostermektedir ki hastaligi hakkinda bilgi sahibi olan ergenler olmayanlara gore daha

fazla duygusal sorun ve akran sorunu yasamaktadirlar. Bir diger bulgu ise, hastalik

hakkinda bilgi sahibi olma gruplarinin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalarinin

disiik ve yiiksek olma durumlan ile iligkisinin diger anlamli bulunan 6l¢ek alt

boyutlarina gore daha yiiksek oldugu goriilmektedir (Cramer V=0,244).

Ergenlerin giligler ve giicliikkler o6lgegi ve alt boyutlar1 6lglim puan

ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlari ile tedavi gérme siiresi arasindaki ki-

kare iligki testi sonuglar1 Cizelge 3.19°da gosterilmektedir.

Cizelge 3.19. Ergenlerin giicler ve gigliikler 06l¢egi ve alt boyutlart 6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlari ile tedavi gdrme siiresine gore

karsilastiriimasi

Boyut Grup Diistik Yiiksek Cramer V p
1-3 2.86% (2) | 97,14% (68)

Sosyal davranig 4-6 2,78% (1) | 97,22% (35) 0,041 0,809F
7 ve tizeri 476% (1) | 95,24% (20)
1-3 31,43% (22) | 68,57% (48)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite | 4-6 41,67% (15) | 58,33% (21) 0,106 0,490°
7 ve tizeri 28,57% (6) | 71,43% (15)
1-3 61,43% (43) | 38,57% (27)

Duygusal sorunlar 4-6 44,44% (16) | 55,56% (20) 0,150 0,241°
7 ve tizeri 52,38% (11) | 47,62% (10)
1-3 92,86% (65) | 7,14% (5)

Davranig sorunlari 4-6 97,22% (35) | 2,78% (1) 0,084 0,864F
7 ve tizeri 95,24% (20) |  4,76% (1)
1-3 38,57% (27) | 61,43% (43)

Akran sorunlari 4-6 38,89% (14) | 61,11% (22) 0,153 0,228°
7 ve iizeri 19,05% (4) | 80,95% (17)
13 38,57% (27) | 61,43% (43)

Toplam gii¢liik puani 4-6 33,33% (12) | 66,67% (24) 0,112 0,451°
7 ve iizeri 23,81% (5) | 76,19% (16)

F: Fisher testi, P: Pearson testi

Test bulgularina gore, ergenlerin giicler ve giicliikler dlgegi ve alt boyutlar

Olclim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile tedavi gorme siiresi
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arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski olmadigi goriilmektedir

(p>0,05).

Ergenlerin giigler ve giiglikkler 6lgegi ve alt boyutlar1 O6l¢iim puan

ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile ortalama yatarak tedavi gérme

stiresi arasindaki ki-kare iligki testi sonuglar1 Cizelge 3.20°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.20. Kronik hastaliga sahip ergenlerin ortalama yatarak tedavi goérme siiresinin
giicler ve giicliikler dlgegi ve alt boyutlar1 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve
yiiksek olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiksek Cramer V p
1-3 1,96% (1) 98,04% (50)
10 ve lizeri | 0,00% (0) 100,00% (6)

Sosyal davranis 0,163 0,464F
4-6 6,98% (3) 93,02% (40)
7-9 0,00% (0) 100,00% (27)
1-3 37,25% (19) 62,75% (32)

) A |10 velizeri| 16,67% (1) 83,33% (5)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,126 0,628F
4-6 37,21% (16) 62,79% (27)
7-9 25,93% (7) 74,07% (20)
1-3 56,86% (29) 43,14% (22)
10 ve lizeri | 66,67% (4) 33,33% (2)

Duygusal sorunlar 0,119 0,646"
4-6 58,14% (25) 41,86% (18)
7-9 44,44% (12) 55,56% (15)
1-3 92,16% (47) 7,84% (4)
10 ve lizeri | 100,00% (6) 0,00% (0)

Davranis sorunlari 0,144 0,591F
4-6 93,02% (40) 6,98% (3)
7-9 100,00% (27) 0,00% (0)
1-3 29,41% (15) 70,59% (36)
10 ve tizeri | 16,67% (1) 83,33% (5)

Akran sorunlari 0,208 0,152F
4-6 48,84% (21) 51,16% (22)
7-9 29,63% (8) 70,37% (19)
1-3 33,33% (17) 66,67% (34)
10 ve tizeri | 16,67% (1) 83,33% (5)

Toplam gii¢liik puani 0,131 0,579F
4-6 41,86% (18) 58,14% (25)
7-9 29,63% (8) 70,37% (19)

F: Fisher testi

109



Test bulgularia gore, ergenlerin giicler ve giigliikkler dlgegi ve alt boyutlar

Olciim puan ortalamalarinin diisiik ve yiliksek olma durumlar ile ortalama yatarak

tedavi gdrme siiresi arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski olmadigi

gorilmektedir (p>0,05).

Ergenlerin giigler ve giclikkler olgegi ve alt boyutlar1 Ol¢iim puan

ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile yil igerisinde hastaneye yatma

sayis1 arasindaki ki-kare iligki testi sonuglar1 Cizelge 3.21°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.21. Kronik hastaliga sahip ergenlerin yil icerisinde hastaneye yatma sayisinin
giicler ve giicliikler dlgegi ve alt boyutlar1 6l¢tim puan ortalamalarinin diistik ve

yiiksek olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diistik Yiiksek Cramer V p
1-3 4,84% (3) 95,16% (59)
4-6 0,00% (0) 100,00% (15)
Sosyal davrams 0,104 |0,827F
7-9 0,00% (0) 100,00% (6)
[k defa yatiyorum 2,27% (1) 97,73% (43)
1-3 37,10% (23) 62,90% (39)
i 4-6 40,00% (6 60,00% (9
Dikkat =~ 0 (©) 0®) 1 5116 |0669°
eksikligi/Hiperaktivite |7-9 16,67% (1) 83,33% (5)
ik defa yatiyorum | 29,55% (13) 70,45% (31)
1-3 56,45% (35) 43,55% (27)
4-6 13,33% (2) 86,67% (13)
Duygusal sorunlar 0,329 |0,002F
7-9 50,00% (3) 50,00% (3)
Ik defa yatiyorum 68,18% (30) 31,82% (14)
1-3 95,16% (59) 4,84% (3)
4-6 100,00% (15) 0,00% (0)
Davranis sorunlari 0,136 |0,676F
7-9 100,00% (6) 0,00% (0)
ik defa yatiyorum | 90,91% (40) 9,09% (4)
1-3 33,87% (21) 66,13% (41)
4-6 20,00% (3) 80,00% (12)
Akran sorunlari 0,188 |0,238F
7-9 16,67% (1) 83,33% (5)
ilk defa yatryorum 45,45% (20) 54,55% (24)
1-3 40,32% (25) 59,68% (37)
4-6 13,33% (2) 86,67% (13)
Toplam gii¢liik puani 0,241 |0,059%
7-9 0,00% (0) 100,00% (6)
ilk defa yatryorum 38,64% (17) 61,36% (27)

F: Fisher testi
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Test bulgularina gore, duygusal sorunlar 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve
yiiksek olma durumlari ile yil icerisinde hastaneye yatma sayisi arasinda istatistiksel
olarak anlamli diizeyde bir iliski oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya
iliskin analiz sonuglar1 incelendiginde, yilda 1-3 arasi hastaneye yatan ergenlerin
%43,55’inin, 4-6 arasi yatan ergenlerin %86,67’sinin, 7-9 arasi hastaneye yatan
ergenlerin %50,00’1n1n, ilk defa hastaneye yatan ergenlerin %31,82’sinin duygusal
sorunlar 6l¢tim puan ortalamalar yiiksektir. Bu bulguya gore yil igerisinde hastaneye
daha az sayida yatan ergenlerin daha fazla yatanlara gore duygusal sorun yasama
durumu diisiiktiir. Ayrica yilda hastaneye yatma sayilarinin duygusal sorunlar 6lgiim
puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore iligkisi 0,329 olarak

gbzlenmektedir.

Ergenlerin giigler ve gigliikler 6lgegi ve alt boyutlart 6l¢lim  puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile kronik hastalik siirecinin aile
iligkilerini olumsuz etkiledigini diisinme durumlar1 arasindaki ki-kare iligki testi

sonuglar1 Cizelge 3.22°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.22. Kronik hastalik siirecinin aile iligkilerini olumsuz etkiledigini diigiinme
durumlarinin giicler ve gicliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 Olglim puan

ortalamalarinin disiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Evet 10,71% (3) 89,29% (25)

Sosyal davranig 0,230 0,033F
Hayir 1,01% (1) 98,99% (98)
Evet 21,43% (6) 78,57% (22)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,140 0,178Y
Hayir 37,37% (37) 62,63% (62)
Evet 46,43% (13) 53,57% (15)

Duygusal sorunlar 0,093 0,405
Hayir 57,58% (57) 42,42% (42)
Evet 89,29% (25) 10,71% (3)

Davranig sorunlari 0,121 0,180F
Hayir 95,96% (95) 4,04% (4)
Evet 32,14% (9) 67,86% (19)

Akran sorunlari 0,037 0,850F
Hayir 36,36% (36) 63,64% (63)
Evet 25,00% (7) 75,00% (21)

Toplam giigliik puani 0,108 0,322
Hayir 37,37% (37) 62,63% (62)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi
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Test bulgularina gore, ergenlerin sosyal davranis 6l¢iim puan ortalamalarinin
diisiik ve yiiksek olma durumlari ile kronik hastalik siirecinin aile iligkilerini olumsuz
etkiledigini diistinme durumlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski
oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz sonuglar1 incelendiginde,
kronik hastalik siirecinin aile iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinen ergenlerin
%89,29’unun, disinmeyen ergenlerin %98,99’unun sosyal davranis 6l¢iim puan
ortalamalar1 yiiksektir. Hastalik siirecinin aile iligkilerini etkiledigini ya da
etkilemedigini diistinen her iki gruptaki ergenlerin da sosyal davramis diizeyleri
yiiksektir. Ayrica kronik hastalik siirecinin aile iligkilerini olumsuz etkiledigini

diisiinme durumlarinin sosyal davranig 6l¢lim puan ortalamalarmin diisiik ve yiiksek

olma durumuna gore iliskisi 0,230 olarak gézlenmektedir.

Ergenlerin giigler ve gigliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiliksek olma durumlari ile kronik hastalik siirecinin arkadas
iligkilerini olumsuz etkiledigini diisinme durumlar1 arasindaki ki-kare iligki testi

sonuclar1 Cizelge 3.23’te gosterilmektedir.

Cizelge 3.23. Kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinme
durumlarinin giicler ve gicliikler 6lgegi ve alt boyutlar1 Olglim puan
ortalamalarinin disiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Evet 0,00% (0) 100,00% (29)

Sosyal davranig 0,098 0,573F
Hayir 4,08% (4) 95,92% (94)
Evet 41,38% (12) 58,62% (17)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,086 0,453Y
Hayir 31,63% (31) 68,37% (67)
Evet 20,69% (6) 79,31% (23)

Duygusal sorunlar 0,377 | <0,001Y
Hayir 65,31% (64) 34,69% (34)
Evet 100,00% (29) 0,00% (0)

Davranig sorunlari 0,131 0,350F
Hayir 92,86% (91) 7,14% (7)
Evet 10,34% (3) 89,66% (26)

Akran sorunlari 0,285 0,003Y
Hayir 42,86% (42) 57,14% (56)
Evet 10,34% (3) 89,66% (26)

Toplam giigliik puamn 0,278 0,004
Hayir 41,84% (41) 58,16% (57)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi
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Test bulgularina gore, ergenlerin duygusal sorunlar, akran sorunlar1 ve toplam
giicliik 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile kronik hastalik
siirecinin arkadas iligkilerini olumsuz etkiledigini diistinme durumlar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz
tabloya iliskin analiz sonuglar1 incelendiginde, kronik hastalik siirecinin arkadas
iligskilerini olumsuz etkiledigini diisiinen ergenlerin %79,31’inin, diisiinmeyen
ergenlerin %34,69’unun duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalar yiiksektir. Kronik
hastalik siirecinin arkadas iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinen ergenlerin
%89,66’s1n1n, diisiinmeyen ergenlerin %57,14’linlin akran sorunlar1 6l¢iim puan
ortalamalar1 ytliksektir. Ayrica kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini olumsuz
etkiledigini diisiinen ergenlerin %89,66’sinin, diisinmeyen ergenlerin %58,16’sinin
toplam giicliik oOl¢lim puan ortalamalart yiiksektir. Ortaya c¢ikan bulgular
gostermektedir ki hastalik siirecinin arkadas iligkilerini olumsuz etkiledigini diisiinen
ergenlerin yasadigi duygusal sorunlar, akran sorunlari ve giigliik diizeyi etkilemedigini
diistinen ergenlere gore daha fazladir. Bir diger bulgu ise, kronik hastalik siirecinin
arkadas iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinme durumlarimin duygusal sorunlar
Olcim puan ortalamalarmin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile iliskisinin diger
anlamli bulunan 6l¢ek ve alt boyutlarina gére daha yiiksek oldugu goriilmektedir
(Cramer V=0,377).

Ergenlerin giicler ve giigliikler Olgegi ve alt boyutlar1 6lgiim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile kronik hastalik siirecinin yakin
cevre ile iliskilerini olumsuz etkiledigini diistinme durumlar1 arasindaki ki-kare iliski

testi sonuglar1 Cizelge 3.24’te gosterilmektedir.
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Cizelge 3.24. Kronik hastalik siirecinin yakin ¢evre ile iliskilerini olumsuz etkiledigini
diisiinme durumlarinin giicler ve giigliikler dlcegi ve alt boyutlart 6l¢iim puan

ortalamalarinin disiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diistik Yiiksek Cramer V p
Evet 25,00% (2) 75,00% (6)

Sosyal davranis 0,324 0,020F
Hayir 1,68% (2) 98,32% (117)

) R | Evet 37,50% (3) 62,50% (5)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,020 1,000F
Hayir 33,61% (40) 66,39% (79)
Evet 62,50% (5) 37,50% (3)

Duygusal sorunlar 0,038 0,730F
Hayir 54,62% (65) 45,38% (54)
Evet 87,50% (7) 12,50% (1)

Davranis sorunlari 0,079 0,373F
Hayir 94,96% (113) 5,04% (6)
Evet 50,00% (4) 50,00% (4)

Akran sorunlari 0,079 0,453F
Hayir 34,45% (41) 65,55% (78)
Evet 37,50% (3) 62,50% (5)

Toplam giigliik puam 0,016 1,0007
Hayir 34,45% (41) 65,55% (78)

F: Fisher testi

Test bulgularina gore, ergenlerin sosyal davranis 6l¢iim puan ortalamalarinin
diisiik ve yiiksek olma durumlari ile kronik hastalik siirecinin yakin ¢evre ile iliskilerini
olumsuz etkiledigini diisiinme durumlar arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde
bir iliski oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz sonuglari
incelendiginde, kronik hastalik siirecinin yakin c¢evre ile iligkilerini olumsuz
etkiledigini diisiinen ergenlerin %75,00’mnin, disiinmeyen ergenlerin %98,32’sinin
sosyal davranig 6l¢lim puan ortalamalar: yiiksektir. Bu bulgu hastalik siirecinin ¢evre
ile iligkilerini olumsuz etkiledigini diisiinmeyen ergenlerin disiinenlere gore sosyal
davranis diizeyinin daha yliksek oldugunu ortaya koymaktadir. Ayrica kronik hastalik
stirecinin yakin ¢evre ile iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinme durumlarinin sosyal
davranig 6l¢lim puan ortalamalarimin diisiik ve yliksek olma durumuna gore iliskisi

0,324 olarak gozlenmektedir.

Ergenlerin giigler ve giglikkler 6lgegi ve alt boyutlart 6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlar ile kronik hastalik siirecinin sosyal
aktivitelere katilmay1 olumsuz etkiledigini diistinme durumlar1 arasindaki ki-kare iligki

testi sonuglart Cizelge 3.25’te gosterilmektedir.
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Cizelge 3.25. Kronik hastalik siirecinin sosyal aktivitelere katilmayi olumsuz etkiledigini
diisiinme durumlarinin giicler ve giigliikler dl¢egi ve alt boyutlar1 6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Evet 465% (4) | 9535% (82)

Sosyal davranis 0,125 0,304F
Hayir 0,00% (0) | 100,00% (41)

, | Ewet 34,88% (30) | 65,12% (56)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,031 0,878Y
Hayir 31,71% (13) 68,29% (28)
Evet 58,14% (50) | 41,86% (36)

Duygusal sorunlar 0,088 0,423
Hayir 48,78% (20) | 51,22% (21)
Evet 95,350 (82) | 4,65% (4)

Davranis sorunlari 0,055 0,680F
Hayir 92,68% (38) | 7.32% (3)
Evet 31,40% (27) | 68,60% (59)

Akran sorunlari 0,122 0,238Y
Hayir 43,90% (18) 56,10% (23)
Evet 33.72% (29) | 66,28% (57)

Toplam giigliik puam 0,028 0,906"
Hayir 36,59% (15) | 63,41% (26)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi

Test bulgularma gore, ergenlerin giigler ve giigliikler dlgegi ve alt boyutlari

Olclim puan ortalamalariin diisiik ve yiiksek olma durumlart ile kronik hastalik

siirecinin sosyal aktivitelere katilmayr olumsuz etkiledigini diistinme durumlar

arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iligki olmadigi goriilmektedir

(p>0,05).

Ergenlerin giigler ve giglikkler 6lgegi ve alt boyutlar1 6l¢iim puan

ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlart ile kronik hastalik siirecinin fiziksel

durumu olumsuz etkiledigini diisiinme durumlar1 arasindaki ki-kare iligski testi

sonuclar1 Cizelge 3.26’da gosterilmektedir.
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Cizelge 3.26. Kronik hastalik siirecinin fiziksel durumu olumsuz etkiledigini diisiinme
durumlarinin giicler ve gicliikler o6lcegi ve alt boyutlar1 Ol¢lim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastiriimasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Evet 0,00% (0) 100,00% (47)

Sosyal davranis 0,138 0,296F
Hayir 5,00% (4) 95,00% (76)

) R | Evet 42,55% (20) | 57,45% (27)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,141 0,164Y
Hayir 28,75% (23) | 71,25% (57)
Evet 40,43% (19) | 59,57% (28)

Duygusal sorunlar 0,226 | 0,018
Hayir 63,75% (51) | 36,25% (29)
Evet 95,74% (45) 4,26% (2)

Davranis sorunlari 0,042 1,000F
Hayir 93,75% (75) 6,25% (5)
Evet 42,55% (20) | 57,45% (27)

Akran sorunlari 0,114 0,274Y
Hayir 31,25% (25) | 68,75% (55)
Evet 29,79% (14) | 70,21% (33)

Toplam giigliik puam 0,078 | 0,491
Hayir 37,50% (30) | 62,50% (50)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi

Test bulgularina gore, ergenlerin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalarinin
diisiik ve yiiksek olma durumlari ile kronik hastalik siirecinin fiziksel durum olumsuz
etkiledigini diistinme durumlar arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski
oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iligkin analiz sonuglar1 incelendiginde,
kronik hastalik siirecinin fiziksel durumu olumsuz etkiledigini diistinen ergenlerin
%59,57’sinin, diisinmeyen ergenlerin %36,25’inin duygusal sorunlar 6l¢iim puan
ortalamalar1 yiiksektir. Bu sonuca gore hastalik siirecinin fiziksel durumunu
etkiledigini diisiinen ergenler diisinmeyenlere gore daha fazla duygusal sorun
yagsamaktadirlar. Ayrica kronik hastalik siirecinin fiziksel durumu olumsuz etkiledigini
diistinme durumlarinin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek

olma durumuna gore iliskisi 0,226 olarak gozlenmektedir.

Ergenlerin giicler ve giicliikler 06lgegi ve alt boyutlar1 6l¢lim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiliksek olma durumlari ile kronik hastalik siirecinin duygu
durumunu olumsuz etkiledigini diistinme durumlar1 arasindaki ki-kare iligki testi

sonuglar1 Cizelge 3.27°de gosterilmektedir.
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Cizelge 3.27. Kronik hastalik siirecinin duygu durumunu olumsuz etkiledigini diisiinme
durumlarinin giicler ve gicliikler o6lcegi ve alt boyutlar1 Ol¢lim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiksek Cramer V p
Evet 1,35% (1) 98,65% (73)

Sosyal davrams 0,122 0,307F
Hayir 5,66% (3) 94,34% (50)

] R | Evet 40,54% (30) | 59,46% (44)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,167 0,091Y
Hayir 24,53% (13) | 75,47% (40)
Evet 36,49% (27) | 63,51% (47)

Duygusal sorunlar 0,443 <0,001Y
Hayir 81,13% (43) | 18,87% (10)
Evet 97,30% (72) 2,70% (2)

Davranis sorunlari 0,145 0,128F
Hayir 90,57% (48) 9,43% (5)
Evet 27,03% (20) | 72,97% (54)

Akran sorunlari 0,208 0,031Y
Hayir 47,17% (25) | 52,83% (28)
Evet 25,68% (19) | 74,32% (55)

Toplam giigliik puam 0,223 0,020
Hayir 47,17% (25) | 52,83% (28)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi

Test bulgularina gore, ergenlerin duygusal sorunlar, akran sorunlari ve toplam
giicliik 61¢lim puan ortalamalarinin diistik ve yliksek olma durumlari ile kronik hastalik
siirecinin duygu durumunu olumsuz etkiledigini diisiinme durumlar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iligki oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz
tabloya iliskin analiz sonuglar1 incelendiginde, kronik hastalik siirecinin duygu
durumunu olumsuz etkiledigini diisiinen ergenlerin  %63,51’inin, diisiinmeyen
ergenlerin %18,87’sinin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalari yiiksektir. Kronik
hastalik siirecinin  duygu durumunu olumsuz etkiledigini diisiinen ergenlerin
%72,97’sinin, diisiinmeyen ergenlerin %52,83’{inlin akran sorunlar1 6l¢iim puan
ortalamalar1 yiiksektir. Ayrica kronik hastalik siirecinin duygu durumunu olumsuz
etkiledigini diisiinen ergenlerin %74,32’sinin, diisinmeyen ergenlerin %52,83tiniin
toplam giicliik Ol¢lim puan ortalamalar1 yliksektir. Bu sonucglara gore, hastalik
stirecinin duygu durumunu etkiledigini diisiinen ergenler diisiinmeyenlere gore daha
fazla duygusal sorun ve akran sorunu yasamaktadir. Bununla birlikte giicliik yasama
diizeyleri de daha ytiksektir. Bir diger bulgu ise, kronik hastalik siirecinin duygu

durumunu olumsuz etkiledigini diisiinme durumlarmin duygusal sorunlar dl¢iim puan
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ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari ile iliskisinin diger anlamli bulunan

Olcek ve alt boyutlarina gore daha yiiksek oldugu goriilmektedir (Cramer V=0,443).

Ergenlerin giigler ve giiglikkler 6lgegi ve alt boyutlar1 O6l¢iim puan
ortalamalarinin diistik ve yiiksek olma durumlar ile kronik hastalik siirecinin diger
durum ve iligkileri olumsuz etkiledigini diisiinme durumlar1 arasindaki ki-kare iliski

testi sonuglart Cizelge 3.28’de gosterilmektedir.

Cizelge 3.28. Kronik hastalik siirecinin diger durum ve iligkileri olumsuz etkiledigini
diisiinme durumlarinin giigler ve giigliikler 6l¢egi ve alt boyutlart 6lglim puan
ortalamalarinin diistik ve yiiksek olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiksek Cramer V p
Evet 0,00% (0) 100,00% (4)

Sosyal davranig 0,033 1,000F
Hayir 3,25% (4) 96,75% (119)

) . | Evet 50,00% (2) 50,00% (2)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,062 0,604F
Hayir 33,33% (41) 66,67% (82)
Evet 100,00% (4) 0,00% (0)

Duygusal sorunlar 0,163 0,127F
Hayir 53,66% (66) 46,34% (57)
Evet 100,00% (4) 0,00% (0)

Davranig sorunlari 0,044 1,000F
Hayir 94,31% (116) 5,69% (7)
Evet 75,00% (3) 25,00% (1)

Akran sorunlart 0,149 0,127F
Hayir 34,15% (42) 65,85% (81)
Evet 100,00% (4) 0,00% (0)

Toplam giigliik puan 0,248 0,013F
Hayir 32,52% (40) 67,48% (83)

F: Fisher testi

Test bulgularina gore, ergenlerin toplam giigliik 6l¢iim puan ortalamalarinin
diisiik ve yiliksek olma durumlari ile kronik hastalik siirecinin diger durum ve iligkileri
olumsuz etkiledigini diisiinme durumlari arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde
bir iligki oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya iliskin analiz sonuglari
incelendiginde, kronik hastalik stirecinin diger durum ve iliskileri olumsuz etkiledigini
diisinmeyen ergenlerin  %67,48’inin toplam giliglik ol¢lim puan ortalamalar

yiiksektir. Ayrica kronik hastalik siirecinin diger durum ve iliskileri olumsuz
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etkiledigini diisiinme durumlarinin toplam gii¢liik 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik

ve yliksek olma durumuna gore iligkisi 0,248 olarak gozlenmektedir.

3.1.4. Kronik Hastahga Sahip Ergenlerin Hastahga iliskin Oznel Algi

Diizeyleri

Bu bolimde kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaliga iligkin 6znel algi

diizeylerine yonelik analiz sonucu yer almaktadir.

Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaliga iliskin 6znel algilar 6lgegi ve alt
boyutlart 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumuna gore

dagilimlarinin frekans analizi sonuglar1 Cizelge 3.29°da gosterilmektedir.

Cizelge 3.29. Hastaliga iligkin 6znel algilar 6l¢egi ve alt boyutlari 6l¢lim puan ortalamalarinin
diistik ve yiiksek olma durumuna gore dagilimi

Hastahga iliskin Oznel Algilar Olcegi Diisiik Yiiksek
Boyutlar n % n %
Yasamsal tehdit algist 14 11,0 113 89,0
Hastaligin diger aile bireyleri iizerine etkisine iliskin algilar 5 3.9 122 96,1
Hastaligin aile yasantisi iizerine etkisine iligkin algilar 8 6,3 119 93,7
Hastaliga iliskin 6znel algilar dlgegi 8 6,3 119 93,7

Aragtirmaya katilan ergenlerin %11,0’mimn yasamsal tehdit algis1 diisiik,
%89,0’min yasamsal tehdit algis1 yiiksektir. Ergenlerin %3,9’unun hastaligin diger
aile bireyleri lizerine etkisine iliskin algilar1 diisiik, %96,1’inin ise yiiksek oldugu
belirlenmistir. Ayrica ergenlerin %6,3’iiniin hastaligin aile yasantisi iizerine etkisine
iligkin algilart diisiik, %93,7’sinin hastaligin aile yasantisi iizerine etkisine iliskin
algilart ytiksektir. Ergenlerin hastaliga iliskin 6znel algilar alt boyutlarindaki
diizeylerine baktigimizda 3 alt boyutta da ergenlerin algilarinin yiiksek oldugu
belirlenmistir. Bir diger bulgu ise, ergenlerin biiyiik ¢cogunlugunun (%93,7) hastaliga

iliskin 6znel algilar 6l¢egi 6l¢lim puan ortalamalar: yiiksek olmasidir. Bu ergenlerin

119



sadece %06,3’linlin hastaliga iliskin 6znel algilar Glgegi Olglim puan ortalamalar

diistiktiir.

3.1.5. Kronik Hastahga Sahip Ergenlerin Hastalhiga iliskin Oznel Algilar

Olcegi Alt Boyutlann ile Giicler ve Giicliikler Anketi Alt Boyutlari

Arasindaki Tliski

Bu boéliimde kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaliga iliskin 6znel algilar

Olcegi alt boyutlan ile yasadiklart giicler ve giigliikleri arasindaki iliskiye yonelik

analiz sonuglar1 yer almaktadir.

Ergenlerin giigler ve giglikkler 6lgegi ve alt boyutlart 6l¢iim puan

ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile yasamsal tehdit algis1 6l¢iim puan

ortalamalarinin diistik ve yiiksek olma durumlar1 arasindaki ki-kare iligki testi

sonuclar1 Cizelge 3.30’da gosterilmektedir.

Cizelge 3.30. Kronik hastaliga sahip ergenlerin yasamsal tehdit algisi Olgim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlarimin giicler ve giigliikler 6lgegi
ve alt boyutlar1 6l¢iim puan ortalamalarimin diisiik ve yiikksek olma durumuna
gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Diisiik 7,14% (1) 92,86% (13)

Sosyal davranig 0,080 0,377F
Yiiksek 2,65% (3) 97,35% (110)
Diisiik 21,43% (3) 78,57% (11)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,092 0,380F
Yiiksek 35,40% (40) 64,60% (73)
Diisiik 92,86% (13) 7,14% (1)

Duygusal sorunlar 0,267 0,006
Yiiksek 50,44% (57) 49,56% (56)
Diisiik 78,57% (11) 21,43% (3)

Davranis sorunlari 0,246 0,029F
Yiiksek 96,46% (109) 3,54% (4)
Diisiik 57,14% (8) 42,86% (6)

Akran sorunlari 0,160 0,083F
Yiiksek 32,74% (37) 67,26% (76)
Diisiik 42,86% (6) 57,14% (8)

Toplam giigliik puamn 0,061 0,556"
Yiiksek 33,63% (38) 66,37% (75)

F: Fisher testi, Y: Yates diizeltmesi
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Test bulgularina gore, ergenlerin duygusal sorunlar ve davranig sorunlari
Olclim puan ortalamalarinin diistik ve yiiksek olma durumlari ile yasamsal tehdit algis1
Olciim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlart arasinda istatistiksel
olarak anlamli diizeyde bir iliski oldugu goriilmektedir (p<0,05). Capraz tabloya
iligkin analiz sonuclar1 incelendiginde, yasamsal tehdit algisi 6l¢iim puan ortalamalari
diisiik olan ergenlerin %7,14’{inlin, yiiksek olan ergenlerin %49,56’smin duygusal
sorunlar 6l¢lim puan ortalamalar yiiksektir. Bu durum yasamsal tehdit algis1 yiiksek
olan ergenlerin diisiik olanlara gore daha fazla duygusal sorun yasadigin
gostermektedir. Ayrica yasamsal tehdit algis1 6l¢iim puan ortalamalar1 diisiik olan
ergenlerin %21,43 {iniin, yiiksek olan ergenlerin %3,54 {iniin davranis sorunlar1 6l¢tim
puan ortalamalar1 yiiksektir. Bu sonug ile yagamsal tehdit algis1 diisiik olan ergenlerin
yiiksek olanlara gore daha fazla davranig sorunlari gelistirdigi anlasilmaktadir. Bir
diger bulgu ise, yasamsal tehdit algis1 6l¢iim puan ortalamalarmin diisiik ve yiiksek
olma durumlarinin duygusal sorunlar 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek
olma durumlan ile iligkisinin diger anlamli bulunan 6l¢ek alt boyutuna gore daha

yiiksek oldugu goriilmektedir (Cramer V=0,267).

Ergenlerin giigler ve giglikkler 6lgegi ve alt boyutlart 6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile hastaligin diger aile bireyleri
tizerine etkisine iligkin algis1 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma

durumlar arasindaki ki-kare iligki testi sonuglart Cizelge 3.31°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.31. Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaligin diger aile bireyleri iizerine etkisine
iligkin algis1 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlarinin
giicler ve giicliikler dlgegi ve alt boyutlar1 Sl¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve
yiiksek olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Sosyal davranig gﬁls(lsﬂe(k g:ggz;z Egg 916?, (7),2(3)(/1‘V(01(158)) 0,037 1,000F
Dikkat eksikligi/Hiperakivite [Ow 34301 T (221)) 666(?'3099%’ (5331)) 0026 | 1,0007
Duygusal sorunlar Bsilsﬂgk 58401’100%% (%46)) 425%009;? (2,16)) 0,101 0,378F
Davranig sorunlari gﬁls(lsﬂ;k gg%g(%/o(ﬁé) 24%02%10 (%1)) 0,129 0,250F
Akran sorunlart gﬁiﬁk 3450,’205%% (2123?) 664(?,705%?((739)) 0019 | 1,000°
Toplam giiglik puani gﬁiﬁk 3440,2103%% (2122)) 665%07%;f(§333) 0023 | 1,000
F: Fisher testi
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Test bulgularina gore, ergenlerin giicler ve giigliikler dlgegi ve alt boyutlar
6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlari ile hastaligin diger aile
bireyleri iizerine etkisine iligkin algist 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek
olma durumlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski olmadigi

goriilmektedir (p>0,05).

Ergenlerin giigler ve giglikkler 6lgegi ve alt boyutlart 6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlar ile hastalifin aile yasantisi iizerine
etkisine iligskin algis1 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlar

arasindaki ki-kare iligki testi sonuglar1 Cizelge 3.32°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.32. Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaligin aile yasantisi iizerine etkisine
iligkin algis1 dl¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlarinin
giicler ve giicliikler dlgegi ve alt boyutlar1 6l¢tim puan ortalamalarinin diistik ve
yiiksek olma durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Diisiik 12,50% (1) 87,50% (7)

Sosyal davranis 0,139 0,232F
Yiksek 2,52% (3) 97,48% (116)

) R | Dustik 25,00% (2) 75,00% (6)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,049 0,716F
Yiiksek 34,45% (41) 65,55% (78)
Diisiik 37,50% (3) 62,50% (5)

Duygusal sorunlar 0,092 0,466"
Yiksek 56,30% (67) 43,70% (52)
Diisiik 100,00% (8) 0,00% (0)

Davranis sorunlari 0,063 1,000F
Yiksek 94,12% (112) 5,88% (7)
Diisiik 37,50% (3) 62,50% (5)

Akran sorunlari 0,011 1,000F
Yiiksek 35,29% (42) | 64,71% (77)
Diisiik 50,00% (4) 50,00% (4)

Toplam giigliik puani 0,084 0,447F
Yiksek 33,61% (40) 66,39% (79)

F: Fisher testi

Test bulgularina gore, ergenlerin giicler ve giicliikkler dlgegi ve alt boyutlar
Olciim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlar ile hastaligin aile

yasantisi tizerine etkisine iligkin algist 6l¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek
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olma durumlar arasinda istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski olmadig:

goriilmektedir (p>0,05).

Ergenlerin giigler ve giiglikkler 6lgegi ve alt boyutlar1 O6l¢iim puan
ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlar ile hastalifa iliskin 6znel algilar
6lgegi 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlar arasindaki ki-kare

iligki testi sonuglar1 Cizelge 3.33’te gosterilmektedir.

Cizelge 3.33. Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaliga iliskin 6znel algilar 6lgegi 6lgiim
puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlarinin giigler ve giigliikler
Olcegi ve alt boyutlart 6l¢iim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma
durumuna gore karsilastirilmasi

Boyut Grup Diisiik Yiiksek Cramer V p
Diisiik 0,00% (0) | 100,00% (8)

Sosyal davranis 0,047 1,000F
Yiiksek 3,36% (4) | 96,64% (115)

. B Diisiik 25,00% (2) | 75,00% (6)

Dikkat eksikligi/Hiperaktivite 0,049 0,716F
Yiksck | 34,45% (41) | 65,55% (78)
Diigill 7500% (6) | 25,00% (2)

Duygusal sorunlar 0,104 0,295F
Yiksck | 53,78% (64) | 46,22% (55)
Diisiik 87,50% (7) | 12,50% (1)

Davranis sorunlari 0,079 0,373F
Yiksek | 94,96% (113) |  5,04% (6)
Diisiik 37,50% (3) | 62,50% (5)

Akran sorunlari 0,011 1,000F
Yiiksek 35,29% (42) | 64,71% (77)
Diisiik 37,50% (3) | 62,50% (5)

Toplam giigliik puam 0,016 1,0007
Yiiksek 34,45% (41) | 65,55% (78)

F: Fisher testi

Test bulgularina gore, ergenlerin giicler ve giigliikler dlgegi ve alt boyutlar
Olclim puan ortalamalarinin diisiik ve yliksek olma durumlari ile hastaliga iliskin 6znel
algilar 6lcegi Sl¢lim puan ortalamalarinin diisiik ve yiiksek olma durumlari arasinda

istatistiksel olarak anlamli diizeyde bir iliski olmadigi goriilmektedir (p>0,05).
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3.1.6. Kronik Hastaliga Sahip Ergenlerin Sosyal Davranis Alt Boyutunu

Etkileyen Degiskenlere iliskin Lojistik Regresyon Analizi

Bu boliimde giicler ve giicliikler anketinin alt boyutlarindan sosyal davranisi

etkileyen degiskenlere yonelik lojistik regresyon analizi sonuglarina yer verilmistir.

Ergenlerin sosyal davranig yiiksek olma durumlarini etkiledigi diisiiniilen

cinsiyet, kronik hastalik tiirii, kardes sayisi, hastaligin aile iligkilerini olumsuz etkileme

durumu ve hastaligin yakin cevre iligkilerini olumsuz etkileme durumu bagimsiz

degiskenlerine gore tek degiskenli lojistik regresyon analizi sonuclar1 Cizelge 3.34°te

gosterilmektedir.

Cizelge 3.34. Sosyal davranis olasiliklar yiiksek olma durumlarimi etkiledigi diisiiniilen
bagimsiz degiskenlere gore tek degiskenli lojistik regresyon analizi

%95 CI
Degisken | Katsayilar B SH Wald OR p Alt Ust
Sabit 21,203 | 4803,979 | 0,000 | <0,001 | 0,997 - -
Cinsiyet Ref = [Kiz] -
Erkek 18,619 | 4803,979 | 0,000 | 2E+09 | 0,996 | 0,000 -
Sabit 1,897 0,619 9,389 6,667 | 0,002 - -
Ref = [Kronik kalp yetmezligi]
Kronik Astim 1,194 1,195 0,998 3,300 | 0,318 | 0,317 | 34,354
hastalik Diyabet 19,306 | 7338,199 | 0,000 |2E+08 0,998 | 0,000 -
Hipertansiyon 19,306 | 8770,825 | 0,000 |2E+08 0,998 | 0,000 -
Kronik bobrek
yetmezligi 19,306 | 7338,199 | 0,000 |2E+08 0,998 | 0,000 -
Sabit 1,705 0,769 4,918 5,500 | 0,027 - -
Kardes Ref = [Kardesi yok]
say1st 1-3 2,900 1,265 5,255 | 18,182 | 0,022 | 1,523 | 217,089
4-7 0,780 1,294 0,364 2,182 | 0,547 | 0,173 | 27,556
Sabit 4,585 1,005 20,810 | 98,000 |<0,001 - -
HAI Ref = [Hayir]
Evet -2,465 1,176 4,391 0,085 | 0,036 | 0,008 | 0,853
Sabit 4,069 0,713 32,557 | 58,500 |<0,001 - -
HYCI Ref = [Hayir]
Evet | 2970 | 1,084 | 7508 | 0051 | 0006 | 0,006 | 0429
SH: Standart hata, HAI: Hastaligin aile iliskilerini olumsuz etkileme durumu, HYCI: Hastaligin
yakin ¢evre iligkilerini olumsuz etkileme durumu, S: Katsayi, OR: Odds orani, CI: Gliven diizeyi
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Analiz bulgularma gore, kardes sayisi, hastaligin aile iliskilerini olumsuz
etkileme durumu ve hastaliin yakin cevre iligkilerini olumsuz etkileme durumu
bagimsiz degiskenleri sosyal davranis olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini etkiledigi
gorilmektedir (p<0,05). Yapilan tek degiskenli lojistik analizleri sonucunda bagimli
degiskeni etkileyen tiim bagimsiz degiskenlerin modele dahil edilmesi ve ¢oklu lojistik

regresyon analizi yapilmasi gerektigi gortilmektedir.

Cizelge 3.35’te ergenlerin sosyal davranis olasiliklar1 yliksek olma durumlarini
etkiledigi diisiiniilen kardes sayisi, hastaligin aile iliskilerini olumsuz etkileme durumu
ve hastaligin yakin c¢evre

iligkilerini olumsuz etkileme durumu bagimsiz

degiskenlerine gore coklu lojistik regresyon analiz sonuglar1 gosterilmektedir.

Cizelge 3.35. Sosyal davranis olasiliklar yiiksek olma durumlarimi etkiledigi diisiiniilen
bagimsiz degiskenlere gore tek degiskenli lojistik regresyon analizi

%095 ClI
Degisken | Katsayilar B SH Wald OR p Alt Ust
Ref = [Kardesi yok]
iayrifs 1-3 3,044 | 1,499 | 4,126 | 20,991 | 0,042 | 1,113 | 395,928
4-7 0,906 | 1,706 | 0,282 | 2,475 | 0,595 | 0,087 | 70,063
= =
= | Hai Ref = [Hayir]
S Evet | 1817 | 1347 | 1,819 | 0162 | 0177 | 0012 2078
. Ref = [Hayir
HyCl [Hayir]
Evet -2,704 | 1,501 | 3,245 | 0,067 | 0,072 | 0,004 | 1,269
- Sabit 2,956 | 1,240 | 5,685 | 19,215 | 0,017 - -
Ref = [Kardesi yok]
i?;‘s‘? 13 3,420 | 1,532 | 4,987 | 30,576 | 0,026 | 1,520 | 615,199
S 4-7 1,079 | 1,547 | 0,487 | 2,943 | 0,485 | 0,142 | 60,995
@ . Ref = [Hayir]
HYCI
Evet -3,503 | 1,390 | 6,353 | 0,030 | 0,012 | 0,002 | 0,459
- Sabit 2,187 | 0,911 | 5,759 | 8,906 | 0,016 - -
SH: Standart hata, HAI: Hastaligin aile iliskilerini olumsuz etkileme durumu, HY Ci: Hastaligin
yakin ¢evre iligkilerini olumsuz etkileme durumu, S: Katsayi, OR: Odds oran, CI: Gliven diizeyi
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Coklu lojistik analiz sonuglarina gore, kardes sayisi bagimli degisken olan
sosyal davranig olasiliklar1 yliksek olma durumlarmi etkiledigi goriilmektedir
(p<0,05). Bagimli degisken iizerine etkisi olmayan degiskenleri modele dahil edip
etmeme noktasinda karara varabilmek icin degisken se¢im yontemi olarak forward Ir
metodu kullanilmistir ve nihayetinde modelde kalan kardes sayis1 ve hastaligin yakin
cevre iligkilerini olumsuz etkileme durumu bagimli degisken olan sosyal davranis
olasiliklar1 yiiksek olma durumlarimi etkiledigi goriilmiistiir (p<0,05). Bu bulgular
1s18inda 1-3 arasi kardesi olan ergenlerin kardesi olmayan ergenlere gore 30,576 kat
daha fazla (OR: 30,576, %95 CI: 1,520-615,199) sosyal davranis olasiliklar yiiksektir.
Ayrica hastaligin yakin gevre iligkilerini olumsuz etkiledigini diisiinen ergenlerin
diisinmeyen ergenlere gore 0,970 kat (OR: 0,030 %95 CI: 0,002-0,459) sosyal
davranis olasiliklart daha az oldugu goriilmektedir. Bu sonuglar kardesi olan ergenlerin
ve hastalik siirecinin yakin ¢evre iligkilerini olumsuz etkilemedigini diisiinen

ergenlerin sosyal davranig diizeylerinin daha yiiksek oldugunu gostermektedir.

Cizelge 3.36’da ergenlerin sosyal davranis olasiliklar1 yiiksek olma
durumlarin etkiledigi diisiiniilen kardes sayist ve hastaligin yakin ¢evre iligkilerini
olumsuz etkileme durumlarina gore ¢oklu lojistik regresyon model 6zet sonuglari

gosterilmektedir.

Cizelge 3.36: Sosyal davranis olasiliklar1 yiiksek olma durumlarimi etkiledigi diisiiniilen
bagimsiz degiskenlere gore ¢oklu lojistik regresyon model 6zet sonuglari

-2 Log likelihood Nagelkerke R?
22,576 0,392

Analiz bulgularina gore kardes sayis1 ve hastalifin yakin cevre iliskilerini
olumsuz etkileme durumu bagimli degisken olan sosyal davranis olasiliklar1 yiiksek

olma durumlarinin %39,2’sini acikladig1 goriilmektedir.
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3.1.7. Kronik Hastahga Sahip Ergenlerin Duygusal Sorunlar Alt
Boyutunu Etkileyen Degiskenlere iliskin Lojistik Regresyon Analizi

Ergenlerin duygusal sorunlar1 yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini
etkiledigi diisiiniilen cinsiyet, kronik hastalik tiirii, hastalik hakkinda bilgi sahibi olma
durumu, yilda hastaneye yatma sayisi, hastalik nedeniyle okul devamsizligi olma
durumu, hastaligin ders basarisini etkileme durumu, yas, 6grenim gordigi sinif,
kronik hastalik siirecinin arkadas iligkilerini, fiziksel durum ve duygu durumunu
olumsuz etkiledigini diistinme durumlarina gore tek degiskenli lojistik regresyon

analiz sonuglar1 Cizelge 3.37°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.37. Duygusal sorunlart yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini etkiledigi
diistiniilen bagimsiz degiskenlere gore tek degiskenli lojistik regresyon analizi

%095 ClI

Degisken Katsayilar B SH Wald OR p Alt Ust
Ref = [Kiz]

Cinsiyet Erkek -1,287 | 0,382 | 11,368 | 0,276 | 0,001 | 0,131 | 0,583
Sabit 0,346 | 0,243 | 2,037 | 1,414 | 0,154 - -
Ref = [Kronik kalp yetmezligi]
Astim -1,070 | 0,767 | 1,946 | 0,343 | 0,163 | 0,076 | 1,542
Diyabet 1,373 | 0,591 | 5,405 | 3,948 | 0,020 | 1,241 | 12,565

Kronik hastalik | Hipertansiyon 0,539 | 0,632 | 0,727 | 1,714 | 0,394 | 0,496 | 5,920
Kronik bobrek
yetmezligi 1,373 | 0,591 | 5,405 | 3,948 | 0,020 | 1,241 | 12,565
Sabit -0,827 | 0,453 | 3,328 | 0,437 | 0,068 - -
Ref = [Hayir]

E:;Egga bilg  |EYel 1,142 | 0,425 | 7,215 | 3,133 | 0,007 | 1,362 | 7,210
Sabit -1,030 | 0,368 | 7,811 | 0,357 | 0,005 - -
Ref = [ilk defa]
1-3 0,503 | 0,413 | 1,483 | 1,653 | 0,223 | 0,736 | 3,712

Hastaneye 13,92

yatma sayisi 4-6 2,634 | 0,826 | 10,177 9 0,001 | 2,761 | 70,258
7-9 0,762 | 0,878 | 0,753 | 2,143 | 0,386 | 0,383 | 11,984
Sabit -0,762 | 0,324 | 5,545 | 0,467 | 0,019 - -
Ref = [Hayir]

(?ekv”;mmhgl Evet 1171 | 0,381 | 9,463 | 3,224 | 0,002 | 1,529 | 6,79
Sabit -0,891 | 0,297 | 9,006 | 0,410 | 0,003 - -
Ref = [Hayir]

Ders basarisi Evet 1,004 | 0,368 | 7,434 | 2,730 | 0,006 | 1,326 | 5,620
Sabit -0,717 | 0,266 | 7,247 | 0,488 | 0,007 - -
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Cizelge 3.37. (Devami) Duygusal sorunlar1 yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarim
etkiledigi diislinilen bagimsiz degiskenlere gore tek degiskenli lojistik
regresyon analizi

%395 ClI

Degisken Katsayilar B SH Wald | OR p Alt Ust
Ref = [15-18]

Yas 12-14 -1,119 | 0,374 | 8,947 | 0,326 | 0,003 | 0,157 | 0,680
Sabit 0,296 | 0,245 | 1,460 | 1,345 | 0,227 - -
Ref = [9-12]

Sinif 5-8 -1,003 | 0,373 | 7,229 | 0,367 | 0,007 | 0,177 | 0,762
Sabit 0,230 | 0,241 | 0,910 | 1,258 | 0,340 - -
Ref = [Hayir]

ﬁgﬁféﬁhk Evet 1,976 | 0,505 | 15,305 | 7,216 | <0,001 | 2,681 | 19,421
Sabit -0,633 | 0,212 | 8,884 | 0,531 | 0,003 - -
Ref = [Hayir]

Fiziksel durum | Evet 0,952 | 0,377 | 6,367 | 2,592 | 0,012 | 1,237 | 5,430
Sabit -0,565 | 0,233 | 5,892 | 0,569 | 0,015 - -
Ref = [Hayir]

Duygu durumu | Evet 2,013 | 0,426 | 22,316 | 7,485 | <0,001 | 3,247 | 17,255
Sabit -1,459 | 0,351 | 17,261 | 0,233 | <0,001 - -

SH: Standart hata, §: Katsayi, OR: Odds orani, CI: Giiven diizeyi

Tek degiskenli model analiz sonuglarina goére, cinsiyet, kronik hastalik tiirt,
hastalik hakkinda bilgi sahibi olma durumu, yil igerisinde hastaneye yatma sayisi,
hastalik nedeniyle okul devamsizlig1 olma durumu, hastaligin ders basarisini etkileme
durumu, yas, 6grenim gordigii sinif, kronik hastalik siirecinin arkadas iligkilerini,
fiziksel durum ve duygu durumunu olumsuz etkiledigini diisiinme durumlar1 bagimli
degisken olan duygusal sorunlari yasama olasiliklar1 yiliksek olma durumlarim
etkiledigi goriilmektedir (p<0,05). Yapilan tek degiskenli lojistik analizleri sonucunda
bagimli degiskeni etkileyen tiim bagimsiz degiskenlerin modele dahil edilmesi ve

coklu lojistik regresyon analizi yapilmasi gerektigi goriilmektedir.

Ergenlerin duygusal sorunlar1 yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini
etkiledigi diisiiniilen cinsiyet, kronik hastalik tiirii, hastalik hakkinda bilgi sahibi olma
durumu, y1l icerisinde hastaneye yatma sayisi, hastalik nedeniyle okul devamsizlig

olma durumu, hastaligin ders basarisini etkileme durumu, yas, 6grenim gordiigii sinif,
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kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini, fiziksel durum ve duygu durumunu

olumsuz etkiledigini diisiinme durumlarina gore coklu lojistik regresyon analiz

sonuglar1 Cizelge 3.38’de gosterilmektedir.

Cizelge 3.38. Duygusal sorunlart yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini etkiledigi

diisiiniilen bagimsiz degiskenlere gore ¢coklu lojistik regresyon analizi

| | | w95Cl
Degisken Katsayilar B SH |[wald | oR | p | Alt | Ust
Cinsiyet Ref = [Kiz]
y Erkek | -1541 | 0,565 | 7,437 | 0,214 | 0,006 | 0,071 | 0,648
Ref = [Kronik kalp yetmezligi]
Astim -1,424 | 1,117 | 1,626 | 0,241 | 0,202 | 0,027 | 2,148
Kronik Diyabet 0,450 | 0,801 | 0,316 | 1,568 | 0,574 | 0,326 | 7,533
hastalik Hipertansiyon | -0,020 | 0,833 | 0,001 | 0,981 | 0,981 | 0,192 | 5,015
Kronik bobrek
yetmezligi -0,249 | 0,793 | 0,098 | 0,780 | 0,754 | 0,165 | 3,690
HB Ref = [Hayir]
Evet | 1,010 | 0,720 | 2,024 | 2,746 | 0,155 | 0,683 | 11,040
Ref = [ilk defa]
Hastaneye  |1-3 0,129 | 0,724 | 0,032 | 1,138 [ 0,859 | 0,275 [ 4,706
yatma sayist | 4-6 0,953 | 1,183 | 0,650 | 2,594 | 0,420 | 0,255 | 26,346
= 7-9 -0,327 | 1,164 | 0,079 | 0,721 | 0,779 | 0,074 | 7,058
% Okul Ref = [Hayir]
| devamsizlig | Evet | 0,148 | 0,904 | 0,027 | 1,159 | 0,870 | 0,197 [ 6,815
Ref = [Hayir]
Ders basarist e o0 [ 1,003 ] 0,824 | 1,760 [ 0,335 [ 0,185 | 0,067 | 1,685
va Ref = [15-18]
? 12-14 | 05548 | 1,214 | 0,204 | 1,729 | 0,652 | 0,160 | 18,677
Ref = [9-12]
Sinif
5-8 | -0,963 | 1,233 | 0,610 | 0,382 | 0,435 | 0,034 | 4,279
Arkadaghk Ref = [Hayir]
iliskileri Evet | 2,250 | 0,690 | 10,646 | 9,486 | 0,001 | 2,456 | 36,642
Fiziksel Ref = [Hayir]
durum Evet | 0,774 | 0,559 | 1,922 | 2,169 | 0,166 | 0,726 | 6,482
Duygu Ref = [Hayir]
durumu Evet 2,174 | 0,643 [ 11,440 | 8,796 | 0,001 | 2,495 | 31,010
- Sabit -1,699 | 0,938 | 3281 | 0,183 | 0,070 | - -
Cinsiyet Ref = [Kiz]
y Erkek | -1211] 0466 | 6,752 | 0,298 | 0,009 | 0,119 | 0,743
_ | Arkadashik Ref = [Hayir]
B | iliskileri Evet | 2,140 | 0,620 |11,907 | 8,496 | 0,001 | 2,520 | 28,642
E Fiziksel Ref = [Hayir]
S | durum Evet | 1,000 | 0,476 | 4,418 | 2,719 | 0,036 | 1,070 | 6,911
Duygu Ref = [Hayir]
durumu Evet 2,288 | 0,523 [ 19,152 | 9,852 [ <0,001 | 3,537 | 27,448
- Sabit -1,954 | 0,530 | 13582 0,142 |<0,001]| - -
SH: Standart hata, B: Katsay1, HB: Hastalik hakkinda yeterli bilgiye sahip olma durumu, OR: Odds
orani, CI: Giiven diizeyi
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Coklu lojistik analiz sonuglarina gore, cinsiyet, kronik hastalik siirecinin
arkadas iliskilerini ve duygu durumunu olumsuz etkiledigini diisiinme durumlari
bagimli degisken olan duygusal sorunlar1 yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini
etkiledigi goriilmektedir (p<0,05). Bagimli degisken {izerine etkisi olmayan
degiskenleri modele dahil edip etmeme noktasinda karara varabilmek i¢in degisken
secim yontemi olarak forward Ir metodu kullanilmistir ve nihayetinde modelde kalan
cinsiyet ve kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini, fiziksel durumu ve duygu
durumunu olumsuz etkiledigini diisiinme durumlar1 bagimh degisken olan duygusal
sorunlart yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini etkiledigi gorilmiistiir
(p<0,05). Bu bulgular 1s18inda erkek ergenlerin kiz ergenlere gore 0,702 kat (OR:
0,298, %95 CI: 0,119-0,743) duygusal sorunlar1 yasama olasiliklar1 daha az oldugu
goriilmektedir. Ayrica kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini etkiledigi diislinen
ergenlerin diisiinmeyen ergenlere gore 8,496 kat (OR: 8,496, %95 CI: 2,520-28,642),
kronik hastalik siirecinin fiziksel durumu olumsuz etkiledigini diisiinen ergenlerin
diisinmeyen ergenlere goére 2,719 kat (OR: 2,719, %95 CI. 1,070-6,911), kronik
hastalik siirecinin  duygu durumunu olumsuz etkiledigini diisiinen ergenlerin
diistinmeyen ergenlere gore 9,852 kat daha fazla (OR: 9,852, %95 CI: 3,537-27,448)
duygusal sorunlar1 yasama olasiliklar1 yiiksek oldugu goriilmektedir. Bu sonuglar
kizlarin erkeklere gore daha fazla duygusal sorun yasadigini ortaya koymaktadir.
Ayrica hastalik siirecinin arkadas iligkilerini, duygu durumunu ve fiziksel durumunu
olumsuz etkiledigini disiinen ergenler yine daha fazla duygusal sorun

yasamaktadirlar.

Cizelge 3.39°da ergenlerin duygusal sorunlar1 yasama olasiliklar1 yiiksek olma
durumlarim etkiledigi diisliniilen bagimsiz degiskenlere gore coklu lojistik regresyon

model 6zet sonuglar1 gosterilmektedir.

Cizelge 3.39. Duygusal sorunlari yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini etkiledigi
diisiiniilen bagimsiz degiskenlere gore ¢oklu lojistik regresyon model &zet

sonugclari
-2 Log likelihood Nagelkerke R?
118,003 0,482
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Analiz bulgularina gore cinsiyet ve kronik hastalik siirecinin arkadag
iligkilerini, fiziksel durumu ve duygu durumunu olumsuz etkiledigini diistinme
durumlar1 bagimli degisken olan duygusal sorunlar1 yasama olasiliklar yiiksek olma

durumlarinin %48,2’sini ac¢ikladig goriilmektedir.

3.1.8. Kronik Hastahga Sahip Ergenlerin Davrams Sorunlar1 Alt
Boyutunu Etkileyen Degiskenlere iliskin Lojistik Regresyon Analizi

Ergenlerin davranis sorunlari gii¢liigli yasama olasiliklar1 yiiksek olma
durumlarin etkiledigi diisiiniilen cinsiyet bagimsiz degiskenine gore tek degiskenli

lojistik regresyon analiz sonuglar1 Cizelge 3.40’ta gosterilmektedir.

Cizelge 3.40. Davranig sorunlar1 giicliigli yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini
etkiledigi diisliniilen bagimsiz degiskenlere gore tek degiskenli lojistik
regresyon analizi

%95 ClI
Degisken | Katsayilar B SH Wald OR p Alt | Ust
Ref = [Kiz]
Cinsiyet |Erkek 2,094 | 1,096 | 3,652 | 8,118 | 0,056 |0,948 69,53
Sabit -4,234 | 1,007 | 17,672 | 0,014 | <0,001| - -
SH: Standart hata, 8: Katsay1 OR: Odds orani, CI: Giiven diizeyi

Analiz bulgularima gore, cinsiyet bagimsiz degiskeni davranis sorunlari
giicliigli yasama olasiliklar1 yliksek olma durumlarini etkilemedigi goriilmektedir

(p>0,05).
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3.1.9. Kronik Hastaliga Sahip Ergenlerin Akran Sorunlar1 Alt Boyutunu

Etkileyen Degiskenlere iliskin Lojistik Regresyon Analizi

Ergenlerin akran sorunlar1 giigliigli yasama olasiliklar1 yiiksek olma

durumlarini etkiledigi diisiiniilen baba egitim durumu, hastalik hakkinda bilgi sahibi

olma durumu, kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini ve duygu durumunu

olumsuz etkiledigini diisiinme durumlarma gore tek degiskenli ve coklu lojistik

regresyon analiz sonuglar1 Cizelge 3.41°de gosterilmektedir.

Cizelge 3.41. Akran sorunlari gii¢liigii yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini etkiledigi
diisiiniilen bagimsiz degiskenlere gore tek degiskenli ve ¢oklu lojistik regresyon

analizi
%95 CI
Degisken Katsayilar B SH Wald| OR p Alt Ust
[Ref=Universite]
Ikokul 1,135 0,614 3,417 3,111 0,065 | 0,934 10,364
. Lise mezunu 0,900 0,457 3,874 2,460 | 0,049 | 1,004 | 6,031
Baba egitim
Okuryazar -21,098 | 40192,970| 3E-07| 7E-10 | 1,000 | 0,000 -
Ortaokul 1,440 0,598 5,792 | 4,222 0,016 | 1,306 | 13,645
= Sabit -0,105 0,325 0,105| 0,900 | 0,746 - -
% Ref = [Hayir]
351) HB Evet 0,885 0,399 |4,908| 2,423 0,027 | 1,107 | 5,302
i Sabit 3E-16 0,324 0,000| 1,000 1,000 - -
et Ref = [Hayir]
f;;i?gf‘shk Evet 1872 | 0643 |8474] 6500 | 0,004 | 1,843]22,922
Sabit 0,288 0,204 1,986| 1,333 0,159 - -
Ref=[Hayir]
Duygu
durumu Evet 0,880 0,380 5368 | 2,411 0,021 | 1,145 5,075
Sabit 0,113 0,275 0,170| 1,120 | 0,680 - -
Ref = [Universite]
Ilkokul 1,149 0,705 2,656 | 3,154 0,103 | 0,792 | 12,555
Baba egitim |Lise mezunu 0,860 0,513 |2,815| 2,364 | 0,093 | 0,865 | 6,459
Okuryazar -23,590 | 40192,970| 3E-07| 6E-11 | 1,000 | 0,000 -
Ortaokul 1,582 0,646 6,000 | 4,862 0,014 | 1,372 17,235
:? HB Ref = [Hayir]
o
S Evet | 0955 | 0471 |4116] 2,600 | 0,042 | 1,033] 6,544
Arkadaslik  |Ref=[Hayir]
iliskisi Evet | 2195 | 0,785 |7,809] 8976 | 0,005 | 1,926 |41,837
Duygu Ref = [Hayir]
durumu Evet 0,715 0,434 2,713 | 2,044 0,100 | 0,873 | 4,787
- Sabit -1,478 0,548 7,280 | 0,228 0,007 - -
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Cizelge 3.41. (Devami) Akran sorunlart gili¢liigli yasama olasiliklar1 yiiksek olma
durumlarini etkiledigi diisliniilen bagimsiz degiskenlere gore tek degiskenli ve
coklu lojistik regresyon analizi

%095 ClI
Degisken Katsayilar B SH Wald| OR p Alt | Ust
Ref = [Universite]
Ilkokul 1,176 0,698 2,839 | 3,242 0,092 | 0,825 (12,735

Baba egitim |Lise mezunu 0,822 0,504 |2,667| 2,276 | 0,102 | 0,848 | 6,105
Okuryazar -23,327 | 40192,970| 3E-07| 7E-11 | 1,000 | 0,000 -

< Ortaokul 1,666 0,638 |6,813| 5,288 | 0,009 | 1,514 |18,469
N HB Ref = [Hayir]
Evet | 1,112 | 0460 |5838] 3041 | 0,016 | 1,234 7,494
Arkadashk |Ref = [Hayir]
iligkisi Evet 2,215 0,779 |[8,085| 9,158 | 0,004 | 1,990 |42,145
- Sabit -1,203 | 0,512 |5509| 0,300 | 0,019 - -

SH: Standart hata, HB: Hastalik hakkinda bilgi sahibi olma durumu, f: Katsayi, OR: Odds orani, CI:
Giiven diizeyi

Tek degiskenli model analiz sonuglarina gore baba egitim durumu, hastalik
hakkinda bilgi sahibi olma durumu, kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini ve
duygu durumunu olumsuz etkiledigini diisiinme durumlar1 bagimli degisken olan
akran sorunlar gilicliigli yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini etkiledigi

gorilmektedir (p<0,05).

Yapilan tek degiskenli lojistik analizleri sonucunda tiim bagimsiz
degiskenlerin modele dahil edilmesi ve coklu lojistik regresyon analizi yapilmasi
gerektigi goriilmektedir. Coklu lojistik analiz sonuglarina gore, baba egitim durumu,
hastalik hakkinda bilgi sahibi olma durumu, kronik hastalik siirecinin arkadas
iligkilerini olumsuz etkiledigini diisiinme durumlart bagimli degisken olan akran
sorunlar1 glicliigli yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarm etkiledigi
gorilmektedir (p<0,05). Ayrica duygu durumunu olumsuz etkiledigini diisiinme
durumlar1 bagimli degisken olan akran sorunlar giicliigli yasama olasiliklart yiiksek
olma durumlarina etkisi olmadigi goriilmektedir (p>0,05). Bagimli degisken iizerine
etkisi olmayan degiskenleri modele dahil edip etmeme noktasinda karara varabilmek
icin degisken secim yontemi olarak forward Ir metodu kullanilmistir ve nihayetinde

modelde kalan baba egitim durumu, hastalik hakkinda bilgi sahibi olma durumu,
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kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini olumsuz etkiledigini diistinme durumlari
bagimli degisken olan akran sorunlar1 giicliigli yasama olasiliklar1 yiiksek olma
durumlarini etkiledigi goriilmiistiir (p<0,05). Bu bulgular 1s18inda babalarinin egitim
durumu ortaokul olan ergenlerin tiniversite olan ergenlere gére 5,288 kat (OR: 5,288,
%95 CI: 1,514-18,469), hastalik hakkinda bilgi sahibi olan ergenlerin olmayan
ergenlere gore 3,041 kat (OR: 3,041, %95 CI: 1,234-7,494), kronik hastalik siirecinin
arkadasg iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinen ergenlerin diisinmeyen ergenlere
gore 9,158 kat daha fazla (OR: 9,158, %95 CI: 1,990-42,145) akran sorunlar giicliigi
yasama olasiliklar yiiksek oldugu goriilmektedir. Bu sonuglara gore hastalik hakkinda
bilgi sahibi olan, hastalik siirecinin arkadas iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinen

ergenlerin akran sorunlar1 yasama olasiligi daha yiiksek bulunmustur.

Cizelge 3.42°de ergenlerin akran sorunlar1 gii¢liigii yasama olasiliklart yiiksek
olma durumlarini etkiledigi diisiiniilen baba egitim durumu, hastalik hakkinda bilgi
sahibi olma durumu, kronik hastalik siirecinin arkadas iligkilerini olumsuz etkiledigini
diisinme durumlarina gore c¢oklu lojistik regresyon model 0Ozet sonuglari

gosterilmektedir.

Cizelge 3.42. Akran sorunlan gii¢liigii yasama olasiliklar yiiksek olma durumlarini etkiledigi
diisiiniilen bagimsiz degiskenlere gore ¢oklu lojistik regresyon model 6zet

sonugclari
-2 Log likelihood Nagelkerke R?
134,913 0,291

Analiz bulgularima gore baba egitim durumu, hastalik hakkinda bilgi sahibi
olma durumu, kronik hastalik siirecinin arkadas iligkilerini olumsuz etkiledigini
diistinme durumlar1 bagimli degisken olan akran sorunlar1 giicliigii yasama olasiliklari

yiiksek olma durumlarinin %29,1’in1 a¢ikladig1 goriilmektedir.
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3.1.10. Kronik Hastaliga Sahip Ergenlerin Toplam Giigliigiinii Etkileyen

Degiskenlere iliskin Lojistik Regresyon Analizi

Ergenlerin toplam giiglilk yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini

etkiledigi diistiniilen kronik hastalik tiirii, hastalik nedeniyle okul devamsizligi olma

durumu, hastaligin ders basarisini etkileme durumu, yas, 6grenim gordigi sinif,

kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini, duygu durumunu ve diger durum ve

iliskileri olumsuz etkiledigini diisiinme durumlarina gore tek degiskenli lojistik

regresyon analiz sonuglar1 Cizelge 3.43’te gosterilmektedir.

Cizelge 3.43. Toplam giligliik yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarm etkiledigi
diisiiniilen bagimsiz degiskenlere gore tek degiskenli lojistik regresyon analizi

%095 CI
Degisken Katsayilar B SH Wald OR p Alt | Ust
Ref = [Kronik kalp yetmezligi]
Astim -0,179 | 0,600 0,090 0,836 0,765 |0,258| 2,706
Kronik Diyabet 0,405 0,584 0,482 1,500 0,488 [0,477|4,714
hastalik Hipertansiyon -0,730 | 0,614 1,412 0,482 0,235 ]0,145| 1,606
Kronik bobrek
yetmezligi 1,430 0,686 4,341 4,179 0,037 |1,089|16,040
Sabit 0,442 0,427 1,069 1,556 0,301 - -
okul Ref = [Hayir]
- | Evet 0,844 0,381 4,913 2,325 0,027 |1,103| 4,901
devamsizligi -
Sabit 0,182 0,271 0,453 1,200 0,501 - -
Ref = [Hayir]
Ders basaris1 | Evet 0,975 0,388 6,315 2,651 0,012 |1,239|5,672
Sabit 0,188 0,251 0,561 1,207 0,454 - -
Ref = [15-18]
Yas 12-14 -1,228 | 0,392 9,839 0,293 0,002 |0,136| 0,631
Sabit 1,262 0,292 | 18,627 | 3,533 0,000 - -
Ref = [9-12]
Simf 5-8 -1,334 | 0,394 | 11,484 | 0,263 0,001 |0,122|0,570
Sabit 1,299 0,291 | 19,896 | 3,667 | <0,001 | - -
Ref = [Hayir]
ﬁgﬁfﬁhk Evet 1,830 | 0,643 | 8,094 [ 6,234 | 0,004 [1,767[21,992
Sabit 0,329 0,205 2,589 1,390 0,108 - -
Ref = [Hayir]
Duygu
qurumu Evet 0,950 0,383 6,154 2,585 0,013 |1,221|5,473
Sabit 0,113 0,275 0,170 1,120 0,680 - -
Ref = [Hayir]
Diger durum 20096,4
ve iligkiler Evet -21,933 85 0,000 | 3E-10 | 0,999 0,000 -
Sabit 0,730 0,192 | 14,382 | 2,075 | <0,001 | - -
SH: Standart hata, B: Katsayi, OR: Odds orani, CI: Giiven diizeyi, OR: Odds orami, CI: Giiven diizeyi
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Tek degiskenli model analiz sonuglarina gore, kronik hastalik tiirii, hastalik
nedeniyle okul devamsizligi olma durumu, hastaligin ders basarisini etkileme durumu,
yas, 6grenim gordigl sinif, kronik hastalik silirecinin arkadas iliskilerini ve duygu
durumunu olumsuz etkiledigini diistinme durumlari bagimli degisken olan toplam
giicliik yasama olasiliklari yiiksek olma durumlarini etkiledigi goriilmektedir (p<0,05).
Yapilan tek degiskenli lojistik analizleri sonucunda bagimli degiskeni etkileyen tiim
bagimsiz degiskenlerin modele dahil edilmesi ve c¢oklu lojistik regresyon analizi

yapilmas1 gerektigi goriilmektedir.

Cizelge 3.44°te ergenlerin toplam giicliikk yasama olasiliklari yiikksek olma
durumlarim etkiledigi disiiniilen kronik hastalik tiirii, hastalik nedeniyle okul
devamsizlig1 olma durumu, hastaligin ders basarisini etkileme durumu, yas, 6grenim
gordiigii smif, kronik hastalik siirecinin arkadas iliskilerini ve duygu durumunu
olumsuz etkiledigini diisiinme durumlarina gore coklu lojistik regresyon analiz

sonuglar1 gosterilmektedir.

Cizelge 3.44. Toplam giiclik yasama olasiliklar1 yiliksek olma durumlarim etkiledigi
diisiiniilen bagimsiz degiskenlere gore ¢oklu lojistik regresyon analizi

%95 Cl
Degisken Katsayilar B SH Wald OR p Alt Ust
Ref = [Kronik kalp yetmezligi]
Astim 0,483 | 0,712 | 0,459 | 1,620 | 0,498 | 0,401 | 6,541
Kronik Diyabet -0,129 | 0,671 | 0,037 | 0,879 | 0,847 | 0,236 | 3,273
hastalik Hipertansiyon -1,575 | 0,750 | 4,414 | 0,207 | 0,036 | 0,048 | 0,900
Kronik bobrek
yetmezligi 0,796 | 0,804 | 0,980 | 2,217 | 0,322 | 0,458 |10,721
Okul Ref = [Hayir]
devamsizlig1 | Evet | 0,702 | 0,711 | 0,976 | 0,496 | 0,323 | 0,123 | 1,996
2 | Ders basarist Ref = [Hayur]
2 YT TEvet | 0,387 | 0,718 | 0,291 | 1,473 | 0,590 | 0,361 | 6,017
< N Ref = [15-18]
“ 12-14 [ 1,333 | 1,370 | 0,947 [ 3,794 | 0,330 | 0,259 [55,608
Ref = [9-12]
Simf
5-8 -3,002 | 1,416 | 4,490 | 0,050 | 0,034 | 0,003 | 0,798
Arkadashik | Ref = [Hayir]
iligkileri Evet 2,300 | 0,771 | 8,886 | 9,970 | 0,003 | 2,198 |45,222
Duygu Ref = [Hayir]
durumu Evet 0,736 | 0,510 | 2,082 | 2,088 | 0,149 | 0,768 | 5,679
- Sabit 0,950 | 0,723 | 1,726 | 2,585 | 0,189 | - -
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Cizelge 3.44. (Devami) Toplam giicliik yasama olasiliklart yiiksek olma durumlarim
etkiledigi diistiniilen bagimsiz degiskenlere gore ¢oklu lojistik regresyon analizi

%095 CI
Degisken Katsayilar B SH Wald OR p Alt ‘ Ust
Ref = [Kronik kalp yetmezligi]
Astim 0,260 |0,665 |0,153 |1,297 0,696 | 0,352 | 4,778
Kronik Diyabet -0,085 | 0,666 |0,016 |0,919 0,899 | 0,249 | 3,391
hastalik Hipertansiyon -1,410 | 0,714 3,899 0,244 | 0,048 | 0,060 | 0,990
- Kronik bobrek
3 yetmezligi 0,761 |0,761 |1,000 |2,139 0,317 | 0,482 | 9,498
Siif Ref = 9-12]
5-8 -1,721 0,487 12,506 | 0,179 |<0,001| 0,069 | 0,464
Arkadaghik | Ref=[Hayir]
iliskileri Evet 2,010 0,724 |7,711 |7,464 0,005 | 1,806 |30,838
- Sabit 1,256 0,565 4,949 |3,512 0,026 - -
SH: Standart hata, 8: Katsay1, OR: Odds orani, CI: Giiven diizeyi

Coklu lojistik analiz sonuglarina gore, kronik hastalik, 6grenim gordiigli sinif
ve kronik hastalik siirecinin arkadas iligkilerini olumsuz etkiledigini diisiinme
durumlar1 bagimli degisken olan toplam giicliilk yasama olasiliklar1 yiiksek olma
durumlarim etkiledigi goriilmektedir (p<0,05). Bagimli degisken iizerine etkisi
olmayan degiskenleri modele dahil edip etmeme noktasinda karara varabilmek i¢in
degisken secim yontemi olarak forward Ir metodu kullanilmistir ve nihayetinde
modelde kalan kronik hastalik, 6grenim gordiigii sinif ve kronik hastalik siirecinin
arkadasg iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinme durumlar1 bagimli degisken olan
toplam giicliik yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarini etkiledigi gortilmistiir
(p<0,05). Bu bulgular 1s18inda kronik hastaligi hipertansiyon olan ergenlerin kronik
kalp yetmezligi olan ergenlere gore 0,756 kat (OR: 0,244, %95 CI: 0,060-0,990)
Ogrenim gordigi sinif 5-8 arasi olan ergenlerin 9-12 arasi olan ergenlere gore 0,821
kat (OR: 0,179, %95 CI: 0,069-0,464) toplam giiclik yasama olasiliklar1 daha az
oldugu goriilmektedir. Ayrica kronik hastalik siirecinin arkadas iligkilerini olumsuz
etkiledigini diisiinen ergenlerin diisiinmeyen ergenlere gore 7,464 kat daha fazla (OR:
7,464, %95 CI: 1,806-30,838) toplam giiglilk yasama olasiliklarinin yiiksek oldugu
goriilmektedir. Bu sonuglara gore ogrenim gordigii siif 9-12 olan ergenler 5-8
olanlara gore daha fazla giiclik yasamaktadirlar. Bununla birlikte hastaligin arkadag
iligkilerini etkiledigini diisiinenler diisiinmeyenlere gore yine daha fazla giiclik

yasamaktadirlar.
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Cizelge 3.45°te ergenlerin toplam giicliikk yasama olasiliklari yiiksek olma
durumlarin etkiledigi diistiniilen bagimsiz degiskenlere gore coklu lojistik regresyon

model 6zet sonuglar1 gosterilmektedir.

Cizelge 3.45. Toplam giicliik yasama olasiliklar1 yiiksek olma durumlarim etkiledigi
diisiiniilen bagimsiz degiskenlere gore coklu lojistik regresyon model 6zet

sonuglari
-2 Log likelihood Nagelkerke R?
129,007 0,331

Analiz bulgularina gore kronik hastalik, 6grenim gordiigii sinif ve kronik
hastalik siirecinin arkadas iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinme durumlari bagiml
degisken olan toplam giicliik 6l¢iim puan ortalamalarinin yiiksek olma durumlarinin

%33,1’1ni acikladig1 goriilmektedir.

3.2. Aragtirmanin Nitel Asamasina iliskin Bulgular

Arastirmanin birinci asamasinda (nicel asama) hastaliga uyum siirecinde
gliclik yasama diizeyi yiiksek olan kronik hastaliga sahip ergenler belirlendikten sonra
arastirmanin ikinci asamasinda (nitel asama) bu ergenler ve bakim veren ebeveynleri
ile yapilan goriismeler 15181nda elde edilen bulgular sunulmustur. Béylece hem kronik
hastaliga sahip ergenler hem de bakim veren ebeveynleri tanitict bilgilere ve bu
katilimcilarla yapilan goériismelerden elde edilen tema, kategori ve alt kategoriler her

iki grup icin ayr1 ayr1 verilmis ve yorumlanmustir.

3.2.1. Kronik Hastaliga Sahip Ergenlere Ait Nitel Bulgular

Aragtirmanin bu boliimiinde oncelikle ergen katilimcilari tanitici bilgilere yer
verilmis ve bu bilgiler Cizelge 3.46’da gosterilmistir. Nitel asamaya katilan ergenlerin

2’si erkek 6’s1 kiz olmak iizere 8 kisidir. Ergenlerin yaslari 13-18 arasinda
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degigmektedir. 4 ergen kronik bobrek yetmezligi, 2 ergen diyabet, 1 ergen astim ve 1

ergen hipertansiyon hastasidir.

degismektedir.

Bu ergenlerin tedavi siireleri 1-13 yil arasinda

Cizelge 3.46. Arastirmanin nitel asamasindaki ergen katilimcilar: tanitici bilgiler

Lo Kronik Hastalik | Tedavi Siiresi

Rumuz Cinsiyeti Yasi -
Tiirii (ym)
Kronik Bobrek

Toprak Kiz 15 Yetmezligi 7

Hova Kz 15 | Kronik bobek 1
Yetmezligi

Kar Erkek 15 Keggp°obrek 11
YetmezIligi

Giines Kiz 13 Rronikggrek 13
YetmezIligi

Ates Kiz 15 Diyabet 1

Yagmur Kiz 15 Diyabet 4

Su Kiz 13 Astim 1

Riizgar Erkek 17 Hipertansiyon 8

Kronik hastaliga sahip ergenlerle yapilan goriismeler sonucunda

biyopsikososyal degisimler, hastaliga iliskin alg1 ve deneyimler, gii¢ ve gligsiizliik

olmak tiizere toplam 3 tema, 14 kategori ve 47 alt kategori ortaya ¢ikmistir (Cizelge

3.47).
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Cizelge 3.47. Ergen katilimcilara iligkin tema, kategori ve alt kategoriler

Biyopsikososyal
Degigimler

Tema Kategori Alt Kategoriler
.. . Siiregiden Yorgunluk ve Agrilar
Fiziksel Degisim Fiziksel Goriiniimiin Bozulmasi
Umutsuzluk
o Mutsuzluk
Duygusal Degisim Belirsizlik

Korku ve Panik

Davranigsal Degigsim

Hastalikla flgili Sorumluluk Almak

Davranigsal Tepkiler

Sosyal Degisim

Ebeveynler ile Iliskiler

Kardesler ile Iliskiler

Yeni Diizen

Yakin Cevre ile iliskiler

Damgalanma

Sosyal Faaliyetlerde Yasanan Degisim

Okul Yagamindaki Degisim

Okula Diizenli Devam Edememe

Akademik Basarinin Diismesi

Akran Reddi

Ortak Aktivitelere Katilamama

Ogretmen Ve Arkadas Destegi

Benzer Deneyimleri Paylagsma

Hastaliga iliskin Algt
ve Deneyimler

Hastaliga Yiiklenen Anlam

Diger Hastaliklarla Karsilastirma

Dikkat Edilmesi Gereken Bir Hastalik

Kisitlayiel

Caresi Olmayan, Agir Bir Hastalik

Hastaneye Yatma
Deneyimi

Hastaneye Yatis Siklig1 ve Siiresi

Aileden Uzak Kalma

Ozel Alaninin Olmamasi, Can Sikintist

Aci Verici Islemler

Multidisipliner Ekip ile
Mliskiler

Tedavi Ekibi ile letisim

Bilgilendirilme

Tedaviye Katilim

Giig¢ ve Giigsiizliik

Giiciin Tanimi

Hastalig1 Yenmek

Zorluklarla Bas Edebilmek

Kendine Giivenmek

Giic¢lii Hissettiren Durumlar

Aile Destegi

Kendini ifade Edebiliyor Olmak

Tedaviyle Ilgili Olumlu Gelismeler

Giigslizligiin Tanimi

Hastaliga Yenilmek

Bilinmezlik

Yalmzlik

Gigsliz Hissettiren
Durumlar

Sosyal Diglanma

Tedavi ile ilgili Hayal Kiriklig

Korku

Gigsliz Hissettiren
Durumla Bas Etme

Mutlu Eden Seyleri Odaga Almak

Umut Etmek

Aile Destegi

Inanmak

Gelecek
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3.2.1.1. Biyopsikososyal Degisimler

Ergenlik donemi kronik hastalik, ergenin yasaminda farkli biyopsikososyal
sorunlar ve degisimler meydana getirebilmektedir. Arastirmaya katilan ergenlerle
yapilan gorlismelerde de bu degisimlerin yogun bir bi¢cimde deneyimlendigi

anlagilmaktadir.

Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastalik siirecinde yasadigi biyopsikososyal
degisimler ile ilgili elde edilen bulgulara bu bdliimde yer verilmistir. Bu temada
ergenlerin goriisleri fiziksel, duygusal, davranigsal, sosyal ve okul yasamindaki
degisim olmak lizere bes kategoride incelenmistir (Cizelge 3.48). Bu kategorilere

iliskin bulgular yorumlanarak asagida sunulmustur.

Cizelge 3.48. Biyopsikososyal degisimlere iliskin tema, kategori ve alt kategoriler

Tema Kategori Alt Kategoriler
w o Fiziksel Goriiniimiin Bozulmasi
Fiziksel Degisim — .
Stiregiden Yorgunluk ve Agrilar
Umutsuzluk
Db | Degisi Mutsuzluk
uygusal Degisim
ve & Belirsizlik

Korku ve Panik
Hastalikla ilgili Sorumluluk Almak
Davranigsal Tepkiler

Davranigsal Degisim

Ebeveynler ile iliskiler
Biyopsikososyal Kardesler ile iliskiler
Degisimler o Yeni Diizen
Sosyal Degisim —
Yakin Cevre ile Iligkiler
Damgalanma
Sosyal Faaliyetlerde Yasanan Degisim

Okula Diizenli Devam Edememe
Akademik Basarinin Diigmesi
Akran Reddi

Ortak Aktivitelere Katilamama

Okul Yasamindaki Degisim

Ogretmen Ve Arkadas Destegi
Benzer Deneyimleri Paylagsma
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3.2.1.1.1. Fiziksel Degisim

Kronik hastaligin en somut etkileri fiziksel olarak deneyimlenmektedir. Hem
hastaligin kendisinden hem de tedavi siirecinde kullanilan ila¢ ve uygulanan tibbi
islemlerden kaynaklanan durumlara karsi ergenler fiziksel olarak miicadele
etmektedirler. Ergenlerin hastaliga bagh yasadigi fiziksel degisimlerde siiregiden

yorgunluk ve agrilar ile fiziksel goriinlimiin bozulmasi 6ne ¢ikmaktadir.

Siiregiden Yorgunluk ve Agrilar

Kronik hastaliga sahip ergenler tedavi siireglerinde gesitli ilag, tibbi islem ve
aletlere bagh olarak yasamlarin1 devam ettirmek zorunda kalabilmektedir. Ozellikle
uzun siiredir ilag kullanan ergenlerde ila¢ kullanimina bagli yorgunluk, yan etkiler
oldugu belirlenmistir. Bu durumun ergenleri duygusal olarak da etkiledigi

goriilmektedir.

“Kiigtikliigiimden beri ila¢ kullaniyorum. Biktim artik. Bazen kendimi yash
insanlar gibi hissediyorum” (Toprak,Kiz,KBY).

“Yapilan islemler ¢ok etkiliyor. Siirekli kullandigim ilaglar var. Kontrollerim
var. llaglarin bazilart ¢ok agwr mide bulantisi yapiyor. Hi¢ hoslanmiyorum”

(Hava,Kiz,KBY).

“Cok yorgun hissediyorum. Ozellikle islem sonrasi ¢ok halsiz oluyorum. Hi¢
giictim olmuyor. Ciinkii biraz agrili geciyor. Uzun zamandir tedavi goriiyorum ama
hala igneden korkuyorum. Damar yolu ac¢ilmast beni tedirgin ediyor. Hig
bakamiyorum kafami geviriyorum ya da goziimii kapatiyorum. Cok canim yaniyor”

(Giineg,Kiz, KBY).

“Cok ¢abuk yoruluyorum artik. Kiigiikken ¢ok hareketliydim. Ama kilo aldik¢a

azaldi. Ustiine bir de hastalik, ilaglar falan. Ila¢ kullanmay: hi¢c sevmiyorum. Ama
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mecburen kullanmak zorundayim. Beslenmeme dikkat etmek zorundayim. Zorluyor

beni bunlar” (Riizgar,Erkek, HT).

Ergenlerin yasadigi bir diger fiziksel etki ise siirekli devam eden bir yorgunluk
ve agri durumunun olmasidir. Ergenler kronik hastalik nedeniyle genellikle halsiz
hissettiklerini ifade etmislerdir. Uzun siiredir kronik bir hastalikla yasayan veya
tedavinin yan etkilerine maruz kalan ergenlerde bu durumun daha c¢ok hissedildigi

gorilmektedir.

“Genel olarak ¢ok halsiz oluyorum. 11 yildwr tedavi goriiyorum. Ameliyatlar,
kontroller, ilaglar... Cok act ¢ektim. Ameliyatlardan sonra agrilarim oldu. Yoruldum

artik siirekli ayni seyleri yasamaktan” (Kar,Erkek,KBY).

“Halsiz oluyorum. Hizli hareket edemiyorum. Yeterince dinlenemiyormusum

gibi. Bazen hig giiciim olmuyor. Icimden bir sey yapmak gelmiyor” (Ates,Kiz, DM).

“Hemen yoruluyorum. Zaten eskisi gibi spor yapamiyorum Nefesim kesiliyor.
Genel olarak bir halsizlik oluyor. Bazen astim krizim oldugunda gogsiim sikisiyor

agrim oluyor. Kriz zamanlar: ¢ok kotii. Sonrasinda da hemen toparlayamiyorum”

(Su,Kiz, Astim).

Fiziksel Goriiniimiin Bozulmasi

Fiziksel goriinlimiin 6nem kazandigi ergenlik doneminde, hastalik nedeniyle
yasanan fiziksel degisimlerin ergen {izerinde olumsuz etkileri olabilmektedir. Ergenin
girdigi sosyal ortamlarda dis goriiniimiiniin nasil degerlendirildigi 6nemlidir. Cevrenin
ergenin fiziksel goriiniimiine yonelik sdylemleri ile birlikte ergende diisiik benlik
saygisi, sosyal goriiniis kaygisi, sosyal fobi gibi sorunlar goriilebilmektedir (Kaplan,
2021). Ergenlerden bazilar fiziksel degisimin neden oldugu en énemli deneyimlerden
biri olarak fiziksel goriiniimiin bozulmasini dile getirmislerdir. Bu durumun sosyal

ortamlardan uzak kalma, estetik kaygilarin artmasi gibi sorunlari da beraberinde
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getirdigi anlagilmaktadir. Ergenlerden bazilar fiziksel goriiniimlerinde yasadiklari

sorunlar1 ve etkilerini su sozlerle ifade etmislerdir:

“Mesela ¢ok zayiftim. Yiiziim aniden sisti. Viicudumda da siskinlik var. Ila¢
verdiklerinde diizeldi. Ama hala siskinlik var. Cok rahatsiz oluyorum. Bu konuda ¢ok
stkinti yasadim. Kimsenin beni béyle gormesini istemedim. Ciinkii arkadaslarim ¢ok
dalga gecti. Mahalle de falan da insanlar bakip durdu. Bu sekilde okula da gitmek
istemedim. Yine §is olunca evden ¢ikmak istemiyorum. Buna ¢ok iiziiliiyorum. Bu

yiizden okula da gitmek istemiyorum. Sadece hastaneye gelmek igin evden ¢ikiyyorum”™

(Toprak,Kiz, KBY).

“Viicudum gsisiyor. Aynaya bakmak istemiyorum o6yle zamanlarda. Hareket

edemiyorum. Beslenmeme ne kadar dikkat etsem de viicudum tamamen diizelmiyor”

(Kar,Erkek,KBY).

“Birden ¢ok zayifladim. Kemiklerimi gormeye basladim yani. Bulanti ve kusma
sorunu yasryorum. Halsizlestim. Yiiziimiin canliligi gitti soluk benizli oldum. Siirekli
igne vuruluyorum. Ignelerin izleri bile gecmiyor. Ne zaman normale dénecegim

bilmiyorum” (Yagmur,Kiz, DM).

3.2.1.1.2. Duygusal Degisim

Kronik hastaligin uzun siireli tedavisi ve fiziksel etkileri ergenler i¢in biiyiik
zorluklar olustururken, yasanan bu zorluklarin ergende duygusal yansimalari da
goriilmektedir. Ergenler igin kronik bir hastalikla bas etmek duygusal olarak zorlayici
olabilmekte, hastaliga uyum ve bas etme mekanizmalarina da olumsuz etki
edebilmektedir. Bu dogrultuda ergenin giiglenmesini hedef alan miidahalelerde
duygusal sorunlara neden olan veya olabilecek etmenler @6z Oniinde
bulundurulmalidir (Aykara ve Akcay, 2010). Ergenlerle yapilan goriismelerde,

hastaligin neden oldugu farkli duygusal sorunlardan sz edilmistir. Hastaliga baglh
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olusan duygusal degisimler arasinda umutsuzluk, mutsuzluk, belirsizlik, korku ve

panik yer almaktadir.

Umutsuzluk

Kronik hastaligin ergenlerde olusturdugu umutsuzluk duygusu tedavi
stirecindeki olumsuz beklentiler ile birlikte daha da derinlesebilmektedir. Hastalik
stirecinde timit etmek onemli bir bag etme mekanizmasidir. Olumsuz yasam kosullari
ve sosyal destek azlig1 ise bu duyguyu olumsuz yonde etkileyebilmektedir (Tan ve
ark., 2005). Ergenlerden ikisi hastalik siirecinin belirli donemlerinde umutsuzluk

yasadiklarini su sozlerle ifade etmislerdir:

“Bu hastaligi ogrenip anlayinca hi¢ umudum yoktu. Ben nasil iyilesecegim
nasil saghigima kavusacagim dedim. Ilaglarim da ¢ok pahali. Ailemin maddi durumu
da yok. Nasil olacak diyordum. Heniiz buraya gelmemistik ama buraya geldim
tedaviye basladilar bende umutlanmaya bagladim” (Kar,Erkek,KBY).

“Umutsuz hissediyorum. Eksik hissediyorum. Yapamadigim o kadar ¢ok sey
var ki. Yapabilecek miyim istediklerimi bilmiyorum. Hayatimda sanki hi¢chbir sey tam

degilmis gibi. Hayatimin her alamin etkiliyor ¢iinkii” (Yagmur,Kiz, DM).

Mutsuzluk

Ergenlerden bazilar1 hastaligin neden oldugu en giiglii duyguyu mutsuzluk
olarak tanimlamiglardir. Bu ergenlerde hastalik siirecinde tekrarlanan durumlar ve

gelecege yonelik belirsizliklerin bu duyguyu giiclendirdigi goriilmektedir.

“Hi¢  beklemiyordum. Boyle bir rahatsizigim  olabilecegini  hig
diistinmemistim. Ama ¢ok tiziildiim. Bir siire ¢cok mutsuzdum. Hayatimin nasil devam
edecegini diistiniip mutsuz oluyordum. Bazen beni giildiirmek i¢in kardeslerim bir stirti

saklabanlik yapiyordu ama yine de giilmiiyordum” (Hava,Kiz, KBY).
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“Zaten dogustan vardi. Benim aklim ermiyordu kiigiikken. Ama simdi her seyi
anliyorum, hissediyorum. Ne hissettigimi tek kelime ile soylersem mutsuz. Stirekli ayni
seyleri yasayip duruyorum. Bu beni hem ¢ok mutsuz ediyor hem de ¢ok yoruyor”

(Giines,Kiz, KBY).

Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaliga ve tedaviye uyumsuzluklarinin
altinda yatan pek ¢ok sebep olabilmektedir. Bu durum ergenin kendisine ne oldugunu
ne yapmasi gerektigini anlama durumuna goére degiskenlik gosterebilir. Ergenlerden
bazilar1 kronik hastalia uyum saglamada yasadiklar1 zorlugun kendilerinde iiziintii ve

stres olusturdugunu belirtmislerdir.

“Basta pek anlamadim agik¢asi. Ama tedavi siireci basladi, ilaglar falan once
fiziksel olarak zorladi. Sonra duygusal olarak. Yasim biiyiidiikce bazi seyleri daha iyi
anladim. Baskalarindan farkli bir hayatim olacagint anladim. O zaman ¢ok iiziildiim.
Hala iiziiliiyorum. Ciinkii ayni seyleri yasamaya devam ediyorum. Ama bu duruma

alisamadim. Hala zor geliyor” (Toprak,Kiz, KBY).

“Heniiz alisamadim. Cok fazla dikkat etmem gereken sey var. Beslenmeme
ilaglarima dikkat etmem lazim. Hepsi birden fazla geliyor. Takip edemiyorum bazen.

Strese sokuyor beni biraz bu durum” (Ateg,Kiz, DM).

Belirsizlik

Kronik hastaliga sahip ergenlerin yasadigi bir diger duygu ise belirsizliktir.
Kronik hastaligin uzun siireli dogasindan ve gelisebilecek komplikasyonlardan
kaynaklanan durumlar belirsizlik duygusunu tetikleyebilmektedir. Diyabet hastasi iki
ergenin sOylemlerinden tedavi ve hastalik siirecinin belirsiz olmasinin duygusal olarak

onlar1 olumsuz etkiledigi goriilmektedir.
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“Cok zor. Hep kafamda su var ne zamana kadar siirecek. Ne zaman son
bulacak. Cok iiziiliiyorum. Bas edemiyorum bu siiregle. Hani deseler ki bir ameliyat

olacaksin sonra iyileseceksin her sey daha kolay olurdu” (Ates,Kiz, DM).

“Kiiciik yasta basladigi icin pek anlamadim. Ama simdi kendim de bakiyorum
arastirtyorum. Neden ben diyorum. Bunca yildw bu sikintiyr yasyyorum daha
vasayacagim da. Annem diyor ki Allah beterinden korusun. Evet orasi éyle. Ama
insamn ¢ocuklugunu diledigince yasayamamasi ¢ok kotii. Gelecek de belirsiz”

(Yagmur,Kiz, DM).

Korku ve Panik

Bilinmedik ve beklenmedik bir durumla karsilasma korku ve panik duygularini
ortaya ¢ikarabilmektedir. Ergenlerin bazilar1 da hastalikla ilk karsilastiklarinda bu
duygular1 yasadigini ifade etmislerdir. Bununla birlikte hastalik siirecine aligmanin ve

hastalig1 daha 1yi yonetmenin bu duygular azalttig1 belirlenmistir.

“Korktum acik¢asi. Niye benim basima boyle bir sey geldi diye diisiindiim. Ik
defa duydum o da benim basima gelmisti. Ama uzun zaman oldu simdi. O korkularimin

bazilart gecti bazilart devam ediyor” (Kar,Erkek,KBY).

“Cok korktum. Zaten atak gegirdim o6yle hastaneye gittik. O zaman teshis
koydular. O kriz ani ¢ok korkutucuydu. Oliiyorum sandim. Cok panikledim. Sonra bir
stire daha o korku devam etti. Ne zaman ki ilaclarim etkisini gostermeye bagsladi, bende

ne yapmam gerektigini 6grendim o zaman biraz daha rahatladim. O korku da azaldi”

(Su,Kiz, Astim).

“Ben zaten ¢ok stresli biriyimdir. Bir olay olsun hemen panik olurum, heyecan
vaparim. Hastaligimi ilk ogrendigimde de c¢ok panikledim. Yani tam olarak
bilmiyordum tabi ne oldugunu. Anneme sordum. O da iyi olacagimi ama dikkat

etmemiz gereken seyler oldugunu soyledi” (Riizgar, Erkek, HT).
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Kronik hastalik silirecinde tekrarlanan durumlar, tedavide ilerleme
kaydedilememesi de korku duygusunu ortaya ¢ikarabilmektedir. Bu konuda bir

ergenin ifadeleri asagidaki gibidir:

“Hayatimin béyle devam etmesinden korkuyorum. Clinkii ayni seyleri
yastyorum devamli. Ila¢ alinca ya da buraya tedaviye gelince iyi oluyorum. O zaman
mutlu oluyorum ama sonra yine ayni seyi yasaywmca tiziiliiyorum. Diizelemiycem diye

korkuyorum” (Toprak,Kiz, KBY).

3.2.1.1.3. Davranigsal Degisim

Kronik hastaliga uyum saglamada ergenin bazi davraniglar1 degistirmesi ya da
yeni davraniglari benimsemesi gerekmektedir. Aragtirmaya katilan ergenlerin
hastaliklar1 ile ilgili sorumluluk alma davranisini istlendikleri ortaya ¢ikmaktadir.
Bununla birlikte bazi ergenlerde durumlarini kabul edememeye bagli olarak
davranigsal tepkiler de goriilmektedir. Bu dogrultuda davranigsal degisimler hastalikla
ilgili sorumluluk almak ve davranigsal tepkiler olmak {izere iki alt kategoride

incelenmistir.

Hastalikla Ilgili Sorumluluk Almak

Ergenlerin kronik hastalik siirecinde edindikleri yeni bir davranig Oriintiisii
hastaliklar1 ile ilgili sorumluluk almaya baslamak olmustur. Ergenin 6z bakim
becerilerini 6grenmesi ve uygun bir sekilde devam ettirebilmesi hastalikla birlikte
normal bir yasam siirdlirmeleri a¢isindan onemlidir (Dedik, 2008). Ergenlerin
soylemlerinden de kronik hastalik siirecini iyi yonetebilmek igin bu davranisi

edindikleri goriilmektedir.

“Evet. Hastalikla nasil bas etmem gerektigini de anladim. Nasil ilerledigi ne

zaman stkintt olusturdugu gibi artik anlayabiliyorum. Viicudumun da nelere aligkin
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oldugunu nelere olmadigint anladim. Kendime nasil davranirsam o sekilde karsilik

alyyorum” (Hava,Kiz, KBY).

“Hastaligimla ilgili ¢ok arastirtyorum. Doktorun da her soéyledigini
dinliyorum ve uygulamaya ¢calistyorum. Sonugta bu hastalik benim. Ben yasiyorum”

(Ates,Kiz, DM).

“Iyi olmak benim elimde biliyorum. Artik elimden geldigince dikkat ediyorum.
Beslenme ¢ok onemli bu hastalikta. Sonugta ben ne kadar dikkat edersem o kadar iyi.
Cocuk da degilim artik. Onceden daha bagimliydim anneme ama simdi ¢ogu seyi
kendim halledebiliyorum” (Yagmur,Kiz, DM).

“Hasta oldugumda daha kiiciik oldugum i¢in uzun bir siire annem
kontrollerimi, ilaglarimi takip etti. Hala da devam ediyor ama son 2-3 yildir bende
artik sorumluluk alryorum. Sonugta neye dikkat etmem gerektigini, ilacimi ne zaman

icecegimi biliyorum artik” (Riizgar, Erkek,HT).

Davranigsal Tepkiler

Kimlik duygusunun ve bagimsizligin kazanilmaya baslandigi bu donemde
ergenin hastalik nedeniyle karsilastig1 kisitlamalar, kontroller kronik hastalig1 yasayan
diger bireylere gore daha asir1 veya farkli tepkiler vermelerine neden olabilir (Tasc1-
Eser ve ark., 2013). Kronik hastaliga sahip ergen hastaliga kars1 6fkesini ailesine veya
cevresine farkli sekillerde yansitabilir. Ergenlerden biri hastaligi nedeniyle ofke
duygusu yasadigini ve bu durumun davraniglarina yansidigimi su sozleri ile dile

getirmistir:

“Niye benim basima geldi, ne zaman gegecek diyorum. Sinirli oluyorum. Bu
sefer eve gelip annemden ya da kardeglerimden hirsimi ¢ikaryyorum. Yanls oldugunu

biliyorum ama engel olamryorum (Riizgar, Erkek,HT).
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Bazi ergenler ise hastaliga tepki olarak tedavi rejimi ile uyusmayan davranislar
gosterebilir. Bir ergen hastaligi ile catigan risk almak davranisinda bulundugunu su

sozleri ile ifade etmistir:

“Arkadaslarimla yemek yiyemiyorum. Onlar ne isterlerse yiyorlar hig
diigiinmeden. Ben oyle degilim. Birka¢ sefer gizlice yaptim. Ama kétii oldu”
(Yagmur,Kiz, DM).

3.2.1.1.4. Sosyal Degisim

Kronik hastaligin sadece fiziksel veya duygusal degil sosyal etkileri de ergenin
yasaminda pek ¢ok degisime neden olabilmektedir. Ozellikle ergenin sosyal agindaki
iligki siireglerine ve sosyal faaliyetlerine etkileri belirgin olarak goriillmektedir.
Ergenlerle yapilan goriismeler sonucunda sosyal degisimler; ebeveynler ile iliskiler,
kardesler ile iligkiler, yakin cevre ile iliskiler, yeni diizen, damgalanma, sosyal

faaliyetlerde yasanan degisim olmak iizere 5 kategoride toplanmis ve yorumlanmustir.

Ebeveynler ile Iliskiler

Kronik hastaligin aile sistemi {izerinde sarsici bir etkisi olabilmektedir. Tiim
aile tarafindan paylasilan hastalik siirecinin tek tek aile bireyleri {izerinde etkisi
olabildigi gibi aralarindaki iliskiye de etkisi bulunabilmektedir. Ergenlerin kurdugu
iliskiler arasinda en 6nemlisi ebeveynleri ile kurdugu iliskidir. Giivenli baglanan ve
ailesinden destek alan ergenler kronik hastaligin getirdigi giicliiklerle daha kolay bas
edebilirler (Pinquart, 2013). Kronik hastalik siirecinde ebeveynlerden alinan destek,
ergen i¢in c¢ok Onemlidir. Arastirmaya katilan ergenler aile ici iligkilerinden
bahsederken aldiklart destegin boyutu ile iliskilerini dile getirmislerdir. Bazi ergenler
hem anne hem de babasindan ayni derecede destek gordiiklerini belirtirken bazi
ergenler ise annenin daha fazla destegini gordiigiinii ve bu durumun iligkilerini de
etkiledigini ifade etmistir. Ergenlerden ikisinin anne ve baba destegini esit sekilde

aldiklarini ifade eden sozleri su sekildedir:
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“Benim hastaligim dogustan oldugu i¢in annemle babam ikisi de yanimdalar.

Her seyimle ilgileniyorlar. Bana hasta gibi davranmiyorlar zaten” (Giines,Kiz, KBY).

“Annemle babam doniisiimle benim yammda kaliyor. Ikisi de bu siiregte ¢cok
destek oluyor bana. Onlar i¢in de zor oldugunun farkindayim. Ablam evli oldugu igin

bizimle yasamiyor. Babamla abim evde kaldigindan biraz zor oluyor onlar igin”

(Ates,Kiz, DM).

Bir ergen ise annesinin destegi ve ilgisinin daha fazla oldugunu vurgulamistir:

“Daha c¢ok annem ilgileniyor benimle. Babam ¢alistyor zaten. Annem
ugrasiyor. Babaannemde yardimci oluyor. Onun olmasi iyi oldu. Babam hastaligimla
ilgili tiziilliyor ama genelde ¢alistigr icin ¢ok da ilgilenemiyor. Annemin de benimle
ilgili sorumluluklar artti. Getiriyor gotiiriiyor. Her seyimi takip ediyor. O yiizden

bazen annemle babamin anlasamadigi konular oluyor” (Yagmur,Kiz, DM).

Ebeveynleri ayrilan bir ergen babasi ile sinirli bir iligkisi oldugunu ve bu
duruma iiztildiigiini belirtmistir. Kronik hastalik siirecinde ebevynlerin ayr1 olmasinin

ergen icin ek bir stres kaynagi oldugu anlasilmaktadir.

“Bir abim bir de kardegim var. Babamla annem ayri. Babam ikinci evliligini
yvapti. Pek goriismiiyoruz. Babam yanimizda degil yani. Sadece annem ve kardeslerim
var. Onlar ilgileniyor benimle. Hastaligimla da hi¢ ilgilenmedi, yardimci olmadi.
Bazen diyorum neden bizimle gelmedi neden bizi birakti. Belki yanimizda olsa her sey
daha farkl olabilirdi. Uziiliiyorum. Istenmiyorum gibi hissediyorum. Bizimle olsa
belki hayatimiz daha kolay olabilirdi” (Kar,Erkek,KBY).

Kardesler ile Iliskiler

Kronik hastalik ebeveynlerle oldugu kadar kardesler arasindaki iligkileri de

farkli etkileyebilmektedir. Kronik hastaliga sahip ergene olan ilginin ve bakim
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sorumluluklarinin artmas ile saglikli kardes, ebeveynine 6zlem duyabilmekte; bu
durum kardesler arasinda kiiskiinlik ve gerginlik olusturan tartismalara neden
olabilmektedir. Ergenlerden bazilar1 hastalik siirecinde kardesleri ile yasadig1 sorunlari

su sekilde dile getirmislerdir:

“Kardeglerim aslinda sitkintt  yasadi. Ben onlarin en biiyiigiiyiim.
Kardeslerimin biri 16 digeri 6 yasinda. 6 yasinda olan erkek kardesim kii¢iik oldugu
icin fazla anlamadi. Ama kiz kardesim hastanede yatmam konusunda biraz tepki
gosterdi. O anneme ¢ok diiskiin. Annem benimle hastanede oldugu igin siirekli o biraz
etkilendi bu durumdan. Annemin siirekli benimle kalmasini istemedi. Bazen anlayisli

oluyor bazen de boyle yapiyor” (Hava,Kiz, KBY).

“Bazen tartisma ¢ikariyordu kardesim. Sanirim bana ilgilerinden. Ama sonra
hatasint anlayip oziir diliyordu. Tamam sagligina kavus yeter ki diyordu. Ama basta
beni tizen seyler soyliiyordu. Bakiyordu hepimiz iiziiliiyoruz sonra oziir diliyordu”

(Riizgar,Erkek, HT).

Ergenlerin biiylik bir kismi ise kardeslerinin ¢ok fazla desteginin oldugunu
ifade etmislerdir. Hatta bir ergen (Su) hastalik tanisi ile birlikte kardesi ile olan

iliskisinin olumlu yonde degistigini belirtmistir.

“Onlar hep yamimdaydi. Her zaman destek oldular. Zaten onlar olmasaydi ne

yapardim bilmiyorum. Cok yalniz kalirdim heralde” (Toprak,Kiz, KBY).

“Cok iyi. Onlar bana hep destek oluyor. En biiyiik destek¢im onlar.
Kardeslerimle aramiz ¢ok iyi. Ara sira kavga ediyoruz ama eskiden beri bazi sikintilar
yvasadigimiz i¢in birbirimize ¢ok diiskiiniiz. Birinin cam sikkin olsun hemen moralini
diizeltmeye calisiriz. Onlar da bana cok destek oldu hastaligimda. Uziilmemem igin

ugrastilar” (Kar,Erkek,KBY).
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“Ikizim var benim. Cok iyi aramiz. Onunla ¢cogu seyi paylasiyoruz. Oynuyoruz.

Bana ¢ok yardimct oluyor” (Giines,Kiz, KBY).

“Ablam da c¢ok destek oluyor. Eskiden ayni odada kaliyorduk. Simdi
odalarimizi aywrdik. Sinava hazirlaniyor. Eskiden ablamla ¢ok kavga ederdik. Kvyafet
kavgasi, oyuncak kavgasi, televizyon kavgasi... Paylasamazdik. Hastaligimdan sonra
cok degisti iliskimiz. Ataklarima sahit olduk¢a ¢ok iiziildii. Bana bir sey olmasindan
korktugunu séyledi. Simdi her seyi paylasiyoruz. O ders ¢alismadigt siirece birlikte
sevdigimiz seyleri yapiyoruz” (Su,Kiz, Astim).

Yeni diizen

Kronik hastalik, ergen ve aile i¢in olusturdugu farkli psikososyal sorunlarin
yant sira yasamlarini kronik hastaligin getirdigi degisime gore yeniden diizenlemeleri
gerektigini de ortaya koymaktadir. Ergenlerin hastaliklarinin gerektirdigi durumlara
kars1 ailelerin 6nceki yasantilarim1 degistirerek yeni bir diizene gectigi goriilmektedir.
Kronik hastaligin 1yi yonetiminde diyet rejiminin 6nemli olmasi, ergen ve ailenin
beslenme rutinini de degistirmesine neden olmustur. Ergenler hastalik siireci ile

birlikte evde yeni bir diizen oldugunu su sdzleri ile vurgulamislardir:

“Evde ¢ogu sey degisti. Babam sigara iciyor. Onceden evde sigara icerdi.
Simdi evde i¢miyor artik. Ama igmeye devam ediyor maalesef. Annemle bu konuda
tartisiyorlar bazen. Uziiliiyorum bende. Keske biraksa. Annem ¢ok diisiincelidir.

Benim igin yepyeni bir diizen kurdu evde gergekten” (Su,Kiz,Astim).

“Bir de stirekli dikkat etmem gerekiyor saghgima. Yedigime i¢tigime. Bu da
¢cok zorluyor. Annem siirekli kontrol ediyor. Gozii tizerimde. Zaten biraz kagamak

yapsam etkiliyor beni” (Yagmur,Kiz, DM).

“Benimle birlikte onlar da cok etkilendi. Uzun siiredir var bu hastalik

hayatimizda. Baslarda c¢ok iiziildiiler, benden ¢ok endiselendiler. Ben zaten ¢ok
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farkinda degildim. Sonra onlarda alisti. Ama evdeki diizen degisti. Benim yeme
diizenimden dolayr onlar da benim gibi yemeye ¢calisiyorlar. Kardeslerim béyle bir
sorun yasamadigi icin onlar ara sira sorun ¢ikartiyorlar. Yemek istedikleri seyler
oluyor. Bu sefer annem kiziyor onlara. Ama benden gizli alip yiyorlar tabi. Ben olsam

bende dyle yaparim” (Riizgar,Erkek,HT).

Yakin Cevre ile Iliskiler

Kronik hastalik siirecinde yakin ¢evreden alinan sosyal destek hem ergen hem
de aile igin 6nemlidir. Arastirmaya katilan ergenlerin ¢ogu akrabalari ile iligkilerinden

bahsederken destek olduklarini belirten olumlu ciimleler kurmustur.

“lyi. Anneme destek oluyorlar biz buradayken. Kuzenlerim var. Onlarla daha

stk vakit geciriyorum. Clinkii arkadaslarimin ¢ogu ile iletisimim yok artik”

(Toprak,Kiz, KBY).

“Teyzelerim ¢ok diiskiindiir bana. Bize de bu siirecte yardimci oluyorlar. Yakin
cevremizle ilgili bir sorun yasamadik. Sadece ilk baslarda hastaneye ¢ok sik
yvatryordum. Her ay 5 giin yatiyordum siirekli siirekli herkese laf anlatryordum.
Nasilsin nasil oldun diye ¢ok ariyorlardi. O da biraz yormustu bunaltmisti beni”

(Hava,Kiz,KBY).

“lyi. Bir siirii kuzenim var. Onlarla ¢ok iyi anlasiyoruz. Hepsini ¢cok seviyorum

onlar da beni seviyor” (Giines,Kiz, KBY).

“Akrabalarim arar. Teyzemlerim, kuzenlerim ilgileniyorlar” (Ates,Kiz, DM).

“Kuzenlerim var. Teyzelerim var. Onlar ilgileniyorlar. Ara sira bize geliyorlar

ya da biz gidiyoruz. Eglenceli oluyor onlarla vakit gecirmek” (Riizgar, Erkek, HT).

Ergenlerden ikisi ise akrabalari ile iliskilerini olumsuz yorumlamuistir.
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“Cok fazla goriismiiyoruz. Herkesin kendine gore dertleri var

(Yagmur,Kiz, DM).

“Kuzenlerimle bazen biraraya geliyoruz. Giizel oluyor. Ama akrabalarimiz
hastaligimin ciddiyetini bilmiyorlar bence. O yiizden ¢ok da ilgilenmiyorlar gibi
geliyor. Biraz onemsenmiyorum gibi hissediyorum. Ama iiziilmiiyorum bu duruma.

Insamin basina gelmeden bilemiyor” (Su,Kiz,Astim).

Damgalanma

Bazi ergenler i¢in ¢evrenin damgalayici tutumu sosyal yasamdan uzaklagmaya
sebep olmustur. Ergenler kronik hastaligin toplumda anormal bir durum ya da bulasici
bir hastalik olarak goriilmesi nedeniyle kronik hastaliga bagli bir damgalanma
yasadiklarin1 belirtmislerdir. Ergenlerden ikisi sosyal hayatlarinda insanlarin

kendilerine olan yaklagimlarini su sdzleri ile ifade etmislerdir:

“Mesela annemlerle birlikte ¢cok gezerdik. Piknige parka. Ama boyle sis oldugu
durumlarda hi¢ disart ¢itkmiyorum. Utaniyorum. Atak gegirdigimden beri yiiziim
béyle. Insanlarin bakisi beni rahatsiz ediyor. Bir de sadece bakmakla kalmiyorlar.
Merakli merakl gelip soruyorlar. Vah vah diyorlar. Hem sinirleniyorum hem de ¢ok

utaniyorum. Sonra eve gidip aglyyorum” (Toprak,Kiz, KBY).

“Bazi insanlar var anlayamiyorum onlari. Kotii davraniyor mesela diyor ki
¢ekil buradan sen hastasin diyor. Zannediyor ki bu ¢ok kotii bir hastalik bulasici bir
sey. Ama anlattigimda da anlamaya ¢alismiyor. Boyle seyler yasadigim oluyor bazen™
(Kar,Erkek,KBY).

Sosyal Faaliyetlerde Yasanan Degisim

Ergenlerin biiyiik bir kismi hastaligin yasam aligkanliklarindaki degisime yol

acmast ile birlikte spor faaliyetlerinden uzak kaldigini, arkadaglari ile aktivite
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yapamadigini ve seyahate ¢ikamadiklarini belirtmislerdir. Bu durum ergenlerin giinliik
yasama yasitlart gibi katilamadigini gostermektedir. Ergenlerden bazilart kronik

hastaligin sosyal yasamlarindaki olumsuz etkilerini su sozleri ile ifade etmislerdir:

“Son 1 yildir sadece tedaviye ve derslerime odaklanmis durumdayim. Baska
hi¢bir sey yapmiyorum. Arada arkadagslarimla goriigiiyorum. Ama onun disinda hi¢bir
sey yok hayatimda. Zamanla daha iyi olur bende alisir bir diizene girerim diye

diistintiyorum. Yoksa bu sekilde ¢ok sikici bir hayatim olacak” (Hava,Kiz, KBY).

“Cok hareketli sporlar yapamiyorum. Arkadaslarimla disari ¢ikip istedigim
seyleri de yiyemiyorum. Bu durum beni iiziiyor. Mesela voleybol oynamak isterdim. Ya

da tenis oynamak. Ama bunlart yapmam ¢ok zor” (Giines,Kiz, KBY).

“Evet sosyal olarak ¢ok etkiliyor. Her yere her zaman gidemiyorum. Spor
faaliyetlerine katilamiyorum. Seyahate ¢ikamiyorum. Bir sey olur diye dikkat
ediyorum hep” (Ates,Kiz, DM).

“En fazla sosyal hayatimi etkiliyor. Spor yapamiyorum. Arkadaslarimla

kafama gore ¢ikip gezip yiyip icemiyorum” (Yagmur,Kiz, DM).

“En ¢ok sosyal olarak etkiledi beni. Ben voleybol oynamayt ¢ok seviyorum.
Ama artik oynayamiyorum. Cok efor sarf ediyorsun voleybolda. Eskiden piknige ¢ok
stk giderdik.  Simdi  gitmiyoruz. Okul etkinlikleri oluyor katilamiyorum”
(Su,Kiz,Astim).

“Kilom da oldugu i¢in arkadaslarimla ortak sporlar yapamiyorum. Ama

egzersiz yapmam gerekiyor. Onlart da kendi basima yapiyorum” (Riizgar, Evkek, HT).

Bazi ergenler hastaligin sosyal yasamlarinda neden oldugu degisimlere ayak
uydurmaya calisarak, yapabilecekleri hobileri hayatlarina kattiklarin1 belirtmislerdir.

Bu durum ergenlerin yasadiklari siirecle bas etme yontemlerini de ortaya koymaktadir.
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“Hastaligimdan dolayt pek evden ¢ikmadigim i¢in miizik dinliyorum bol bol.
Miizik yarismalart izliyorum bir de. Cok hosuma gidiyor. Kafami dagitiyor”
(Toprak,Kiz, KBY).

“Yapmak istedigim seyleri yapamaymnca bende yapabileceklerime bakiyorum.

Ben de kitap okuyorum. Ailemle vakit gecirmeyi seviyorum” (Giines,Kiz, KBY).

“Kitap okumayr severim. Ablamla birlikte oynadigimiz oyunlar var”

(Su,Kiz,Astim).

“Bilgisayar oyunlarini seviyorum. Zamamn nasil gegtigini anlamiyorum
oynarken. Annemle babam kizryor. Cok basinda durmami istemiyorlar. Ama baska

napiyim ki (Riizgar,Erkek, HT).

3.2.1.1.5. Okul Yasamindaki Degisim

Okul, cocuklarin ve ergenlerin sosyallesmesi ve akademik beceriler
kazanmasinda 6nemli olsa da kronik hastalik nedeniyle okul yasaminda sorunlar
olusabilmektedir. Okul yasantisinin sik sik kesintiye ugramasi ergenlerin basarisini da
olumsuz yonde etkilemektedir. Kronik hastalik nedeniyle ergenin yasadig: fiziksel ve
duygusal sorunlar akran iligkilerinin gelistirilmesini veya siirdiiriilmesini
engelleyebilmektedir. Bu aragtirmada ergenler akran iliskilerini anlatirken arkadaslar
tarafindan dislandiklarini, saglik durumlar1 elvermedigi i¢in arkadaslar1 ile ortak
aktivitelere katilamadigini, kronik hastalig1 olan diger ¢ocuklar ile paylasimlarini ve
olumlu akran iligkilerini vurgulamislardir. Bununla birlikte 6gretmen ve arkadaglardan
alinan destegin bu siirecte etkili oldugu ortaya ¢ikmaktadir. Bu kapsamda kronik
hastalik siireci ile birlikte ergenlerin okul yasaminda meydana gelen degisimler okula
diizenli devam edememe, akademik basarinin diismesi, akran reddi, ortak aktivitelere
katilmama, 6gretmen ve arkadas destegi ve benzer deneyimleri paylagma olmak tizere

alt1 alt kategoride degerlendirilmistir.
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Okula Diizenli Devam Edememe

Ergenlerin ¢ogunun kronik hastaligin neden oldugu fiziksel etkilere ve
hastanede yatis siirelerinin uzamasina bagli olarak okula diizenli devam edemedikleri
belirlenmistir. Bu durumun ergenlerin okula uyumunu ve ders basarisini da olumsuz

etkiledigi anlasilmaktadir.

“Okula gitmek istemedim. Derslerimden geri kaldim. Hastaneye yattigim igin
de geri kaldim. Arkadaglarim bilgisayar iistiinden de izliyordu, derslere devam
ediyordu. Ama ben yapamadim. Onun i¢in de sinava da giremedim. 3 yildir 8. Sinifi
okuyorum. Swinavlara giremedigim icin gecemedim. Bir tiirlii liseye gecemedim”

(Toprak,Kiz, KBY).

“Degisiyor. Bazen hastalik nedeni ile viicudum sisiyor. O zaman gidemiyorum.

Iyi oldugum zaman gidiyorum” (Kar,Erkek,KBY).

“Okulu ¢ok seviyorum ama gidemedigim zamanlar oluyor. Ogretmen olmak

istiyorum” (Giines,Kiz, KBY).

“Tabi. Okula gidemedigim zamanlar oluyor. Bazen sinav donemi agrim

oluyor. Ya da hastanede oluyorum. Bunlar etkiliyor tabi” (Yagmur,Kiz, DM).

“Atak gecirdigim zamanlarda okula gidemiyorum. Hastanede yatiyyorsam bu
birkag giin oluyor genelde ve devamsizligim artiyor. Bu yiizden derslerimde de ¢ok

basarili olamiyorum. Beden derslerine katilamiyorum zaten” (Su,Kiz, Astim).

“Okul ister istemez etkileniyor. Hastanede kaldigim zamanlarda okula
gidemiyorum. 7. Swifa gittigim zaman hastaligim agirlagmisti. O zaman 1 yil
dondurmak zorunda kaldim. Ciinkii cok halsiz oluyordum. Evde olsam bile gidebilecek
durumda degildim. Derslerimden ¢ok geri kaldigim icin de toparlayamadim. Simdi

daha iyi ama yine devam edemedigim oluyor” (Riizgar, Erkek, HT).
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Akademik Basarinin Diigsmesi

Ergenlerden bazilari okula diizenli devam edememenin bir sonucu olarak ders
basarilarinin diistiiglinii vurgulamistir. Ayrica hastalikla ilgili diislincelerin ders

¢alisma motivasyonlarini engelledigi goriilmektedir. Bu konuda ergenlerin ifadeleri su

sekildedir:

“Okumak istiyorum. Hayallerim var. Ama hastaligim yiiziinden okul
konusunda ¢ok sikinti yagsadim. Derslerime devam edemedim. Zaten hastaligi kafama
cok taktigim icin derslere odaklanamadim. Zayif notlar aldim. Bunlarin hepsi benim

motivasyonumu bozdu” (Toprak,Kiz, KBY).

“Okulu ¢ok etkiliyor. Mesela hastaneye geldigimde 1-2 hafta kaldigim oluyor.
Ben okula geldigimde tekrar 2 haftada baya konu iglenmis ilerlemis olunuyor. Arada
ucurum oluyor. Defterlerim bos kaliyor. Toparlayamiyorum. Sonra sinav haftas

geldiginde de ¢ok basarili olamryorum” (Ates,Kiz, DM).

“Universite sinavina da gireceSim ama kendimi hi¢c hazir hissetmiyorum.
Arkadaslarimla konusuyorum herkes yogun bir sekilde ders c¢alisiyor sinava

hazirlaniyor.  Benim pek ders c¢alisma motivasyonum  yok maalesef”

(Riizgar,Erkek, HT).

Akran Reddi

Arastirmaya katilan ergenlerin, arkadaslar1 tarafindan kabul eksikliginden
kaynaklanan durumlarin s6z konusu oldugu anlagilmaktadir. Bunun sonucunda da alay
edilmek, sosyal olarak dislanmak ve hastaliklarina iliskin rahatsiz edici tepkilere yanit
vermek zorunda kalmaktadirlar. Ergenlerden bazilar1 hastalik nedeniyle
arkadaslarinin kendilerinden uzaklastigini ya da arkadaslik kurmak istemedigini su

sozleri ile ifade etmislerdir:
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“Bu hastaligi yasamadan once daha sosyal bir ¢ocuktum. Eve girmek
istemezdim. Siirekli digsarda arkadagslarimla oynamak isterdim. Derslerim de iyiydi.
Ama ne zamanki bu hastalik ¢ikti arkadaslarim benden uzaklasti. Benim fiziksel
degisimim onlart rahatsiz etti belki de bilmiyorum. Ama bazilart ¢ok acimasiz
davrandi. Dalga gegenler oldu. Bu da beni ¢ok iizdii, uzaklastirdr herkesten. Zaten
okula da diizenli devam edemiyorum. Bende kardeslerim ve kuzenlerimle vakit
geciyorum. En azindan onlar beni anlyor, durumumum  farkindalar”

(Toprak,Kiz, KBY).

“Zaten kolay arkadaslhik kuramiyorum. Ankara’va yeni tasindik. Eski
arkadaglarimdan iki kisi ile goriisiiyvorum. Digerleri ile goriismiiyoruz ¢ok sik.
Arkadasim yok pek. Tammadiklar icin de yaklasmiyorlar pek. Ustiine bir de hastalik.
Hem kronik hastayim hem yabancyyim. Okulda sokakta siirekli laf atryorlar. Dalga
gecenler var. Kilomla hastaligimla. Hem onlarla ugrasiyorum hem de bu hastalikia.

Kendimi tutamiyorum bende kavga ediyorum bazen” (Kar,Erkek,KBY).

“Stirekli dalga geciyorlar. Digliyorlar. Her seye soyleyecek bir laf buluyorlar.
Bir donem kilomla dalga gectiler. Sonra bir giin okulda kotii oldum once iiziildiiler iyi
misin falan diye gelip konustular. Ama sonra yine gicitk gicik konustular”

(Riizgar,Erkek, HT).

Ortak Aktivitelere Katilamama

Akran iliskilerinde yasanan degisimlerde ortaya ¢ikan bir diger sorun ortak
aktivitelere katilamamadir. Ergenlerin hastalik nedeniyle beslenme ve fiziksel

aktivitelerinin degismesi onlarin arkadaslar ile ortak etkinliklerini engellemistir.

“Okul ¢ikiglar: gelin ¢ig kofte yemeye gidelim diyo arkadaslar. Siz gidin ben
gelemem diyorum. Yani gitsem yiyemem yesem rahatsiz olcam. Disarda bir seyler
yeme i¢me konusunda ¢ok sikinti ¢ekiyorum. Arkadaglarim da ¢ok anlayish. Bir sorun

yasamadim” (Hava,Kiz, KBY).
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“Pek arkadagim yok. Beni kabul edip iletisim kurmuyorlar. Mesela okul ¢ikist
bir yerlere gidiyorlar. Davet etmiyorlar. Ya da ben gidecek olsam onlar yemek yiyorlar
ama ben onlarin yedigi seyi yiyemiyorum. Bazilari gelip hastaligimi soruyor.

’

Anlatiyorum. O zaman beni anlwyorlar. Bende daha rahat hissediyorum kendimi’

(Kar,Erkek,KBY).

“Evet her seyi yapamiyorum. Mesela arkadaglarimla her oyunu
oynayamiyorum. Onlart oturup izlemek zorunda kaliyorum. Onlar oynuyor ben

seyrediyorum. Bu beni ¢ok tiziiyor” (Giines,Kiz, KBY).

“Bir kere okulda atak gegirdim. Arkadaslarim da korkmus. Uziilmiisler. Sonra
anlattim onlara nasil bir hastalik oldugunu. Simdi benim durumumu daha iyi
anladiklarini diistintiyorum. Ciinkii 6nceden onlara katilamayinca, ya da onlar bir

yere giderken ben gitmeyince alinyorlardi. Daha anlayishilar artik” (Su,Kiz,Astim).

Ogretmen ve Arkadas Destegi

Kronik hastaliga sahip ergenlerin okula uyumunun kolaylastirilmasi ve okul
basarisindaki diisiisiin 6niine gecilmesinde 6gretmen ve arkadaslarindan aldig: destek
onemlidir. Ergenin aile destegi yaninda gérdiigii bu destek onun psikososyal yonden
kendini iyi hissetmesinde ve duygusal sorunlarla bas etmesinde etkilidir (Yetis, 2014;
Wentzel, 1998). Arastirmaya katilan ergenlerin 6gretmen ve arkadaslarindan gordiigii
destegin duygusal olarak kendilerini iyi hissetmelerine neden oldugu gibi akademik

basarilarinda da olumlu etkileri oldugu goriilmektedir.

“Evet gecen sene yani 11. simiftayken dogru diizgiin okula hi¢ gidemedim. Lyi
gidiyordu ama sonra rahatsizlaninca bozuldu. Ama ogretmenlerim ¢ok yardimci oldu.
Ekstra anlattilar kagirdigim yerleri. Sinavlar konusunda da destek oldular. Bu yil

tiniversite sitnavina girdim. Ortalama gegti” (Hava,Kiz, KBY).
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“Yardimci oluyorlar ama yeterli olmuyor. Arkadaslarimdan aldigim notlara

calistyorum. Kendim halletmeye ¢alisiyorum” (Ates,Kiz, DM).

“Ogretmenlerim derslerimde yardimci oluyorlar. Sinavlara giremedigimde
ayrica siav yapryorlar benim i¢in. 2 tane yakin arkadasim var. Onlarla ders

calistyoruz. Kagirdigim konulart anlatiyorlar” (Yagmur,Kiz, DM).

“Ogretmenlerim anlayishlar. Annemler durumumu anlattilar. Biliyorlar yani.
O yiizden bir sikinti olmuyor. Geri kaldigim derslerle ilgili arkadaslarimdan notlar

aliyorum ¢alistyorum” (Riizgar, Erkek, HT).

“Arkadaslarimla hi¢ sorun yasamadim. Onlar hi¢hir zaman beni yalniz
birakmadi. Hastanede yattigimda olsun ¢iktigimda olsun hep yamimdaydilar. Buraya
gelemiyorlar ama siirekli ariyorlar. Goriintiilii konusuyoruz. Bana moral veriyorlar
hep. Kagirdigim dersleri sinavlart bana anlatyyorlar, eksiklerimi tamamlamamda

yardimct oluyorlar” (Hava,Kiz, KBY).

“Arkadaslarim destek oluyor bana. Hastanede yattigim zamanlarda da

ararlar. Eve gidince yamima gelirler. Onlarla birlikte vakit gecirmek iyi oluyor”

(Ates,Kiz,DM).

“Dersler konusunda yardimci oluyorlar. Okula gidemedigim giinlerin
notlarini veriyorlar. Ben de kendi defterime yaziyorum. Onun disinda ¢ok fazla bir sey
yapamiyoruz. Bazen evi yakin olan arkadaslarla evde toplanip oturuyoruz ama ben

pek fazla gidemiyorum” (Su,Kiz,Astim).

Benzer Deneyimleri Paylasma

Ergenlerden ikisi kendileri ile benzer kronik hastaligi yasayan arkadaslari ile

deneyimlerini paylasarak birbirlerine destek olduklarini belirtmislerdir. Ergenler i¢in
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kendileri ile benzer siireci yasayan akranlari ile hem duygularini paylasma hem de

hastaliklari ile ilgili bilgi almanin 6nemli oldugu goriilmektedir.

“Bir arkadasim diyabet hastasiydi. O 5 yildir tedavi gériiyordu. Hastaligimi
ogrenip soku atlatinca onu aradim. Goriistiik. Bana ¢ok yardimci oldu. Ilaclar,

beslenme konusunda falan. Hastalikla ilgili endiselerimi de ¢ok azaltti onunla

konusmak” (Ates,Kiz, DM).

“Ogretmenlerim durumumu biliyorlar. Okulda benim gibi 2 cocukta daha
astim var. Birinin daha hafifmis. Digeri kiiciikliigiinden beri astim hastasi. Onunla
sohbet ediyoruz. Birbirimize yasadigimiz durumlari anlatiyoruz. Benzer gseyleri
vasadigimiz icin kendime yakin hissediyorum. Arkadaglarim arasinda beni en iyi

anlayan o” (Su,Kiz,Astim).

Akran iliskilerinde sorun yasadigini belirten bir ergen kendisi gibi kronik
hastalig1 olan biri ile tanisip arkadaslik kurmanin kendisine daha iy1 hissettirecegini su

sekilde ifade etmistir:

“Belki benim gibi kronik hastaligi olan birileri ile tanissam daha iyi arkadaslik
kurabilivim. Ciinkii benzer bir hayati yasiyor olacagiz biiyiik ihtimalle. Bende daha
rahat olurum hem” (Kar,Erkek,KBY).

3.2.1.2. Hastahga Iliskin Algi ve Deneyimler

Ergenlerin hastaliga iliskin alg1 ve deneyimleri ile ilgili elde edilen bulgular bu
boliimde yer almaktadir. Ergenlerin hastaliklarini anlamlandirirken hastaligin onlari

zorlayan veya olumlu gordiikleri taraflarina degindikleri goriilmektedir.

Aragtirmaya katilan ergenlerle yapilan goriismelerde hastaliga iliskin algi ve
deneyimlerine yonelik cevaplari Cizelge 3.49°da goriilecegi lizere; hastaliga yiiklenen

anlam, hastaneye yatma deneyimi, multidisipliner ekip ile iliskiler olmak iizere toplam
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3 kategoride toplanmistir. Bu kategorilere iliskin bulgular yorumlanarak asagida

sunulmustur.

Cizelge 3.49. Hastaliga iliskin alg1 ve deneyimlerini igeren tema, kategori ve alt kategoriler

Tema Kategori Alt Kategoriler

Hastaliga Iliskin Algi ve | Hastaliga Yiiklenen Kisitlayict

Deneyimler Anlam Dikkat Edilmesi Gereken Bir
Hastalik
Caresi Olmayan, Agir Bir Hastalik
Diger Hastaliklarla Karsilastirma
Hastaneye Yatma Hastaneye Yatig Siklig1 ve Siiresi
Deneyimi

Aileden Uzak Kalma

Ozel Alaninin Olmamasi, Can
Sikintist

Ac1 Verici Islemler

Multidisipliner Ekip ile | Tedavi Ekibi ile Iletisim
Miskiler

Bilgilendirilme

Tedaviye Katilim

3.2.1.2.1. Hastahga Yiiklenen Anlam

Ergenler benzer kronik hastaliklar veya semptomlar yasamalarina ragmen
hastaliklar1 hakkinda farkli algi ve gortislere sahip olabilirler. Bu durum onlarin
hastaliklarina iliskin inang¢larini igerir. Kronik hastaligin ergen {izerindeki olumsuz
etkilerini azaltmak ve hastaliga psikososyal uyumu saglamak icin ergenlerin hastaliga
yiikledikleri anlamlarin kesfedilmesi onemlidir. Arastirmaya katilan ergenler kronik
hastalig1 kisitlayici, ¢aresi olmayan, dikkat edilmesi gereken bir hastalik olarak kabul
etme egilimindedirler. Bazi ergenlerin ise hastaliklarin1 diger hastaliklar ile
karsilagtirarak olumlu y6nlerine odaklandiklar1 belirlenmistir. Ergenlerin hastaliklarini
anlamlandirmalarina yonelik cevaplar ile dort farkli alt kategori ortaya ¢ikarmistir.
Bunlar diger hastaliklarla karsilastirma, kisitlayici, dikkat edilmesi gereken bir

hastalik, ¢aresi olmayan-agir bir hastaliktir.
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Kisitlayici

Kronik hastaligin tedavi, diyet ve ila¢ yonetimine bagli kalarak kontrol altinda
tutulmas1 Onemlidir. Bu nedenle ergenler igin kisitlayict yonleri bulunmaktadir.
Ozellikle ergenlik donemindeki ¢ocuklarin bagimsizlik gereksinimi ile hastaligin bu
kisitlayici tarafi arasinda gatigsmalar olusabilmektedir. Ergenlerin hastaligi hayatlarinin

pek ¢ok alanini kisitlayan bir durum olarak anlamlandirdigi s6zleri su sekildedir:

“Ozgiir olamiyorum. Hep kisitlama, diken iistii gibi. Ozgiirce hayatimi

yasamak isterdim” (Kar,Erkek,KBY).

“Filmlerde olur ya insanmn bir iyi tarafi bir kotii tarafi olur. Astim kétii taraf.
Oldiirmiiyor ama siiriindiiriiyor gibi (giiliiyor) hayatimi ¢ok kisitliyor, ailemi beni

endigelendiriyor. Ama bir yandan da ¢aresi var. Llaci var” (Su,Kiz,Astim).

“Ama bir siirii kisitlanmasi gereken sey var hayatimda. Bu kisitlamalar zor
oluyor. Diyet, egzersiz, tuz kisitlamast gibi. Evdeyken bir sekilde kontrol edebiliyorum
ama digart ¢ikinca ya da okula gidince zor geliyor” (Riizgar, Erkek, HT).

Dikkat Edilmesi Gereken Bir Hastalik

Kronik hastaliga sahip ergenler hastaligi iyi yonetmeyi siirdiiremezlerse
sagliklarinin kotiilesmesi tehdidi ile karst karsiyadir. Bu dogrultuda ergenlerden ikisi
hastaliklarina iliskin uyulmas1 gereken kurallara dikkat edilmesi gerektigini asagidaki

sozleri ile vurgulamaistir:

“Illaclarim ¢ok fazla. Bazen kendi kendime diyorum ¢ok mu hastayim ki bu
kadar ¢ok ilag iciyorum bazen de haywr ¢ok hasta degilsin. Sadece kendimi koruyarak,
dikkat ederek hayatima devam edecegim diyorum” (Hava,Kiz, KBY).
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“Diyabet hastastyim, saglikli beslenip, dogru olan her seyi yaparsam kendimi
iyi hissediyorum. O zaman ¢ok zor gelmiyor. Son 1 yilda yasadiklarim bana ¢ok sey
ogretti. Basima boyle bir sey geldi ve ben daha dnce hi¢ dogru diizgiin hastaneye
gelmeyen, saglkla ilgili konulara ilgisi olmayan biriydim. Televizyonda hasta olan
birilerini gordiigiimde evet iiziiliiyordum ama anlamiyordum 10 saniye sonra
unutuyordum. Simdi daha iyi anlayabiliyorum. Daha farklt bakiyorum. Empati
kuruyorum insanlarla siirekli. Sadece hasta olanlarla degil. Baska sikintisi olanlarla
da. Artik erteledigim her sey daha kiymetli geliyor. Hedeflerim var. Bu yolda da
saghigima ¢ok dikkat etmem gerekiyor goziiyle bakiyorum” (Ates,Kiz, DM).

Caresi Olmayan Agwr Bir Hastalik

Ergenler yasamlari boyunca kronik bir hastalikla yasamalar1 veya bas etmeleri
gerektigini diisiinmektedirler. Hastalig1 caresi olmayan ve agir bir hastalik olarak

anlamlandiran ergenlerin ifadeleri su sekildedir:

“Cok agwr. Ama doktorlar umut veriyorlar iyileseceksin diyorlar. Iyilesebilir
miyim gercekten bilmiyorum. Eskisi kadar endiseli degilim, neden benim basima geldi
diye sorgulamiyorum iinkii buna alishm artik. Ne yapacagimi biliyorum. Idare

ediyorum bir gekilde ama zor yani” (Kar,Erkek,KBY).

“Hep hayatimda olacak bir hastalik. Caresi yok” (Giines,Kiz, KBY).

“Kolay bir hastalik degil. Hatta ¢ok agir bir hastalik bence. Dikkat etmem
gereken ¢ok sey var. Tedirgin edici bir hastalik” (Yagmur,Kiz, DM).

Diger Hastaliklarla Karsilastirma

Ergenlerden ticli hastaligina yiikledigi anlam1 anlatirken diger hastaliklar ile

kendi hastaligimi karsilastirmistir.  Ergenlerin  bu  karsilastirmayr  yaparken
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hastaliklarint olumlu yonde anlamlandirma egiliminde oldugu ve kendilerini bu

sekilde rahatlattiklar1 goriilmektedir.

“Ben hastaligimi seviyorum aslinda. Cok daha kotiileri var yani. Mesela bazen
diyorum bu hastalik neden bende var. Neden beni buldu. Ama daha kotiileri var o

yiizden seviyorum. Tek sevmedigim yan siskinlik olmasi” (Toprak,Kiz, KBY).

“Bir kanser hastasi da degilim ama bir seker hastasi da degilim. Stirekliligi
var. Ben ne kadar dikkat edersem o kadar iyi. Ciinkii ben ila¢larimi alirsam yememe
icmeme dikkat edersem sorun yasamiyorum. Ama bazen yoruldugumu hissediyorum

¢cok yoruyor beni” (Hava,Kiz,KBY).

“Hastanede ¢ok kotii durumda olanlarla karsilasiyor insan. Onlari goriince

¢ok zor gelmiyor” (Riizgar, Erkek, HT).

3.2.1.2.2. Hastaneye Yatma Deneyimi

Hastaneye yatmanin ergen iizerinde biyopsikososyal etkileri olabilmektedir.
Bu arastirmada ergenler i¢in hastanede yatma deneyimi onlar1 tedirgin eden,
diizenlerini bozan, ailelerinden ve evlerinden uzak kalmalarina neden olan bir durum
olarak aktarilmugtir. Ergenlerin ifadeleri dogrultusunda hastanede yatma deneyimi
hastaneye yatis siklig1 ve siiresi, aileden uzak kalma, 6zel alanin olmamas1 ve tibbi

islemler olarak gruplandirilmistir.

Hastaneye Yatis Siklig1 ve Siiresi

Sik sik hastaneye yatmak veya yatig siiresinin uzun olmasi ¢ocugun rutin
diizenini bozan, evden ve okulundan ayri kalmasina neden olan bir durum olarak
goriilmektedir. Ergenlerden bazilar1 hastanede yatma deneyiminin olumsuz bir sonucu

olarak hastaneye yatis siklig1 ve siiresinden su sekilde bahsetmislerdir:
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“Artik hastanede yatmaya o kadar ¢ok alistim ki. Her yil 4-5 kere yatyyorum.
Ilk bagslarda cok sikiliyyordum. Doktor yatis yapacagiz deyince ¢ok sinirleniyordum.
Istemiyordum. Simdi hastaneye, hemsirelere, doktoralara herkese alistim. Onlar da

bana aligtt” (Kar,Erkek,KBY).

“Hastanede yatmayr sevmiyorum. Hasta oldugumdan beri bu iiciincii sefer
vatmak zorunda kalisim. Ne kadar kalacagim da belli olmuyor. Cok sikiliyorum. Bazen
1 haftadan uzun siiriiyor. Rutin kontroller zorlamiyor ama kalinca biitiin diizenim
bozuluyor. Ben baska birinde de kalmayr pek sevmem yerimi yadirgarim hemen.

Burast hastane bir de” (Ates,Kiz, DM).

“Hastanede yatinca evimden, okuldan uzak kaliyorum. Mesela 5 giindiir

burdayim. Ne zaman ¢ikacagim belli degil” (Su,Kiz,Astim).

Aileden Uzak Kalma

Tedavi igin il disindan gelme ve uzun siireli hastane yatislari nedeniyle ergenler
ve ebeveynleri ailelerinden uzak kalabilmektedir. Hastanede yatmasi gereken
ergenlerin evden ve aileden ayrilmasi ayrilik kaygisini arttirabilir (Kogyigit-OzIii,
2015). Bu siirecte ergenlerin aile bireylerine kars1 6zlem duygusunu yogun yasadigi
goriilmiistiir. Ergenlerin vurguladig bir diger durum da il disindan geliyor olmanin
iliskilere yansidigi, aile bireylerinin birbirinden ayr1 kaldigidir. Hastane yatma
deneyimi sonucu evden ve aileden ayri kalmanmn tiim aile iiyelerini etkiledigi

anlasilmaktadir.

“Ben babamla buradayim. Annem kardeslerimle Van’da. Birbirimizden ayri
kaldik. Zaten stresli, bir de ayri kalmak daha ¢ok iiziiyor. Buraya gelince mutlaka
hastanede yatiyorum. Kontrollerim bitip, normale déonene kadar. En az 2-3 hafta
suriiyor. Ortalama 2-3 kere geliyoruz yilda bir de. Annemi, kardeslerimi ¢ok

ozliiyorum. Evimi ¢ok ozliiyorum. Onlar da burda olsalar her giin gidip gelseler
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yamma o zaman bu kadar zor gelmez. Goriintiilii konusuyoruz her giin”

(Toprak,Kiz,KBY).

“Hastanede yatinca annem de benimle birlikte kalvyor. Belli olmuyor ne kadar
kalacagimiz.  Cok  ozliiyorum  evimi, arkadaglarimi. Hastanede yatmanin

zorluklarindan biri de bu heralde” (Hava,Kiz, KBY).

“Biz baska bir sehirde yasadigimiz i¢cin hastaneye gidip gelmek biraz zor
oluyor. Biz annemle geliyoruz. Babam evde kaliyor ¢calistigi i¢in. Hem annem daha iyi
biliyor hastalik siirecimi, ilaclarimi, diyetimi falan. Evden ayri kalmak zor oluyor.

Odamu ozliiyorum. Babaannemi ¢ok ozliiyorum” (Yagmur,Kiz, DM).

Ozel Alaninin Olmamasi, Can Sikintist

Ergenlerin hastanede yattiklar1 siirecteki olumsuz deneyimlerinden biri 6zel
alaninin olmamasi ve can sikintisi olarak belirtilmigtir. Ergenlerin hastanede yattiklari

stiregte kisitl aktiviteleri oldugu goriilmektedir.

“Bir de hastanede yatmak siirekli gidip gelmek ¢ok canimi sikiyor. Evde olmak
daha iyi. Hastanede ¢ok canmim sikilyyor. Siirekli etrafinda doktor, hemsire, hastalar
oluyor. Vakit gecirmek icin yapacak bir sey yok. Doktor ya da hemsire gelip igne
yvapiyor ya da kontrollerimi yapiyorlar. Onun disinda yatiyorum siirekli. Kitap
okuyorum, telefonda oyalaniyorum vakit gecirmek icin” (Giines,Kiz, KBY).

“Hastanede yatmak sikici tabi. Internete giriyorum. Kitap okuyorum. Béyle

yani. Evdeki gibi rahat¢a vakit gecirdigin bir odan yok sonucta” (Ates,Kiz, DM).

“Hastanede yapacak pek bir sey yok. En fazla bahgeye ¢cikip hava alip odaya
geliyorum. Onun disinda odadayim stirekli. Stkiliyorum tabiki” (Riizgar, Erkek, HT).
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Tibbi Islemler

Hastanede ergenleri en ¢ok huzursuz eden olaylardan bazilari ameliyat,
enjeksiyon, damar yolu agma islemleridir. Ergenelerin hastanede kaldiklari siiregte bu
tibbi islemlere yogun bir sekilde maruz kalmasi hastanede yatmak istememelerine

sebep olmaktadir.

“Hastanede kalinca zaten her giin ayni. Artik damar yolu agilmaktan koluma
bakin. Ya odada yatryorum ya da islem i¢in baska bir boliime gidiyorum. Rahat bir
giin yok yani. Boyle ge¢iyor” (Toprak,Kiz, KBY).

“Doktor yatis yapacagiz deyince moralim bozuluyor. Kag¢ sefer ameliyat
oldum. Her geldigimizde bir siirii islem yapiliyor. Igneler falan. Bir an énce bitse de

evimize gitsek diyorum” (Giines,Kiz, KBY).

“Hastanede yattigim zamanlar:t sevmiyorum. Siirekli kan verme, igne

bunaliyorum artik. Canim yanwyor siirekli siirekli” (Yagmur,Kiz, DM).

3.2.1.2.3. Multidisipliner Ekip ile Tliskiler

Multisipliner ekip temelli bakim, kronik hastalik yonetiminde hasta sonuglarimni
optimize etmede faydali olabilmektedir (Cioffi ve ark., 2010). Kronik hastalik
stirecinde multidisipliner ekip ile iliskiler ergenin hastalik siirecindeki deneyimlerinde
onemli bir role sahiptir. Burada tedavi ekibi ile iliskilerin nasil oldugu, ergenin
hastalig1 ve uygulanacak tibbi islemler hakkinda yeterli bilgiyi alip almadigi ve

tedaviye katilim siireci 6ne ¢ikan durumlardir.
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Tedavi Ekibi ile Tletisim

Ergenlerin ¢ogunlugu tedavi ekibi ile iligkilerinde olumlu bir yaklagim
sergilemektedir. Burada tedavi ekibinin ergenlere yaklasiminin 6nemi ortaya
¢ikmaktadir.

“Hepsi ¢ok iyi. Bir sitkintt yasamadik. Beni motive ediyorlar siirekli”

(Toprak,Kiz, KBY).

“Beni seviyorlar ben de onlari seviyorum. Kimseyle bir sorun yasamadim”

(Hava,Kiz,KBY).

“lyiler. Bazilar: gelip sohbet ediyorlar. lyi oluyor. Diger tiirlii cok sikiliyorum”’
(Ates,Kiz, DM).

“lyi. Bir sorun olmadi. Keske sizin gibi gelip konussalar bizimle. Bende
psikolog olmak istiyorum aslinda. Eger psikolog olursam ve hastanede caligirsam
benim gibi ¢ocuklara yardimct olmayr ¢ok isterim. Ciinkii hastane biraz sikict ve
korkutucu bir yer ¢ogu ¢ocuk icin. Benim i¢in de zaman zaman oyle oluyor. Ama
sonugta kimse hasta olup gelmek istemez buraya. O yiizden ¢ocuklara moral vermek,

ilgilenmek onemli bence” (Yagmur,Kiz, DM).

Ergenlerden ikisi tedavi ekibi ile yasadiklari olumsuz deneyimlerinden

bahsetmekle birlikte iyi iliskiler kurduklarini dile getirmislerdir.

“Gide gele alistim. Baglarda ¢ok tedirgin oldugum i¢in stirekli agliyordum, bir
sey yapacaklar izin vermiyorum. Bazilart kiziyordu. Ama simdi iyi her sey yolunda™

(Su,Kiz, Astim).
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“Lyiler. Yakin davraniyor bazilari. Onlarla daha iyi anlasabiliyorum. Ama
bazilari da ¢ok soguk. Sert goriiniiyorlar. Giileryiizlii olmak onemli bence”
(Riizgar,Erkek, HT).

Bilgilendirilme

Kronik hastaliga sahip ergenlerin hastaligi hakkinda bilgi sahibi olma hakki
ihmal edilmemelidir. Bu kapsamda ¢ocugun yas ve gelisim diizeyine uygun olarak
bilgilendirilmesi gerekmektedir. Arastirmaya katilan ergenlerin biiyiik bir kismi1 tedavi
ekibi tarafindan yeterli bir sekilde bilgilendirildiklerini ifade etmislerdir. Bununla
birlikte ergenlerin saglik personeline soru sorarak, internetten arastirarak da bilgi

aldig1 goriilmektedir.

“Evet bilgilendiriyorlar. Biz burada yasamadigimiz icin acil bir durumda
ulagamiyoruz buraya tabi. Ama burada oldugumuz siirede destek oluyorlar”

(Toprak,Kiz, KBY).

“Bilgilendiriyorlar tabi ama sonugta onlar ne derse onu yapiyorum. Baska

secenegim yok” (Kar,Erkek,KBY).

“Konusuyoruz. Anlatiyorlar ne yapmam gerektigini. Ben de soruyorum”

(Ates,Kiz, DM).

“Artik daha fazla bilgi alabiliyorum. Ciinkii ben de soruyorum. Arastirtyorum.
Internette bir siirii bilgi var. Ama bazen okudugum bazi seyler moralimi bozuyor. Oyle
olunca annem istemiyor bakmami. Doktoralarina giiven sen diyor. Sonugta doktorlar

ne derlerse o yani” (Yagmur,Kiz, DM).

Bir ergen kronik hastalik siirecinin basinda bazi sikintilar yasadigini ancak
simdi daha 1iyi bilgilendirme aldigin1 belirterek, bilgilendirmenin G6nemini

vurgulamastir.
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“Buraya gelene kadar sikintilar c¢ektik tabi. Memlekette basladik zaten
tedaviye. Orda anlayamadilar énce ne oldugunu. Bize de anlatmadilar. Cok sikinti
vasadik o donem. Ne yapacagimizi bilemedik. Annem babam da 6yle hakkint arayan
soran tipler degil. Mecbur doktorlar ne diyorsa ona razi geldik. Ama béyle olmamali.
Gerekli agiklamalar yapiimali. Neyi neden yaptiklart soylenmeli. Diger tiirlii
korkularimiz daha da artyyor. Sonra buraya geldik. Teshis ve tedavi belli olana kadar

stkintiliydr ama sonrast daha rahatti” (Hava,Kiz, KBY).

Ergenlerden ikisi ise bilgilendirme yapildigini ancak yeterli olmadigini
belirtmislerdir.

“Bana dikkat etmem gereken seyleri anlattilar. Anneme de anlattilar. Ama
bazen onlarin anlattigimin disinda gelisiyor her sey. O zaman ne yapacagimizi

bilmiyoruz. Direk acile geliyoruz mecburen. Bence daha ayrintili bilgilendirmeliler”

(Su,Kiz,Astim).

“Sordugum zaman acikliyorlar. Ama oyle oturup ayrintili bir sekilde
konusmuyorlar. Bazen egitimler oluyor. O egitimlerin faydasi oluyor”
(Riizgar,Erkek,HT).

Tedaviye Katilim

Kronik hastalik siirecinde ergenin tedaviye katiliminin saglanmasi, kendisini
degerli hissetmesi ve sorumluluk duygusu kazanmasi agisindan Onemlidir.
Arastirmada tedaviye katilim siirecinde ergenlere bilgilendirme yapildigi ancak karar
stirecinde goriislerinin alinmadigr belirlenmistir. Ergenlerden ikisi tedaviye katilim

konusundaki diistincelerini su sozleri ile ifade etmislerdir:

“Doktor anlatiyor mesela yiiziindeki viicudundaki sislik i¢in séyle yapicaz, su

ilaci kullanacaksin diye. Bende onlar ne séylerse onu yapryorum” (Toprak,Kiz, KBY).
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“Annemle konusuyorlar genelde ona anlatiyorlar. Bana da yapacaklart
islemleri  simdi  §oéyle yapicaz, bunu uygulayacagiz diye séyliiyorlar”
(Giines,Kiz, KBY).

3.2.1.3. Gii¢ ve Giigsiizliik

Bu boéliimde kronik hastaliga sahip ergenlerin goziinden gili¢ ve giigsiizlik
kavramlarina iliskin elde edilen bulgular yer almaktadir. Ergenlerle yapilan
goriismeler ile onlarin gii¢ ve giicsiizliik algilari, gliclii ve gii¢siiz hissettikleri durumlar
ve bas etme yontemleri belirlenerek gereksinimler ve miidahalelerin ortaya konmasi
amacglanmistir. Sadece yasanan giigsiizliikler degil bu giigsiizliiklerle bas etme
yontemleri ve gliclii yonleri gibi tedavi silirecinde onlarin giiglenmesine etki eden

durumlarin ortaya ¢ikarilmasi da hedeflenmistir.

Bu ana tema Cizelge 3.50°de gosterildigi gibi giiclin tanimi, gii¢lii hissettiren
durumlar, giigstizliigiin tanimi, gii¢siiz hissettiren durumlar, giigsiiz hissettiren
durumla bas etme ve gelecek olmak {iizere toplam alti kategoride toplanarak
incelenmistir. Bu kategorilerin her birine ait bulgular yorumlanarak asagida

sunulmustur.

Cizelge 3.50. Gii¢ ve giigstizliige iliskin tema, kategori ve alt kategoriler

Tema Kategori Alt Kategoriler
Hastalig1 Yenmek
Giiciin Tanimi Zorluklarla Bag Edebilmek
Kendine Giivenmek
Aile Destegi
Giiclii Hissettiren Durumlar Kendini ifade Edebiliyor Olmak
Tedaviyle flgili Olumlu Gelismeler
Hastaliga Yenilmek
. Gigsiizliigiin Taninmu Bilinmezlik
Glig ve
Giigsiizliik Yalnizlik
Sosyal Diglanma
Giigsiiz Hissettiren Durumlar Tedavi ile ilgili Hayal Kiriklig
Korku
Mutlu Eden Seyleri Odaga Almak
Gigsiiz Hissettiren Durumla Bag Umut Etmek
Etme Aile Destegi
Inanmak
Gelecek
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3.2.1.4.1. Giiciin Tanim

Ergenlerin giicii anlamlandirmalarina baktigimizda sadece fiziksel olarak
tyilesmek degil psikososyal olarak da giliclenmenin vurgulandigi gorilmiistiir.
Ergenlerin giic tanim1 hastaligi yenmek, zorluklarla bas edebilmek ve kendine

giivenmek alt kategorilerinde gruplandirilmistir.

Hastalig1 Yenmek

Ergenlerden ikisi giice fiziksel agidan yaklagmis ve giicii tanimlarken

hastaliklar1 ile bagdastiran ifadelerde bulunmustur.

“Gii¢ hastaligi yenmek, saglhgina kavusmak olabilir. Bunun olacagina

inanmak da onemli” (Toprak,Kiz, KBY).

“Gii¢ saglhkli olmak. Benim igin oyle kesinlikle. Eger bir hastalikla yastyorsan
saglikli olmak en biiyiik gii¢ olur” (Giines,Kiz, KBY).

Zorluklarla Bas Edebilmek

Kronik hastalik siirecinde ergenler pek ¢ok =zorlukla Kkarsi Kkarsiya
gelebilmektedir. Baz1 ergenler i¢in bu zorluklara verilen yanit, gii¢ ve giigsiizliik
tanimi igin bir gosterge olabilir. Ergenlerden ikisi giicii, karsilarina ¢ikan sorunlarla

bas edilmek olarak tanimlamistir.

“Gii¢ yasadigin sorunlarla bas edebilmek bence. Yani insanin basina ne zaman
ne gelecegi belli olmuyor. Bazen kendini ¢ok yalniz, ¢aresiz hissedebiliyorsun. Ama

eger bir ¢ikig yolu bulabiliyorsan bu seni gii¢lii yapar” (Hava,Kiz, KBY).
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“Bence basardikga, tistesinden geldik¢e daha gii¢lii olur insan. Bu hastalik i¢in
de oyle okul hayat i¢in de dyle. Ben her ikisin de karsima ¢ikan sorunlarin tistesinden

gelmek istiyorum” (Ates, Kiz, DM).

Kendine Giivenmek

Giiciin tanimi yapilirken vurgulanan bir diger nokta ergenin eylemleri iizerinde
etkin olma istegidir. Burada 6z-yeterlik kavrami giindeme gelmektedir. Hayatlarini
kontrol etme yetenegine sahip olma istegi ergenlerin giicii tanimlama seklidir.

Ergenlerden ikisinin gii¢ tanimini ifade eden sozleri su sekildedir:

“Kontroliin elinde olmasi, basarili olmak. Kendine daha ¢ok giiveniyorsun oyle

olunca” (Kar,Erkek,KBY).

“Gii¢ cesur olmak bence. Béyle kendine giivenmek, inanmak gibi yani”

(Yagmur,Kiz, DM).

3.2.1.4.2. Giiglii Hissettiren Durumlar

Ergenlerin giiglii yonlerinin ortaya g¢ikarilmasi ve ¢ocugun da bu konudaki
farkindaliginin  arttirilmas1  kronik hastalikla bas etme siirecinde Onemlidir.
Arastirmaya katilan ergenlerin giiglii hissettigi durumlar aile destegi, kendini ifade
edebiliyor olmak, tedavi ile ilgili olumlu gelismeler olmak {izere ii¢ alt kategoride

gruplandirilmistir.

Aile Destegi

Aileden aliman sosyal destegin ergenin sevgi, sefkat gibi gereksinimlerini
karsilayarak psikososyal agidan giliglenmesine, kendini degerli hissetmesine, yasadigi

giicliiklerle bas etmesine yardimci oldugu goriilmektedir. Giiclendirme odaginda
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bireyin sosyal destek sistemini degerlendirmek oOnemlidir. Nitekim ergenlerin
cogunlugu aileden aldigi destegin giiclii hissetmelerindeki 6nemini ve olumlu

yansimalarini vurgulamistir.

“Annem stirekli destek oluyor. Ailemin destegi beni giiclii hissettiriyor”

(Toprak,Kiz, KBY).

“Annem babam ¢ok destek. Hep yamimdalar. Moralim bozuldugunda onlar
hemen iyi hissetmem i¢in bir seyler yapiyor. Hastanede yatma konusunda ¢ok
onyarguyydim hig¢ istemiyordum. O zaman ¢ok destek oldular. Basta annem babam

sonra da ¢evremdekiler hep yamimdayd1” (Hava,Kiz, KBY).

“Annemin kardeslerimin destegi. Bu beni gii¢clii yapiyor” (Kar,Erkek,KBY).

“Sevgi en biiyiik giic bence. Insanin ¢evresinde onu seven diisiinen insanlar
olursa giiclii hisseder. Ben ¢evremde beni seven insanlari, ailemin sevgisini gordiikce
oyle hissediyorum. O zaman benim igin zor olan, iste hastalik gibi seylerin her seyin

tistesinden gelebilirim diyorum” (Su,Kiz,Astim).

“Ailemin destegi, yamimda olmalari... Ciinkii onlar beni en iyi anlayan, her
seyimi  bilen, bu hastalik siirecini benimle birlikte yasayan insanlar”

(Riizgar,Erkek, HT).

Kendini Ifade Edebiliyor Olmak

Ergenlerden bazilar1 hastalik hakkinda bilgi sahibi olmanin ve kendini ifade

etmenin giiclii hissettirdigini vurgulamstir.

“Cevreme bakiyorum. Ozellikle hastaneye geldigim zaman. Benden daha
hasta, daha zor durumda, kiiciik yasta olanlar var. En azindan ben ayaktayim. Derdimi

rahat¢a anlatabiliyorum” (Hava,Kiz, KBY).
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“Artik en son geldigimde hastaneye daha giiclii hissettim. Ciinkii artik daha
fazla bilgim var. Destegim var. Bir sorunum, ne bileyim bir sikintim oldugunda

rahatca soruyorum, égreniyorum” (Yagmur,Kiz, DM).

Tedaviyle Ilgili Olumlu Gelismeler

Ergenler igin iyilesme, giiclenme ile baglantili bir kavram olarak
goriilmektedir. Baz1 ergenler hastalik siirecinde tedaviden alinan olumlu yanitlarin

giiclii hissettirdigini su sozleri ile ifade etmislerdir:

“Eger ameliyattan sonra saglikli ¢iktiysam da giiclii hissederim. Tedavim iyiye

dogru gidince de aym sekilde” (Giines,Kiz, KBY).

“Bir seyleri basarmak giiclii hissettiriyor. Hedeflerim var. Mesela kontrole

geliyorum. Doktor giizel seyler séyleyince giiglii hissediyorum” (Ates,Kiz, DM).

“Hastaligimin iyiye gitmesi benim en biiyiik motivasyonum. Kendimi iyi
hissettikce moralim de yiiksek oluyor. Kardeslerim de ¢ok destek oluyor”
(Riizgar,Erkek, HT).

3.2.1.4.3. Giigsiizliigiin Tanim

Kronik hastaligin seyri ergenin yasam kalitesinde ve islevselliginde
bozulmalara yol acabilir, kaygi ve korkularinmi arttirabilir. Bu dénemde giigsiizliik
onemli bir sorun olarak ortaya cikabilmektedir. Arastirmada ergenlerin oncelikle
glicsiizligii nasil anlamlandirdigr belirlenmek istenmistir. Ergenlerin gii¢siizliigi
tanimlarken, kendi yasamlarinda giigsliz hissettikleri durumlart g6z Oniinde
bulundurduklar1 anlagilmaktadir. Yapilan tanimlar hastaliga yenilmek, bilinmezlik ve

yalnizlik olmak {izere {i¢ alt kategoride gruplandirilmistir.
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Hastaliga Yenilmek

Ergenlerin yarisi1 giigsiizliigii tanimlarken hastaliklar1 ile baglantili ifadeler
kullanmuslardir. Bazi ergenler hastaliklarinin kendisini giigsiizliik olarak goriirken bazi

ergenlerde hastaliklarina yenilmenin giigsiizliik oldugunu diistinmektedirler.

“Mesela gii¢siiz olmak hastaligina yenilmek bence” (Toprak,Kiz, KBY).

“Giigsiizliik hasta olmak. Hasta olarak damgalanmak istemiyorum. Bende

saglikl arkadaglarim gibi normal bir hayat yasamak istiyorum” (Kar,Erkek,KBY).

“Giigstizliikte bu hastalik. Basl basina giigsiiz hissettiriyor” (Giines,Kiz, KBY).

“Giigsiizliik de hasta olmak heralde. Hasta olmasaydim, saglikli olsaydim
hayatim daha rahat olabilirdi. Arkadas iliskilerim daha iyi olabilirdi, sosyal hayatim
daha iyi olabilirdi, okul basarim daha ytiksek olabilirdi” (Riizgar, Erkek, HT).

Bilinmezlik

Ergenlerden ikisi kronik hastalik siirecinin belirsizligine vurgu yaparak

gligsiizliiglin tanimini su sekilde agiklamiglardir:

“Ne olacagini bilememek ¢ok kétii. Iyilesecek miyim, daha ne kadar bu tedaviyi
almaya devam edecegim, sonu aydinlik mi yoksa hayatim hep boyle devam mi edecek.

Bu tarz diisiinceler iste. Insam umutsuzluga siiriikleyebilivor” (Hava,Kiz, KBY).

“Giigsiizliik de bir seyi bilememek. Yani ne olacagini bilmiyorsun ya. Iyilesecek
miyim bu tedavi iyi gelecek mi diger arkadaslarim gibi olabilecek miyim? Iste bu

belirsizlik bilinmezlik benim i¢in gii¢siizliik” (Yagmur, Kiz, DM).

179



Yalnizlik

Ergenler igin cevrelerinde destek alacak kisilerin varliginin olmamasi

giigstizliik olarak tamimlanmustir. Ergenlerin bu konudaki ifadeleri asagida yer

almaktadir:

“Yalmizlik olabilir. Ben yalniz olsaydim, ailem yamimda olmasaydi gii¢siiz

hissederdim” (Ates,Kiz, DM).

“Yaminda kimsenin olmamasi. Seven insanlar yani anlastigin sevdigin

insanlarin olmamast” (Su,Kiz, Astim).

3.2.1.4.4. Giigsiiz Hissettiren Durumlar

Ergenlerin  giigsiiz  hissettikleri  durumlara  iliskin  agiklamalarinin
hastaliklarindan kaynakli fiziksel, sosyal ve duygusal boyutlarda yasandig
goriilmektedir. Ergenlerin giigsiiz hissettigi durumlar sosyal diglanma, tedavi ile ilgili

hayal kiriklig1 ve korku alt kategorileri iizerinden incelenmistir.

Sosyal Diglanma

Kronik hastaliga sahip ergenler hastalik nedeniyle toplum disina itilme riski
tasimaktadirlar. Cevrenin olumsuz tutumu karsisinda giigsiiz hissettigini belirten bir

ergen yasadigi durumu su sozleri ile ifade etmistir:

“Insanlarin yaklasimi. Bag etmekte zorlantyorum. Ciinkii baskalarinin bakist,
davranist beni ¢ok etkiliyor. Sokakta yiiriirken insanlar bana bakiyomus gibi geliyor.
Bir giin diizelecek diye umut ediyorum. Baska yapacak bir sey yok. Aslinda bir
psikolog ile goriismek istiyorum.” (Toprak,Kiz, KBY).
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Tedavi ile Tlgili Hayal Kiritklig

Ergenlerden ikisi tedavi siirecinde yasadiklart olumsuz durumlarin giigsiiz
hissettirdigini belirtmislerdir. Tedavi siirecinde tekrarlanan olumsuz deneyimlerle
karsilasmanin onlar1 giigsiizlestirdigi goriilmektedir. Ergenlerin tedavi siireciyle
birlikte iyilesme beklentilerinin yiliksek oldugu i¢in yasanan olumsuzluklardan da ayni

derecede etkilendigi anlasilmaktadir.

“Bazen bir ila¢ vericez diyorlar. Beni diizeltecek daha iyi yapacak. Ama ilacin

faydast olmuyor. O zaman ¢ok gii¢siiz hissediyorum” (Kar,Erkek,KBY).

“Hastalik nedeniyle gii¢siizliik hissi her zaman oluyor. Bazen tedavi iyi
yapryor, iyi hissediyorsun. Ama bazen de bekledigin gibi olmuyor. Ya da bir tedavi var

ama bana uymuyor” (Ates,Kiz, DM).

Korku

Hastalik siirecinde ergenlerin gii¢siiz hissetmesine neden olan en baskin duygu
korku olarak ifade edilmistir. Bazi1 ergenler hastalik siirecinde yasadiklar: korkunun

nasil gii¢siiz hissettirdigini asagidaki sekilde agiklamiglardir:

“Hastaneye geldigimde doktorun agzindan ¢ikacak sozler var ya o zaman
kendimi ¢ok degisik hissediyorum. Acaba kotii bir sey mi soyleyecek ne diyecek. Baya
endise ediyorum. O anlarda giigsiiz hissediyorum” (Hava,Kiz, KBY).

“Ameliyatlara girmeden once ¢ok giigsiiz hissediyorum. Cok korkuyorum™

(Giines,Kiz, KBY).

“Ozellikle atak oldugunda o korku, caresizlik. Giigsiiz oluyorum oéyle

durumlarda” (Su,Kiz,Astim).
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3.2.1.3.5. Giigsiiz Hissettiren Durumla Bas Etme

Ergenler kronik hastalik siirecinin dogurdugu pek ¢ok zorlugun iistesinden
gelmede veya etkisini azaltmada farkli bag etme yontemlerine bagvurabilmektedir. Bu
arastirmada mutlu eden seyleri odaga almak, umut etmek, aile destegi ve inanmak
ergenlerin en sik bagvurdugu yontemler olarak belirlenmistir. Ergenlerin daha ¢ok

duygu-odakli bas etme yontemleri benimsedigi anlagilmaktadir.

Mutlu Eden Seyleri Odaga Almak

Ergenlerin yaris1 hastaligin hayatlarinda yarattigi olumsuzluklarla bas etme
stirecinde kendilerini mutlu eden, pozitif seylere yonelmeye c¢alismaktadirlar. Bu

durumun onlari rahatsiz eden diislincelerden uzaklastirdig1 anlagilmaktadir.

“Kendi hayatima odaklanmaya ¢alistyorum. Bana iyi hissettiren, mutlu eden

seylerle ilgilenip iyilesmeyi istiyorum” (Toprak,Kiz, KBY).

“Pozitif bakmaya ¢alisiyorum. Béyle bir sey basima geldi. Yeni bir hayatim
sorumluluklarim var. Bunlari gergeklestirirsem daha rahat olabilirim diyorum.
Ashinda ilk ogrendigimde c¢ok kotii hissetmistim. Ama bir psikolog ile goriistiim
hastanede. O bana ¢ok giizel seyler séyledi. Daha farkli bakmami sagladi. Bazen
umutsuzluga diistiyorum yine de ama daha iyiyim” (Ates,Kiz, DM).

“Yapabilecegim seyler yaparak mutlu olmaya ¢alisiyorum. Mesela miizik
dinlemeyi ¢ok seviyorum. Film izlemeyi ¢ok seviyorum. 2 tane yakin arkadasim var.
Hem de komgsumuz. Onlarla ¢ok sik goriisiiyoruz. Kardesim olmadig igin onlarla vakit

gecirmek de iyi geliyor bana” (Yagmur,Kiz, DM).

“Hayatimda giizel olan, iyi giden seylere bakiyorum. Onlart diisiinmeye

calistyorum” (Su,Kiz,Astim).
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Umut Etmek

Umut etmek kronik hastaliklarda iyilestirici bir kavramdir ve giiclenme
stirecinde etkilidir. Calismada ergenlerin yarist bir bag etme yontemi olarak umut
etmeyi benimsemistir. Bu yontemin ergenlerin duygusal iyilik halinin saglanmasinda

da 6nemli oldugu goriilmektedir.

“Genelde daha kotiisii de olabilirdi ama ben yine iyiyim, ¢oziimii var, ailem
benim yamimda gibi seyler diistintiyorum. Umudum var hep. O zaman bas etmek daha

kolay oluyor” (Toprak,Kiz, KBY).

“Umudumu kaybetmemeye ¢alisiyorum. Sonugta her gecen giin yeni bir sey
buluyorlar. Eskisine gore artik saghgin ¢ok ilerledigini soyliiyorlar. Ben de hem
hayatimi oldugu gibi kabul edip siirdiirmeye ¢alistyorum hem de iyilesmek daha iyi
olmak i¢in elimden geleni yapmaya ¢alisiyorum” (Kar,Erkek,KBY).

“Cok okuyorum arastirryorum. Kendimi de hayatim boyunca hasta olacak gibi
diistinmek istemiyorum. Buradakinden daha giizel, istedigim gibi bir hayatim olsun
istiyorum. Onun igin de okuyorum, ¢alisiyorum. Derslerimden ne kadar geri kalsam

da telafi etmeye ¢alistyorum” (Yagmur,Kiz, DM).

“Umutlu olmaya ¢alisiyorum. Cok diistiniip kendimi sikintiya sokmak
istemiyorum. Bazi  seyleri  kabullendim zaten. Zor ama kabullendim”

(Riizgar,Erkek, HT).

Aile Destegi

Aile ergen i¢in en 6nemli sosyal destek kaynagidir. Aileden alinan destegin,
ergenler igin giiglii hissettiren bir durum olmanin yaninda giigsiiz hissedilen

durumlarla bas etmede de etkili oldugu goriilmektedir.
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“Annemin destegi ¢ok fazla. Siirekli beni motive ediyor. Mutlu edecek seyler
vapmaya ¢alisiyor. Kardesim ve babam da oyle. Kitap okumayr ¢ok seviyorum. O
yiizden hep kitap alirlar bana. Kitap okurken hastaligimi unutuyorum. Uzaklastyorum

biraz. O da iyi geliyor bana” (Giines,Kiz, KBY).

“Yasadiklarimla bas etmem de en biiyiik destegi ailem saglyyor. Her zaman
yammdalar. Zaten onlarin destegi olmasaydi ¢ok zor olurdu. Her seyi bana gore

diizenliyorlar” (Ates,Kiz, DM).

Inanmak

Ergenlerin tedavinin etkililigine ve iyilesmeye olan inanglari bir bas etme
yontemi olarak ortaya ¢ikmaktadir. Ergenlerden ikisi iyileseceklerine dair inanglarini

su sozler ile ifade etmislerdir:

“Inandim iyilesecegime. lyilestim de ama ara ara yokluyo. Ama inaniyorum

yenecegime” (Hava,Kiz,KBY).

“Cok tiziiliiyorum. Bazen ¢ok sinirleniyorum. Baska seyler de var tabi. Ama

hep iyilesecegim diyorum” (Kar,Erkek,KBY).

3.2.1.3.6. Gelecek

Aragtirmaya katilan ergenlerin bazilar1 gelecekleri ile ilgili umutlu ifadeler
kurarken, bazilari ise hastaliklar1 nedeni ile daha karamsar diisiinmektedirler. Gelecege
umutlu yaklasan ergenlerin biiyiik bir kism1 gelecek planlarinda tiniversiteye gitme ve

meslek secimleri ile ilgili paylasimda bulunmustur.

“Ben miizik hocast olmak istiyorum. Tiirkii cok seviyorum giizel de soyliiyorum.

Kendime saz almak istiyorum. Durumumuz iyiye gittiginde annem soz verdi alacakmis.
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Saz kursuna da yazilicam. Gitarim var zaten benim. Ogrenmek istiyorum saz ¢almayt

da” (Toprak,Kiz, KBY).

“Okulumu bitirmek, tiniversiteye gitmek istiyorum. Cocuklarla ilgili bir meslek
se¢mek istiyorum. Ama hemsire, doktor olmak istemiyorum. Hayatim zaten hastanede
geciyor. Siirekli burada olmak istemem. Belki ogretmen olabilirim. Bir de gezip

gormek istedigim yerler var” (Giines,Kiz, KBY).

“Derslerimde bagarili olup, iiniversiteyi kazanip, psikolog olmak istiyorum.
Ailemin bana olan destegini bosa ¢ikarmak istemiyorum. Bazen ¢ok karamsarliga
kapiliyorum. Ama ben ¢ok kolay motive olan biriyim. Mesela bu konusma bile beni
motive etti. Farkl seyler diisiinmemi sagladi. Giiglii olmam gerektigini hissettim”

(Yagmur,Kiz, DM).

“Yapmak istedigim c¢ok sey var ashnda. Bazen hastaligim nedeni ile
umutsuzluga kapilyyorum ama oniimde uzun yillar var. Okulumu bitirmek istiyorum
oncelikle. Meslek konusunda karar veremedim. Belki sizin gibi sosyal hizmet uzmanti
olurum. Bir de benim gibi ¢ocuklar icin faydali bir seyler yapmak istiyorum. Onlar
mutlu edecek seyler” (Su,Kiz,Astim).

Ergenlerden  bazilari  ise  hastaliklai  nedeni ile  hayallerini

gerceklestiremeyeceklerini ya da zorlanabileceklerini ifade etmistir.

“Bu rahatsizliga yakalanmadan once ¢ok biiyiik hayallerim vardi. Yurtdisina
gitmek istiyordum. Ben gezmeyi c¢ok seviyorum. Ozellikle yurtdisini ¢ok merak
ediyorum. Ama rahatsizlandiktan sonra oncelikler degisti. Annem babam kendi
vanlarinda Corum da iiniversiteyi okumami istiyor. Farkl bir sehirde degil. Hastalik
stireci maddi anlamda bizi etkiledi. Onlara da hak veriyorum. Ama ben de farki
sehirlere gitmek gormek istiyordum. Ama hem hastaligim hem maddi durumlar bu

hayallerimin kii¢iilmesine neden oldu” (Hava,Kiz, KBY).
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“Yurtdisina gitmeyi ¢ok seviyorum. Yeni yerler kesfetmek istiyorum. Su an

biraz zor ama miimkiin. Monoton bir hayat istemiyorum” (Ateg,Kiz, DM).

Ergenlerden ikisi ise iyilesmek istediklerini vurgulamistir.

“Iyilesmek istivorum. Okuyup iyi yerlere gelip aileme de rahat bir hayat
vermek istiyorum” (Kar,Erkek,KBY).

“Lyilesmeyi istiyorum. Kaygilarimin korkularim bitmis... Kendi ayaklarim

tistiinde durmak istiyorum” (Riizgar, Erkek, HT).

3.2.2. Bakim Veren Ebeveynlere Ait Nitel Bulgular

Arastirmanin bu boliimiinde ebeveynlere iligkin tanitict bilgilere yer verilmis
ve bu bilgiler Cizelge 3.51°de gosterilmistir. Nitel asamaya katilan ebeveynlerin 8’1
kadin, 2’si erkektir. Yaglar1 ise 34 ile 48 arasinda degismektedir. Ebeveynlerden
sadece 1 kisi esinden ayr1 olup, diger ebeveynler evlidir. Ebeveynlerin egitim
durumuna bakildiginda 2 kisi ilkokul mezunu, 2 kisi ortaokul mezunu, 5 kisi lise
mezunu ve 1 kisi tiniversite mezunudur. Ebeveynlerden 5’1 ¢calismadigini belirtirken,
2’si yar1t zamanh calistigmi, 2’si calistigini ve 1°1 emekli oldugunu belirtmistir.
Ebeveynlerin 1’inin tek ¢ocugu, 3’iiniin 2 ¢ocugu, 5’inin 3 ¢ocugu ve 1’inin 4 ¢cocugu

vardir. Ebeveynlerin yarist Ankara ili disinda ikamet etmektedir.

186



Cizelge 3.51. Aragtirmanin nitel asamasindaki ebeveyn katilimecilari tanitict bilgiler

Rumuz | Cinsiyeti | Yas1 | Medeni Egitim Calisma | Cocuk | ikameti
durumu | Durumu durumu Sayisi
Toprak | Erkek 48 Evli Ilkokul Calistyor 4 Ankara
mezunu dis1
Hava Kadin 41 Evli Ilkokul Calismiyor 3 Ankara
mezunu dis1
Kar Kadin 35 Bekar Ortaokul | Calismiyor 3 Ankara
mezunu
Gilines | Kadin 42 Evli Universite | Calisiyor 2 Ankara
mezunu
Ates Erkek 47 Evli Lise Emekli 3 Ankara
mezunu
Yagmur | Kadin 34 Evli Lise Yari 1 Ankara
mezunu zamanli dis1
calistyor
Su Kadin 35 Evli Lise Yari 2 Ankara
mezunu zamanli
calistyor
Riizgar | Kadin 37 Evli Ortaokul | Calismiyor 3 Ankara
mezunu dist
Doga Kadin 40 Evli Lise Calismiyor 2 Ankara
mezunu
Sis Kadin 42 Evli Lise Calismiyor 3 Ankara
mezunu dist

Bakim veren ebeveynlerle yapilan goriismeler sonucunda biyopsikososyal

degisimler, hastaliga iliskin alg1 ve deneyimler, gii¢ ve gii¢siizliik olmak {izere toplam

3 tema, 14 kategori ve 45 alt kategori ortaya ¢ikmustir (Cizelge 3.52).
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Cizelge 3.52. Ebeveyn Katilimcilara Iliskin Tema, Kategori ve Alt Kategoriler

Tema

Kategori

Alt Kategoriler

Biyopsikososyal
Degisimler

Fiziksel Degisim

Uykusuzluk ve Yorgunluk

Farkli Hastaliklarin Ortaya Cikmast
veya Var Olan Hastaligin
Siddetlenmesi

Strese Bagli Geligsen Hastaliklar

Duygusal Degisim

Sok

Caresizlik

Bilinmezlik

Suclama

Korku

Aile Dinamikleri

Esler arasi Iliskiler

Cocuklar ile Tliskiler

Degisen Roller

Aile Diizeninde Yasanan Degisim

Ekonomik Sorunlar

Tedavi Masraflar

Is Yasami

Tek Maasg

Sosyal Yasamdaki
Degisim

Sosyal izolasyon

Sosyal Destek

Sosyal Faaliyetlere Etki

Hastaliga Iliskin
Algi ve Deneyimler

Kronik Hastalig1 Iceren
Durumun Algilanmasi

Aile Sistemine Etki

Bakim Sorumlulugu

Uzun Bir Yol

Cocugun Hastaligina
Yiklenen Anlam

Zor Bir Hastalik

Kurallar

Motivasyon

Planlanamayan/Kontrol Edilemeyen

Tedavi Stirecindeki
Deneyimler

Sik Sik Hastaneye Gelme

il D1s1 Sorunu

Multidisipliner Ekip ile Iliskiler

Gii¢ ve Giligsiizlik

Giictin Tanimi

Maddi Manevi Destek

Cocuklarin Varligi

Sorunlarin Ustesinden Gelebilmek

Giicli Hissettiren
Durumlar

Cocugun Saglig lle Ilgili Iyilesme

Takdir Edilmek

Cocugun Sevgisi

Sosyal Destek

Giigsiizliigiin Tanim

Bilgi Eksikligi

Caresizlik

Giigsiiz Hissettiren
Durumlar

Maddi Zorluklar

Cocugun Sagligi ile Ilgili Endiseler

Giigsiiz Hissettiren
Durumla Bas Etme

Maneviyat

Bagkalari ile Dertlesmek

Olumlu Diisiinmek

Kabul Etmek

Gelecek

Allah’a Siginma

Cocugun Gelecegi
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3.2.2.1. Biyopsikososyal Degisimler

Kronik hastalik siireci ergenle birlikte aile i¢in de farkli zorluklar

dogurabilmektedir. Bununla birlikte hastalik siirecinin her asamasinda ergenin

bakimini iistlenen ebeveynler kronik hastaligin yarattigi biyopsikososyal etkilere daha

agik olabilmektedirler.

Kronik hastaliga sahip ergeni olan ebeveynlerin géziinden hastalik siirecinde

yasanan biyopsikososyal degisimler ile ilgili elde edilen bulgular bu boliimde yer

almaktadir. Bu temada ebeveynlerin yasadigi degisimler fiziksel degisim, duygusal

degisim, aile dinamikleri, ekonomik sorunlar, sosyal yasamdaki degisim olarak 5

kategoride incelenmistir (Cizelge 3.53). Bu kategorilere iligkin bulgular yorumlanarak

asagida sunulmustur.

Cizelge 3.53. Biyopsikososyal degisimlere iliskin tema, kategori ve alt kategoriler

Tema Kategori Alt Kategoriler
Biyopsikososyal Fiziksel Degisim Uykusuzluk ve Yorgunluk
Degisimler Farkli Hastaliklarin Ortaya Cikmast

veya Var Olan Hastaligin
Siddetlenmesi

Strese Bagli Gelisen Hastaliklar

Duygusal Degisim

Sok

Caresizlik

Bilinmezlik

Suglama

Korku

Aile Dinamikleri

Esler aras1 {liskiler

Cocuklar ile Iliskiler

Degisen Roller

Aile Diizeninde Yasanan Degisim

Ekonomik Sorunlar

Tedavi Masraflar

Is Yasamu

Tek Maas

Sosyal Yasamdaki
Degisim

Sosyal Izolasyon

Sosyal Destek

Sosyal Faaliyetlere Etki
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3.2.2.1.1. Fiziksel Degisim

Kronik hastaliklar uzun siireli bakim gerektirdiginden ebeveynler iizerindeki
fiziksel yiikii de agir olabilmektedir. Arastirmada ebeveynlerin yasadigi fiziksel
degisimler strese bagli gelisen hastaliklar, uykusuzluk ve yorgunluk, farklh
hastaliklarin ortaya ¢ikmasi veya var olan hastaligin siddetlenmesi olarak

gruplandirilmistir.

Uykusuzluk ve Yorgunluk

Ebeveynlerin en fazla sikayet ettigi fiziksel durum yorgunluk ve uyku
problemleridir. Ergenin siirekli devam eden bakim ihtiyaci ve hastanede kalmanin bu

sorunlarin olugsmasinda etkili oldugu goriilmektedir.

“Cok yorucu. Ama napican elden bir sey gelmiyor. Mecbur geliyoruz. Bazen

insan kaldiramiyor, ¢ekemiyor” (Toprak,Baba,KBY).

“Yoruluyorum tabi. Il disindan gidip gelmek zor oluyor. Cogu zaman
uykusuzluk yasiyorum. Hastanede kaldigimiz zaman zaten uyuyamiyorum dogru
diizgiin ama normal hayatimizda da artik uyuyamamaya basladim. Bazen ¢ok yorgun

oluyorum ama yine de derin uykuya dalamiyorum (Hava,Anne,KBY).

“Yorgunluk sadece onun disinda saghgim ile ilgili farkli bir sorun yasamadim.

Emekliyim zaten. Belki ¢alisiyor olsam daha ¢ok yorulurdum” (Ates,Baba,DM).

“Tabi ki yorucu oluyor. Cogu zaman uykusuzluk oluyor. Gece okstiriik oluyor
ya da agrisi oluyor. Gegene kadar ayaktayiz. Oyle geceler ¢ok zor gercekten. Hem
fiziksel hem ruhsal ¢ok yipraticit oluyor” (Su,Anne, Astim).

“Yeterince dinlenemiyorum. Uyku problemi yasadigim i¢in sanirim. Deliksiz

uyudugum zamanlar ¢ok az” (Riizgar,Anne,HT).
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Farkli Hastaliklarin  Ortaya Cikmast veya Var Olan Hastaligin
Siddetlenmesi

Ebeveynlerden bazilar1 ¢ocuklarinin hastalik stirecinde kendilerinde tansiyon
ve bacak agrilarinin olustugunu ifade etmistir. Bununla birlikte var olan hastaliklarin

ozellikle hastanede kalinan siiregte ebeveynler i¢in sorun olusturdugu belirlenmistir.

“Tansiyon hastasyyim. Bir seneye yakin oldu. O da etkiliyor beni. Ama

>

kendimle ilgili seyleri onemsemiyorum. Yeter ki ¢ocugum iyi olsun’

(Hava,Anne,KBY).

“Bende alerjik astim var. O stiregte beni zorluyor. Ciinkii ¢ok sik hastaneye
geliyoruz yatiyoruz. Siirekli bir havadar ortamda olmam lazim rahat etmek icin. Boyle

yani yorgunlugu oluyor tabiki bu siirecin” (Giines,Anne,KBY).

“Agrilarum, ozellikle bacak agrilarim ¢ok oluyor” (Su,Anne,Astim).

“Varis var bacaklarimda. Bazen baya agriyor. Ozellikle hastaneye geldigimiz
zamanlarda hem uzun yol hem de burada siirekli sarkittigim icin iyice kotii oluyor.

Varis ¢orabt kullanmam lazim ama diizenli kullanamiyorum” (Sis,Anne,DM).

Strese Bagh Gelisen Hastaliklar

Fiziksel olarak ortaya c¢ikan hastaliklarin ruhsal baglantisi olabilmektedir. Bu
arastirmada da bazi ebeveynlerin yasadig1 psikolojik sikintilara bagl olarak fiziksel
sorunlarinin ortaya ¢iktig1 goriilmektedir. Ozellikle bas agris1 ve mide sorunlari en ¢ok

sikayet edilen durumlardir.

“Daha ¢ok enerji harciyorsun tabi. Ama benim mideme vurdu. Kag gece acile
geldim serum taktilar eve gittim. Doktora gittim tabi. Endoskopiye de girdim. Ama
temiz ¢ikti. Doktor stresten dedi” (Kar,Anne,KBY).
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“Bazen ¢ok basim agriyor. Migrenim var. Ilag aliyorum ama fayda etmiyor
bazen. Hele burada oldugumuz zamana denk gelirse mahvoluyorum. O kadar ¢ok sey

diistintiyorum ki kafam artik kaldirmiyor demek ki’ (Yagmur,Anne,DM).

“Bazen éyle agrilarim oluyor ki sanki biitiin giin tas tasimisim gibi. Insan ¢ok
yorgun hissedip uykuya dalmaz mi hemen. Dalamiyorum. Diistindiigiim ¢ok sey var. O

mu etkiliyor bilmiyorum. Uykusuzlugumun sebebi bu heralde” (Riizgar,Anne,HT).

“Cok tedirginim. Kendimi ne kadar telkin etsem de bir huzursuzluk var.
Icimden o huzursuzlugu atamiyorum. Bas agrim ¢ok oluyor. Inanilmaz bir agri. Cok

voruluyorsun, kafana takiyorsun o yiizden basin boyle agriyor diyorlar. Bilmiyorum

inamin”’ (Doga,Anne,KBY).

3.2.2.1.2. Duygusal Degisim

Ailelerin kronik hastalik tanisini 6grenmeleri duygusal yonden zorlayici bir
siirecin baslangicidir. Bu siirecte aile tiyeleri farkli duygusal tepkiler sergileyebilmekte
veya ayni anda bircok duyguyu yasayabilmektedirler. Arastirmada ebeveynlerin en

cok sok, caresizlik, bilinmezlik, su¢clama ve korku duygularin1 yasadig: belirlenmistir.

Sok

Ailenin kronik hastalik teshisinde verdigi ilk tepkilerden biri genellikle soktur.
Calismada ebeveynlerin hastalik tanisi ile ilk karsilastiginda hastalikla ilgili yasadig:

belirsizlik ile sok yasadigini ifade eden sozleri su sekildedir:

“Cok iiziildiim. Sok oldum resmen. Ciinkii bu yasa geldi hi¢ béyle bir sey ile
karsilagsacagimizi diigiinmedim. Nerden geldi bu basimiza dedim. Ne yapacagimi
bilemedim. Ne oldu da bunu yastyor yavrum diye diistindiim durdum. Cok agladim.
Ama sonra dedim ki bunun bir ¢oziimii var. Tedavisi var. O zaman biraz daha icim

ferahladi” (Hava,Anne,KBY).
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“Ilk Isparta’da tamsini éSrendik. Sonra burada tedavisine devam ettik. Ama
ilk duydugumda yikildim. Sasirdim. Bobrek hastast mi simdi benim ¢ocugum dedim.
Donup kaliyor insan ger¢ekten” (Kar,Anne,KBY).

“Cok kétii oldum. Sok yasadim. Once ne oldugunu da anlamadik. Doktorlar da
kesin bir sey demedi. Ama sonra gelip buradakileri goriince rahatladim. Sadece benim

basimda degil dedim” (Sis,Anne,DM).

Caresizlik

Ebeveynlerin tedavi siirecinde ¢ocuklarina yardim etmede yetersiz kaldiklarini
diistinerek caresiz hissettikleri belirlenmistir. Ebeveynlerden bazilarinin yasadig

caresizlik duygusuna iliskin ifadeleri asagida verilmistir:

“Inan ki ¢ok iiziiyor. Ama Allah verdi. Allah’in isine karisilmaz. Ama
istemezdim boyle olsun. Bu da digerleri gibi saglikli olsun isterdim, gezsin, ¢abalasin,
okusun. 7 senedir maddi manevi yorulduk. Baska seyler de var. Mesela ise gidiyorum
acaba ne oldu, iyi mi, bir sey oldu mu aklim onda kaliyor. Okula gittiginde de o6yle.
Ama saghgi olursa insan diigiinmez, kendi ¢aresine bakar zaten 16 yasina gelmis der.

Ama béyle elin kolun bagh kaliyorsun. Caresiz oluyorsun” (Toprak,Baba,KBY).

“Hem tiziildiim hem de yetersiz hissettim. 3 ¢ocuk biri hasta, destek olan pek
kimse yok, baba ayri havalarda. Ne yapacagim dedim. Eski esimle de siirekli kavga
ediyorduk. Hayatim da ¢ok yolunda degildi yani. Tek basima nasil tistesinden
gelecegim dedim. Bunlarin hepsi olunca ¢ok ¢aresiz hissettim. Psikolojim bozuldu.

Stresten her tarafimda yara ¢kt (Kar,Anne,KBY).

“Kizginlik, iiziintii, ¢aresizlik, korku o kadar ¢cok duyguyu aymi anda yagsiyor ki
insan. Oglum iizgiin olunca ben de ¢ok etkileniyorum. Cok iiziiliiyorum. Ama onun
morali iyiyse ben de kendimi daha iyi hissediyorum. Bu béyle karmasik bir sey yani.

Caresizce iyi olmasint bekliyorsun” (Riizgar,Anne,HT).
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Bilinmezlik

Kronik hastalik ¢ogu ebeveyn icin yasanan sok ile birlikte bir dizi bilinmez
durum da ortaya koyar. Ebeveynler kronik hastalikla ilgili bilgi sahibi olmamalar1 ve
yasadiklar1 belirsizlik durumu nedeni ile endise yasadiklarin1 ancak giiclii olmaya

calistiklarini ifade etmislerdir.

“Neler olabilecegini nelerle karsilasabilecegimizi de tam olarak bilmiyorduk.
Ama en ufak bir sey bile yaptig1 bir hareket ya da doktorlarin soyledigi olumlu sézler
hepsi bizi mutlu etmeye yetti. 14 kez ameliyat oldu. Elimizden geleni yapryoruz.
Duygusal anlamda ywpratici. Ama gii¢li olmaya ¢alisiyorsun onun da giiglii yonlerini
kesfetmesine ortaya koymasina yardimct oluyorum. Onemli olan kendinin farkina

varmast... Kendi gii¢lii yapisinin farkina varmasi” (Giines, Anne,KBY).

“Oncelikle nasil bir hastalik oldugunu bilmiyorduk. Yani biliyorduk ama nasil
hareket etmemiz gerektigini tedavi siirecini bilmiyorduk. Caresiz hissettim. Ama

cocugum igin iyi olmaya ¢alistim. Giiglii olmak zorundaydim” (Ates, Baba,DM).

“Valla ben énce ne kadar ciddi oldugunu anlayamadim. Ilag verirler geger
diye diisiindiim. Geger iyilesir sandim. Gegmedikce ¢ok iiziildiim. Cok agladim. Ne

olacak bilmiyoruz. Sadece yapmamiz gerekeni yapiyoruz” (Yagmur,Anne, DM).

Suclama

Ergenin hastaligi hakkinda ebeveynlerin yasadigi sugluluk duygusu kronik
hastalik siirecinde yipratict bir durumdur. Ozellikle duygusal olarak ebeveynleri
huzursuz edebilmektedir. Ebeveynler bu siirecte sik sik kendilerine soru sorarak
hastaligin sebebini arayabilirler. Ebeveynlerden bazilarinin hastaligin tanisi ile birlikte

kendisini ve esini sorguladigi, bir suglu arama egiliminde olduklar1 belirlenmistir.
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“Aglamak geliyor insamn i¢inden o zaman. Babasi ¢ok sigara igiyor. Onu
su¢ladim direk ne yalan soyleyim. Senin yiiziinden bu ¢ocuk boyle oldu dedim. O an
kime saldiracagimi sasirdim. Oksiiriiyor, nefesi kesiliyor. Onun cani actyo senin igin

yanwyo. O doktiigii gozyaslarima dayanamiyorsun” (Su,Anne,Astim).

“Tanwyt il duydugumda inanamadim. Hep yetiskin insanlarda duydugum bir
sey hipertansiyon. Babasinda yok bende yok. Nerden basimiza geldi bu dedim. Sonra
kendimi de ¢ok su¢ladim. Ciinkii yeme i¢me konusunda hi¢ engel olmadim ona. Ne
isterse yaptim ya da kendi gitti aldi yedi. Hastaligini1 6grenince o kadar ¢ok kizdim ki
kendime. Cok bilingsiz davranmisim. Cok sorguladim kendimi. Hani benim yiiziimden

mi oldu diye. Daha dikkatli olmam gerekiyormus ama olan oldu” (Riizgar,Anne,HT).

Korku

Ebeveynlerde saglikli cocuk imgesinin kaybolmasi ile birlikte olusan en yogun
duygulardan biri korku olarak goriilmektedir. Bu durumun ebeveynlerde ¢ocuklarini

kaybetme korkusunu derinlestirdigi anlasilmaktadir.

“Cocugumun basina kotii bir sey gelecek diye ¢ok tedirgin oldum. Ben ¢ok
duygusal birisiyim. Sulu gozliiyiim. Cok agladim. Herkese ¢ocugu kiymetli tabi. Ama
bu yasta boyle bir hastalik. Insan ¢ok iiziiliiyor, korkuyor” (Ates,Baba,DM).

“Illk duydugumda kafami ellerimin arasina aldim. Allah’im ne yapacagim
dedim. Yavruma bir sey olursa ne yaparim. Bir siire kendime gelemedim. Bir korku

kaplady i¢imi. Cocugumu kaybetmekten ¢ok korktum” (Doga,Anne,KBY).

“Cok agladim. Diger ¢ocuklarimda boyle bir hastalik yok. Baska bir hastalik
da yok. Bu neden boyle oldu dedim. Kiiciikliigiinde de saglikli bir ¢cocuktu. 4 yil once
belirtiler bagladi. Nasil kortum. Stres ¢ok fazla. Bir de kizim da ¢ok korkaktir. Evde

bile tek basina kalamaz. Beni yaninda ister. Tuvalete bile gitsem séylerim. Mesela
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ameliyata giriyor. Onun korkusunu yagiyorum. Ameliyattan saglhkli ¢ikiyor mutlu

oluyorum. Uziintii korku mutluluk bir arada” (Sis,Anne,DM).

3.2.2.1.3. Aile Dinamikleri

Kronik hastalik aile sisteminde koklii degisimler yaratabilmektedir. Calismada
bu degisimlerin aile bireyleri arasindaki iliskileri etkileyebildigi gibi ailenin hastalik
Oncesi var olan diizenini ve aile bireylerinin rollerinin degisimine de neden oldugu
belirlenmistir. Bununla birlikte aile tiyelerinin birbirine desteginin bakim siirecinde ve
ergenin tedaviye uyumunda 6nemli oldugu goriilmiistiir. Ebeveynler hastalik siireci ile
birlikte aile dinamiklerinde yasadigi degisimi esler arasi iliskiler, cocuklar ile iliskiler,

degisen roller ve aile diizeninde yasanan degisim baglaminda degerlendirmislerdir.

Esler arast Iliskiler

Kronik hastalik siirecinde c¢ocukla ilgili en biiylik sorumluluk ebeveynlere
diismektedir. Bu siirecte eslerin birbirine destegi de onem kazanmaktadir. Arastirmaya
katilan ebeveynler esleri ile iligkilerindeki degisimden bahsederken onlarin yasadig:

duygu durumuna ve hastaligin iliskilerindeki yansimalarina deginmislerdir.

Ebeveynler eslerinin kronik hastalik siirecinde {iziildiigiinii ve stres yasadigini
ifade etmislerdir. Ebeveynlerden biri esinin hastalikla bas etmek i¢in yeniden sigaraya

basladig1 belirlenmistir.

“Esim sigarayr birakmisti. Yeniden sigaraya basladi. Ne olacak bu kizin hali
diye iiziiliiyor. O da zorlaniyor. Alismamis oyle evde ¢ocuk bakmaya. Kaynanam

destek oluyor biraz” (Hava,Anne,KBY).

“Evdekiler de iiziildii. Normalde her gseye olumlu ve iyi a¢idan bakmaya

calisirlar. Sakinlerdir. Ama insanin bagina boyle bir sey gelmesi zormus. Annesi once
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baya telaslandi. Birka¢ hafta kendine gelemedi. Sok olduk tabi. Hi¢ beklemiyorduk.
Ama simdi herkes alisti yeni diizene” (Ates,Baba,DM).

Kronik hastaligin ebeveyn iligkilerini olumsuz etkiledigi durumlar
yasanabilmektedir. Ozellikle tedavi siirecinde anlasamadiklar1 konular oldugu
goriilmektedir. Ayrica esten yeterli destegi goérememenin de aradaki gerginligi

arttirdigt belirlenmistir.

“Babasi disina vermiyor ama icinden o da iiziiliiyor. Hastalik siirecinin
baslarinda esimle ¢ok tartistyorduk. Cok gergindik. Esim igne, ilag o tarz seylere karsi.
Ama ¢ocuga bunlarin verilmesi gerekiyor. Bu konuda da ¢ok tartistik. Biraz kavgaci

olduk” (Yagmur,Anne,DM).

“Baba ilk hastalandiginda yalan soyliiyorum sandi. Hastaneye siirekli gidip
gelmemi keyfi gordii. Buralar keyfi yerler degil. Insan mecbur kalmayinca gelinecek
verler degil. Saghig icin gelmek zorundayim. Esim oyle dedi keyfi yatiriyorsun dedi.
Keyfi degil ister inan ister inanma. Gerginlik ¢cogunlukla oluyor. Esim destek olmadig
icin ¢ok sitem ediyorum. Kiziyorum. Bu sefer o kendince hakli oldugu seyleri soyliiyor.
O yiizden tartismalar artti baya. Kizim bu hastaliga yakaland: diye diger ¢ocuklarda
da boyle olabilir diisiincesi geliyor. O yiizden sonrasinda ¢ocuk yapmadik. Zaten
ancak bas edebiliyorum bunlarla baska bir cocuk daha ¢ok yipratirdi. Esim daha fazla
destek olsaydi belki ama degil maalesef” (Su,Anne,Astim).

“Esim kiziyor ¢ok kafana takiyorsun diyor. Iyi olacak diyor. Bir keresinde éyle
sinirlendim ki. Ne demek kafana takma. O olaydan sonra esim de daha ilimli yaklast:.
Bir de su ameliyatindan sonra anladi durumun ciddi oldugunu. Kiiciik etkileniyor bu
stiregten tabi. Evde gerginlik olunca etkilenmez mi. Cocuklarin yaninda malesef

yasaniyor bu tarz durumlar” (Doga,Anne,KBY).

Ebeveynlerden biri hastalikla birlikte esi ile iligkisinin olumlu ydnde

degistigini, birbirlerine daha ¢ok baglandiklarini belirtmistir. Esten alinan destegin ve
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babanin ¢ocugun bakim sorumluluguna katiliminin anne i¢in énemini su sozleri ile

ifade etmistir:

“Esimle eskisinden daha iyiyiz aslinda. Evet ¢cok yorulduk, iiziildiik, her seyimiz
degisti etkilendi ama sanki bu durum daha ¢ok bizi birbirimize bagladi. Eskiden daha
bencildi, daha kendine bakardi ve isine giderdi pek bir seye karismazdi. Ama hastalik
ortaya ¢iktiktan sonra belki de benim iiziilmeme mi icerledi, ya da iistiinde ¢ok mu
sorumluluk hissetti birden bilmiyorum. Korktu belki de. Kafasindan kalbinden neler
gecti inanin bilmiyorum. Ama simdi benimle daha fazla sohbet ediyor. Derdimizi
stkintimizi paylasiyoruz. Elinden geldigince destek olmaya ¢alistyor. Ben bu kadar
olacagim tahmin etmezdim acik¢asi. Illaki tartisiyoruz, sikinti yasiyoruz ama her
evlilikte olan seyler. Cocuklarla ilgili konularda artik o da hassas benim gibi. Bir
sekilde orta yol buluyoruz. Bu beni o kadar rahatlatiyor ki. Diisiinsenize bu kadar
sorun var. Ustiine bir de kocanin derdini ¢ekiyorsun. Kaldiramazdim heralde ne yalan

soyleyeyim” (Riizgar,Anne,HT).

Cocuklar ile Iliskiler

Ebeveynlerden bazilar1 c¢ocuklar arasinda denge kurmakta zorlandiklarim
belirtmislerdir. Ebeveynlerin anlatilarindan saglikli cocuklarin hasta kardese yonelik
kizginlik ve kiskanma iceren davramiglar sergiledikleri, anneyi paylagsmak

istemedikleri anlagilmaktadir.

“Hepsi benim evladim. Bana ihtiyaglar: var. Diger kizim bana ¢ok diiskiin.
Yamindan ayrilmami pek istemiyor. O yiizden ablasina kiziyor senin yiiziinden
annemde gidiyor diye. Bu sefer A.... iiziiltiyor. Digeri zaten ¢ok kiigiik. Arada denge

kurmakta zorlantyorum bazen. Artik siireci anladilar grendiler” (Hava,Anne,KBY).

“Ikisi okula gidiyor. Ikisi de etkilendi. Biiyiik zaten ¢ok zorlaniyor. Hastanede
yattigr zamanlar okula gidemiyor. Bazen kendini kotii hissediyor gidemiyor. Bir de pek

arkadasg1 yok. O yiizden zorlaniyor. Kiiciik de abisini gériip gitmiyor bu sefer. Yalvar
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vakar okula gonderiyorum oyle durumlarda. Tutturuyor abim evde okula gitmiyor
bende gitmeyecegim. Bana da ¢ok diiskiin. Hi¢ istemiyor abisi ile hastaneye gelmemi.

Ayrt kalmak istemiyor” (Kar,Anne,KBY).

Ebeveynlerin ¢ogu saglikli ¢cocuklarinin kronik hastalik siirecinden olumsuz
etkilendigini, hasta kardeslerine {iziildiiklerini ve destek olmaya calistiklarini

belirtmislerdir.

“Ici gidiyor onun da boyle atak gecirdigi zaman. Ayni odada yatiyorlardi.
Simdi odalarimi ayirdik. Biiyiik kizim sinavlara hazirlaniyor. Gece ¢ok uyaniyor
okstirmesine. Bazen de kendi uyanmip kontrol ediyormus tedirgin oluyor ¢ocuk

kardesime bir sey olursa diye” (Su,Anne,Astim).

“Kardesleri kii¢iik zaten. Onlar pek anlamadilar. Biiyiik olan yeni yeni anliyor
biliyor durumu. Kiiciik gidiyor abisine diyor ki abi sen ¢ok hastasin, sunu yersen hasta
mi olursun falan. Abilerinin hasta oldugunun farkindalar ama ne oldugu ile ilgili

bilmiyorlar” (Riizgar,Anne,HT).

“Onlar da iiziildii. Hele kardesi. O abisine ¢ok diiskiindiir. Birlikte oynarlar,
giiresirler, karate yaparlar. Simdi abisinin ¢ok yorulmamas: lazim. Oynayamiyorlar.
Gelip soruyor abim ne zaman iyilesecek diye. Ahh mahvoluyorum o zaman. Iki
cocugumla da ilgileniyorum ama. Evet belki biiyiige daha fazla vakit ayiriyorum ama
kiigiikle de oyun oynuyoruz, édev yapiyoruz, bazen mutfaga girip birlikte pasta

yapryoruz. Yeter ki mutlu olsunlar” (Doga,Anne,KBY).

“Cok tiziildiiler. Destekleri ¢ok iyi kardesleri siirekli arvyor ilgileniyor. Zaten
onlarin destegiyle bu ayakta. Cok seviyor kardeslerini. Babasina ¢ok diiskiin.
Aramadiklar: zaman morali bozuluyor. Onlarda ariyorlar sagolsun. Ama sonumuz

nereye gidecek bilmiyorum. Allah a sigindik” (Sis,Anne,DM).
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Degisen Roller

Kronik hastalik ebeveynlere ek sorumluluklar yiikleyen bir hastaliktir. Bu
sorumluluklarin en basinda da bakim verme oldugu goriilmektedir. Arastirmaya
katilan annelerin ¢ogu hasta ¢ocugun bakim yiikiinden sorumlu olduklarini, babalarin
yeterince ¢ocukla ilgilenmediklerini belirtmiglerdir. Annelerin ¢ocugun beslenmesi,
ilag ve tibbi islemlerinin takibi, hastanede yatarken cocuga refakat etme gibi

sorumluluklari tistlendikleri goriilmektedir.

“Dogdugundan beri yasadigimiz bir siire¢ oldugu icin yorucu ama artik alistik
da. Cok daha fazla gérevimiz oluyor. Yemegi suyu ilacini takip ediyoruz. Idrarini
tartiyoruz giinde 6 kere sonda yapiyoruz. Kiiciikken biraz daha rahatti ama belli bir

yastan sonra hem ¢ocuk hem anne igin zor oluyor. Onun haricinde uykusuzluk oluyor”

(Giines,Anne,KBY).

“4 sene oldu. Cocugun her seyi ile ben ilgileniyorum. Ben getirip gotiirtiyorum.
Baba ¢ocugunu seviyor ama boyle islerle ugrasmayr sevmiyor. Bu ¢ok yorucu bir
siire¢. Hem evin igi giicii hem ¢ocugun bakimi. Sikayet etmiyorum, mecburum bunu

yapmaya” (Yagmur,Anne,DM).

“Esim keyfi getiriyorum suclamalarimi bwrakti. Anladi durumu iyice. Ama
ekstra bir destegi yok. Yine her seyi ile ben ilgileniyorum. Ne kadar sdylesem de
sorumluluk almiyor tistiine. Cocukla oturup onu dinlemiyor. Gel birlikte sunu yapalim
demiyor. Isten geliyorum yorgunum diyor. Seviyor ¢ocuklarini ama giizel bir iliski
kuramuyor onlarla. Bazi seyleri deyince yapiyor sadece. Bu durum da beni huzursuz
ediyor. Cocugu da huzursuz ediyor bence. Her seyi ile ben ilgileniyorum. Buraya
getiriyorum. Tedavi siirecinde hep yanindayim. Stirekli yanimda. Cok stk hasta oluyor.

Siirekli bir bakim verme durumu var” (Su,Anne, Astim).

“Esim ¢alistigi icin genel olarak ¢ocuklarla ilgili sorumluluk bendeydi. Bu
degismedi. Yine ben her seyi ile ilgileniyorum” (Doga,Anne,KBY).
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Bazi babalarin ise kronik hastalik siirecinde kendilerinde daha fazla sorumluluk
hissettigi gortilmektedir. Bu sorumluluk c¢ocugun bakimindan ziyade hastaligin
yonetiminde gliclii olmalar gerektigine iliskin bir anlayistir. Babalarin aileyi ayakta

tutma ve ¢ocugun tedavisi i¢in yapilacaklari yerine getirme gorevleri olugsmustur.

“Cok tiziildiik ailece. Ama ben daha gii¢lii olmaliydim. Hepsi benim géziime
bakiyor ne yapacagiz diye. Care ariyorlar. Her sey olacagina varir diyemiyorsun. Iyi

olmalart i¢cin daha fazla ¢aba gosteriyorsun” (Toprak,Baba,KBY).

“Baba olunca sorumluluklarin baska oluyor. Aileyi ayakta tutmak, herkesin
stkintisint senin ¢ozmen gerekiyor. Giiglii olmalisin ki ayakta tutabilesin yani”

(Ates,Baba,DM).

“Babas! da iiziildii ama o benden daha giiclii. Ogrendigimizde hemen birka¢
kisiyi aradi. Ne yapabiliriz ne edebiliriz diye. Sonra Ankara’ya gelip gitmeye basladik
zaten. Anne olarak daha ¢ok ilgileniyorsun ama babamizin da farkli sorumluluklar:
olustu. Cocugun tedavi masraflari, diyeti, egzersizi hep diigiiniiyor, elinden geleni
yapiyor. Bazen ¢ocuklar uyuyunca oturup konusuyoruz. Ne olacak bu ¢ocugun hali ne
yvapacagiz diye. Bazen umutsuz oluruz bazen umutlu. Sonra Allah biiyiiktiir deyip

yatiyoruz. Napalim” (Riizgar,Anne,HT).

Ebeveynlerden biri biiyiik ¢ocugunun hasta olan ¢ocugun bakiminda rol

uistlendigini, 6zellikle mali sorumlulugu tizerine aldigini ifade etmistir.

“Abisi elinden gelen her seyi yapiyor. Yavrumun yasi kiiciik ama ¢alistyor evin
sorumlulugu onun iistiinde. Ama hi¢ sizlanmiyor. Kardesinin iyi olmasit i¢in

cabaliyor” (Kar,Anne,KBY).
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Aile Diizeninde Yasanan Degisim

Ebeveynlerin yasamlarini kronik hastaligin getirdigi degisime gore yeniden
diizenledikleri anlasilmaktadir. Ozellikle ¢ocugun hastalign nedeniyle diyet
uygulamasi zorunlulugu ailenin de beslenme diizeninde degisimler yaratmustir.
Arastirmada ebeveynlerin hasta c¢ocugun diyetine uyum saglamasi i¢in ¢aba
gosterdikleri goriilmektedir. Bununla birlikte cocugun sagligini olumsuz etkileyecek
ebeveyn aligkanliklarinin ortadan kaldirildigi da belirlenmistir. Ebeveynlerin

anlatilarindan ¢ocugun sagligini korumak ve gereksinimlerini karsilamak onceliklidir.

“Bu hastaligi sadece kizim yasamiyor. Ya da yanminda oldugum icin en fazla
etkilenen de ben degilim. Tiim aile yasiyoruz. Hatta yakin ¢evremizi bile etkiliyor.
Hepimiz iiziiliiyoruz. Caba sarf ediyoruz iyi olmast igin. Olusturdugumuz bir diizen
var. Ciinkii dogdugundan beri bu sekilde. Belki sonradan olsa ¢ok bocalayabilirdik.
Bilmiyorum. Ama artik kaygilarimizi bir kenara koyup onun igin ne iyi ise o sekilde
hareket etmeye ¢alisiyoruz. Bu hastalik siirecinin bizdeki etkisini en aza indirmeye
calistyoruz. Mesela cocugum hasta her istedigini yapiyim diye bir sey yok. Odiil ceza
yontemini uyguluyorum. Bazi konularda ortak karar alvyoruz anlasiyoruz. Cocuga her
seyi vermek onemli degil biraz da kendi kazanarak hak ederek almas: onun i¢in daha

degerli” (Giines,Anne,KBY).

“Oncelikle yeme diizenimiz degisti. Artik ona uygun yemekler yapmaya basladi
hanim. Hastaneye geldigimiz zamanlarda diizen degisiyor tabi. Ya annesi kalryor ya
da ben. Annesinin de bazi rahatsizliklar: var. Ozellikle bu hastalik psikolojik olarak
etkiledi onu. Bazen durup durup agliyor. Bas agrilart oluyor. Cok kafasina takiyor.
Cocuklara belli etmiyor tabi” (Ates,Baba,DM).

“Ben soyledim evde i¢cmemen gerekiyor diye dinlemedi yine icti. Sonra
doktorlar soyledi o da durumun ciddiyetini anladi simdi icmiyor. Kapiya ¢ikiyor igip
geliyor. Ama kokusu siniyor iistiine tabi. Sigara icip gelince ¢ocugu yanina
vaklastirmiyorum. Ama hala birakmiyor. En ¢ok bu konuda tartisiyoruz. Cok

sinirleniyorum ona. Ne laflar séyliiyorum ama yok. Onceden esim de ictigi icin eve
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gelen giden ohhh rahat rahat tittiiriiyordu. Ama gimdi yook. Asla izin vermiyorum”

(Su,Anne, Astim).

“Bazi seyleri saklamaya c¢alisiyoruz. Disariya ¢iktigimiz zaman yanmimizda
olmadigi zamanlarda onun yiyemeyecegi seyleri yiyoruz. Ama yerken bile o
vivemezken bogazimizdan nasil gegecek diye siirekli diistiniiyorum. O yiizden ¢ok da
alamiyoruz. Yemiyoruz. Bir yere gidince de aklim siirekli onda. Acaba ben evde yokken
bir seyleri ka¢irdr mi? Fazla mi yedi? Huzurlu olmuyorum gittigim yerde. Yanimda
olursa rahatim. Yanimda olmazsa huzurlu degilim. Artik o da isin ciddiyetinin farkina
varmaya basladi. 3 yidwr yavas yavas iistiine koydu koydu artik insiiline bagsladik.
Ciddiyetini anlad1” (Sis,Anne,DM).

Ebeveynlerden bazilar tedavi i¢in il disina ¢iktiklarini, hastanede uzun siire

kaldiklarin1 ve bu durumun evdeki diizeni bozdugunu ifade etmistir.

“Herkes ¢ok iiziildii. Kardesleri hep yardimci olmaya ¢alistyorlar. Hep birlikte
ilgileniyoruz. Ama aile biitiinliigiimiiz bozuldu bu siiregte. Ben buraya geliyorum

tedavi igin. Diger ¢ocuklara anne bakiyor. Zor oluyor bizim i¢in” (Toprak,Baba,KBY).

“Ben ev hammuyim zaten. Oyle pek yaptigim bir sey yok. Genelde evin isleri,
cocuklarin bakimi. Zaten biitiin giintimii aliyor. Ama buraya geldigimiz zamanlarda o

diizen bozuluyor tabi” (Hava,Anne,KBY).

“dile Cankiri’da. Cok ozliiyorlar. Kiigiik cocugum biraz daha hassas. O beni
de cok ozliiyor. Hem iiziiliiyorlar hem de ézliiyorlar. Kiiciik baya etkileniyor ama. Ilk
defa ayri kaldik bide. Daha énce giiniibirlik geliyorduk ama bazen onu da getirirdik.
Ya da 1-2 giin olurdu en fazla. Bu sefer ¢ok uzun oldu. Kizlar ¢ok zorlaniyorlar ben

evde yokken gercgekten. Baba da ¢alisiyor” (Riizgar,Anne,HT).

Ebeveynlerden biri ¢cocugunun tedavisi i¢in Ankara’ya tasinarak yeniden bir

diizen kurdugunu belirtmistir.
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“Biz hastalig1 ogrendigimiz zaman egimle aramiz bozuktu demistim ya. Ben
zaten stirekli ¢ocugu hastaneye getiriyordum. Baba hi¢ ilgilenmedi umursamadi.
Sonra da ben ugrasamam dedi. Sen nasil biliyorsan 6yle yap dedi. Cok zor zamanlardt
benim icin. Sonra da ayrildik zaten. Ama hig ilgilenmedi. Bu ¢ocugun bir seye ihtiyact
var mi 6ldii mii kaldr mi1? Arada bir arvyor iyi misiniz o kadar. Baktim ¢ocuklarin da
huzuru yok. Ankara’ya gelip gitmek de bizi ¢ok yordu. Kiigiik yer olunca ¢evre baskist
da ¢ok oluyor. Hem bosanmis bir kadimim hem de ¢ocugu hasta. Neler neler
konustular. Artik tahammiil edemedim. Ankara’yva geldik. Maddi olarak zorluk

yastyoruz ama en azindan daha huzurluyuz” (Kar,Anne,KBY).

3.2.2.1.4. Ekonomik Sorunlar

Kronik hastaligin uzun siireli ve maliyetli bir hastalik olmasi ebeveynler i¢in
ek masraflar ya da is yasamimin kesintiye ugramasi gibi sorunlara neden
olabilmektedir. Bu durum ailelere maddi bir yiik olarak geri donmektedir. Arastirmaya
katilan ebeveynlerin kronik hastalik siirecinde yasadiklar1 ekonomik sorunlar tedavi

masraflari, is yasami ve tek maag olarak gruplandirilmigtir.

Tedavi Masraflart

Ebeveynlerden bazilari ¢ocugun tedavi masraflar1 nedeni ile maddi sikintilar

yasadiklarini ifade etmislerdir.

“Maddi olarak ¢ok zorluk ¢ekiyoruz. Cocugun beslenmesi onemli. Hastaneye

geliyoruz burada ihtiyaglar: oluyor. llac masrafi oluyor” (Kar,Anne,KBY).

“Cok zor oluyor. Maddi olarak bizi ¢ok etkiledi. Kredi c¢ekip tedavi

masraflarint karsilamaya ¢alistyoruz. Kag sefer cebimde 5 lira ile hastaneye geldim”

(Yagmur,Anne,DM).
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“Tabi etkiledi etkilemedi degil. Belirli bir biitce koymak zorundasin. Ilaci, yol
masrafi. Biit¢eyi ayiwrarak bir seyler yapmaya ¢alistyorsun. Siirekli masraf ¢ikiyor”

(Su,Anne,Astim).

Ebeveynlerin bir kismi tedavi i¢in uzak mesafelerden hastaneye gidip gelmek
zorunda kalmaktadir. il disinda yasayip tedavi icin hastaneye gelen ebeveynlerin

yasadig1 en onemli maddi yliklerden biri ise yol masrafi olarak goriilmektedir.

“Zaten tedaviye gidip gelmek ayri bir maddi yiik. Yol parasi, burada yedigin
ictigin, burada ulasima verdigimiz para hepsi ayri ayri baya masraf oluyor”

(Hava,Anne,KBY).

“Gegen de acil bir durum oldu. Hemen hastaneye getirmemiz gerekti.
Mecburen taksiye bindik. Taksi Kirikkale'den hastaneye 150 liraya geldi. Maddi

manevi ¢ok zor yani” (Yagmur,Anne,DM).

“Ekonomik olarak durumumuz iyi degil. Ama kotii de degil. Yol, yemek

masrafimiz oluyor” (Riizgar,Anne,HT).

i,s Yasanmu

Il disinda yasayan ebeveynlerin tedavi siirecinde is yerleri ile birtakim sorunlar
yasadiklar1 ve bu durumun maddi olarak kendilerini etkiledigi belirlenmistir. Ayrica
cocugun saglik ihtiyacglarin1 daha kolay gidermek amaciyla sehir merkezinden uzak

yasayan bir ebeveynin sehre taginarak is yasaminin olumsuz etkilendigi goriilmektedir.

“Maddi olarak etkilendik. Kiracyiz. Van’in ilgesinde oturuyorduk. Ama
tedavisi icin Van'in merkezine tasinmak zorunda kaldik. Bu da is durumumu etkiledi.
Ben ¢alistigim zaman gegimimiz iyi oluyor. Ama bu son 3 aydir calisamadim. Bakalim

nereye kadar stirecek” (Toprak,Baba,KBY).
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“Babasi ¢alisiyor. Birkag kere Ankara’yva gelirken izin aldi. Cocuk hasta
Ankara’ya hastaneye gétiirecegiz dedi. Once verdiler bir sorun ¢ikarmadilar. Ama
islerin yogunlastigi donemde sorun oldu. O yiizden ben tek basima getirmeye
basladim. Baskasimin yamnda ¢alisinca zor oluyor tabi. Bir de Allah korusun isten

¢tkarwrlarsa falan ne yapariz” (Sis,Anne,DM).

Bir ebeveyn hastalik siirecinde is yasamini siirdiirmeye devam ettigini, bunun

cocugunun gelisimi i¢in de 6nemli oldugunu su sozleri ile ifade etmistir:

“Etkiliyor ama meslegimi yapmaya devam ediyorum. Ogretmen oldugum igin
izinlerim, tatillerim oluyor. Bazen iicretsiz izin aliyorum. Ama is hayatindan
kopmamaya ¢alistyorum. Hem kendi psikolojik sagligim icin hem de ¢ocuguma daha

faydali bir anne olmak igin” (Giines,Anne,KBY).

Ebeveynlerden bazilar1 kronik hastaligin neden oldugu maddi zorluklar nedeni

ile evin ekonomisine katkida bulunmak igin ek bir iste ¢alismaktadirlar.

“Sikinti yasiyoruz yani. Bazen hastaneden yardimci oluyorlar, bazen devlet
yvardimlarindan faydalaniyoruz. Bir de kiz kardesimle bazen temizlige gidiyoruz. Ek is
iste. Onun disinda biiyiik oglumun kazandigu ile geginiyoruz” (Kar,Anne,KBY).

“Pek iyi degil. Ashinda diisiik. Sadece kocam ¢alisiyor. Ben ek is yapiyorum.
Onun aldigi parayla geginiyoruz. Bir de kaynanam destek oluyor. Kizima ¢ok belli
etmiyoruz.  Uziilmesin  dive. Ama eskisi kadar iyi degil durumumuz”

(Yagmur,Anne,DM)

“Yarim giin ¢alistyorum. Caligtigim yere kizimi da gotiirebiliyorum. O yiizden

bir stkinti olmadi” (Su,Anne,Astim).
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Tek Maas

Ebeveynler yasadiklar1 maddi giigliiklerden bahsederken 6zellikle tek maas

gecindikleri ve aldiklar para ile gegimlerini saglayamadiklarini belirtmislerdir.

“Etkiledi tabi. Ankara’ya geldigimiz zamanlarda ¢alisamiyorum. Zaten tek

maas gecinmeye ¢alisiyoruz” (Toprak,Baba,KBY).

“Biraz yastyoruz tabi. Esim ¢alisiyor ama tek maasla ne kadar gecinebilirsin”

(Hava,Anne,KBY).

“Tek maas bizim. Maddi olarak destek olabilecek bir yakinimiz da yok. Kendi
yagimiz da kavrulmaya ¢alisiyoruz” (Riizgar,Anne,HT).

3.2.2.1.5. Sosyal Yasamdaki Degisim

Kronik hastaligin uzun stireli bakim sorumlulugu ebeveynlerin sosyal
yasamina da etki etmektedir. Bakim veren ebeveynin sorumlu oldugu bakim ytikii
sosyal aktiviteleri ve sosyal iligkileri i¢in riskler barindirabilir. Bununla birlikte sosyal
cevreden gelen tepkiler de ebeveynin sosyal yasaminda yipratici olabilir. Arastirmaya
katilan ebeveynlerin kronik hastalik nedeni ile sosyal yasamlarindaki degisimler
sosyal izolasyon, sosyal destek, sosyal faaliyetlere etki alt kategorilerinde

incelenmistir.

Sosyal Izolasyon

Ebeveynler yasadiklari ¢evrenin tepkilerinden oldukca etkilenmektedirler.
Ebeveynlerden bazilar1 ¢evrenin suglayici ve yargilayici birtakim ithamlar1 ve sorulari
ile kars1 karsiya kaldigini belirtmislerdir. Bununla birlikte ¢evre tarafindan gelen bu

olumsuz tepkiler nedeniyle sosyal yasamdan uzak kalmaya galistiklar1 goriillmektedir.
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“Bazi insanlara laf anlatamazsin. Cahil insanlar diyor ki birileri var ilag verdi
kizim iyilesti. Gelip soyliiyorlar. Ya da su hocaya gétiir okusun nefesi agulir diyorlar.
Inandirmaya calisiyorlar. Inanmayinca da yargiliyorlar. Sanki cocugumun iyilesmesi
icin bir sey yapmiyormusum gibi. Caresi olsa doktorlar bilir. Boyle insanlar var

etrafta” (Su,Anne,Astim).

“Yakin oldugumuz akrabalarimiz var. Onlar destek oluyorlar. Ben buraya
gelince onlar evde kizlarla ilgileniyorlar sagolsunlar. Ama bazilari da hi¢ destek
olmuyor. Bir de onu gegtim seni sugluyorlar. Bu ¢ocuk nasil bu hale geldi, soyle
yapmadin mi, suna dikkat etmedin mi. Akil vermeye basliyorlar sonra da. Bir de doktor
gibi konusuyorlar sinir oluyorum. O yiizden benim moralimi bozacak insanlarla
miimkiin oldugunca goriismemeye c¢alistyorum. Boyle kafam daha rahat oluyor”

(Riizgar,Anne,HT)

“Ctinkii destek olanlar gibi moralini bozan insanlarda oluyor. Bu kiz ¢ok kiigtik
degil mi nasil bu hale geldi diyor mesela. Seni su¢lar gibi konusuyorlar anladiniz mi?
Ya da baskalarindan duyuyorum bir ortamda sunun hasta olan kizi var ya diye

bahsediyorlarmis. Bende o insanlarla ayni ortama girmemeye c¢alistyyorum”

(Sis,Anne,DM).

Ebeveynlerden ikisi kronik hastaligin olusturdugu fiziksel ve duygusal yiikler
nedeni ile ¢cevrelerinden uzaklastiklarini belirtmislerdir. Bununla birlikte ebeveynlerin

anlatilarindan sosyal destegin sosyal izolasyonda etkili oldugu anlagiimaktadir.

“Isparta’da vardi ¢evremiz. Ama onlar da pek ilgilenmediler. Ilk basta
aradilar sordular. Sonra unuttular. Ne arayan var ne soran. Kendi halimize biraktilar
bizi. Bizde uzaklastik. Ben kendi kabuguma c¢ekildim. Kimseyle de goriismiiyorum
artik” (Kar,Anne,KBY).

“Arkadaslar da arayp soruyorlar sagolsunlar. Ameliyat oldugunda yemek

yvapip getiren oldu. Ellerinden geldigince yardimct olmaya ¢alisiyorlar. Bir donem pek
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kimseyle goriismedim. Ciinkii moralim ¢ok bozuktu. Kafamda bir siirii sey vardi. Onlar
sonugta giiliiyor egleniyor. Tamam dert olunca o da paylasiliyor ama ne bileyim bi
kendimi ¢ektim. Sonra bir arkadasim aradi komsum ayni zamanda. Yapma boyle sen
iyi olacaksin, moralin iyi olacak ki cocuguna faydan olsun. Illa bugiin geleceksin dedi.
Hakli yani. Gittim anlattim konustum yeri geldi giildiim yeri geldi agladim ama
rahatladim. Kiiciik oglum igin de iyi oldu. Biz otururken o da arkadaslart ile oynadi.

Simdi goriisiiyorum goriismemezlik etmiyorum yani” (Doga,Anne,KBY).

Sosyal Destek

Ebeveynler hastalik siirecinde akraba, arkadas, komsu gibi sosyal destek
sistemlerinden maddi ve manevi destek gordiiklerini belirtmislerdir. Bu kisilerin hasta
cocugun veya saglikli cocuklarin bakimi, ev isleri ve ebeveyn ile derdini paylasarak

destek sagladiklar1 goriilmektedir.

“Komsularim var. Onlarla daha ¢ok konusup, derdimi anlatyyorum. O zaman
biraz daha rahatliyor icim. Onlar da teselli ediyorlar. Iyi olacak, her sey yoluna
girecek diyorlar” (Hava,Anne,KBY).

“Bir tek kiz kardesim var. Abim var ama yurtdisinda pek gériismiiyoruz. Anne
baba vefat etti. En biiyiik destek¢im kiz kardesim. O olmasayd: su hayatta
vapayalnizdim. Cocuklarin bakiminda da kardesim destek oluyor. Gergi biiyiidii hepsi
artik idare ediyorlar kendilerini. Biraz kiigiik iste” (Kar,Anne,KBY).

“Bir sitkinti yasamiyoruz. Akraba destegimiz de var. Babaanne ya da hala
yardimct oluyor. Dayt da var. Yemek temizlik bakim anlaminda yanimda destek olacak

¢ok insan var o yiizden sorun yasamiyorum” (Giines,Anne,KBY).

“O konuda sanshyiz. Destek var ¢evremizde. Bir sikinti yasamadik”

(Ates,Baba,DM).
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“Evet. Esim, ¢cocugum ve kayinvalidem birlikteyiz. O da yasland: artik. Ona da
ben bakiyorum. Ama beni cok yormuyor. Oyle elden ayaktan diismedi yani. Kendi igini
goriir. Babaannesi ile birlikte yasiyoruz. O bize ¢ok destek oluyor. Hem maddi hem

manevi elinden geleni yapmaya ¢alisiyor” (Yagmur,Anne,DM).

“Arkadagslarim ¢ok destek. Kizimin dogum giiniinii bile hi¢ aksatmam kutlarim.
Onun  mutlulugu yetiyor. Arkadaglarim da bana yardimct oluyor hep”

(Su,Anne,Astim).

“2 yakin arkadasim var. Onlar sagolsun kardesim gibi ¢ok ilgileniyoriar.
Arayp soruyorlar. Ama onlarla da kafam rahat géoriisiip sohbet edemiyorum. Yani
cocuklarin okuldan doniigiine yetismem gerekiyor. Yemeklerinin hazir olmast
gerekiyor. Zaten oglum evde yemek yoksa evde buldugu ilk abur cubura daliyor. O

yiizden hazirlamam lazim o gelmeden” (Riizgar,Anne,HT).

“Genis bir ailemiz var. Benim kardeslerim esimin kardesleri kalabaligiz yani.
Manevi olarak benim ailem daha ¢ok destek oldu diyebilirim. Ama maddi olarak da
esimin ailesi hep yammizdaydi. Bu siirecte ikisi de ¢ok onemli. Teyze amca dede
hepsinin destegi ¢ok fazla. Hastaneye gelirken kiiciigii onlara emanet ediyorum.

Goziim arkada kalmiyor” (Doga,Anne,KBY).

“Es dost da hep yardimci. Hem maddi hem manevi. Zaten ¢evremde bana

destek olan insanlar olmasa ben bas edemezdim” (Sis,Anne,DM).

Ebeveynlerden ikisi ise sosyal destek alamadiklarini su sekilde ifade

etmislerdir:

“Akrabalardan destek goremiyorum. Kizin raporu vardi. Maas aliyordu.

Gegen sene bitti. Ama yeterli puani alamadi heyetten. Maddi manevi sikinti yasiyoruz

yani” (Toprak,Baba,KBY).
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“Babaanne disinda hi¢ kimse yok. Olsa daha iyi olur tabi. Benim ailemin iki
tane arabast var kapilarinda. Ama ben ¢ocugumu taksi tutup hastaneye getirmek
zorunda kaliyorum. Béyle olmasini istemezdim ama bize faydalari yok. Bu duruma ¢ok

tiziiltiyorum” (Yagmur,Anne,DM).

Sosyal Faaliyetlere Etki

Ebeveynlerden bazilar1 ¢ocuklarin bakimi ve hasta c¢ocuga yonelik
sorumluluklarin artmasi nedeni ile eskisine gore sosyal faaliyetlerden daha uzak
kaldiklarin1 belirtmislerdir. Ancak ebeveynlerin sosyal faaliyetlere katilmaya devam

ettigi goriillmektedir.

“Ben emekliyim zaten. Genelde arkadaslarla oturur ¢ay, kahve icer sohbet
ederiz. Normalde oglum okula giderdi bende arkadaslarla goriisiirdiim. Cok fazla bir
degisim olmadi. Ama ¢ocukla ilgili sorumluluklar arttigi icin ev ile ilgili seylere daha

¢cok zaman harcamaya basladim” (Ates,Baba,DM).

“Cok fazla bir sey degismedi. Zaten genelde evdeyim. Arada komgsularla
otururuz. Birara orgii isleri yapiyordum. Igne oyasi, sabunluk gibi seyler. Az bir sey
kazang oluyordu. Ama eskisi gibi yapamiyorum. Hem ¢ocuk hem ev ancak

ugraswyorum” (Yagmur,Anne,DM).

“Benim i¢in her zaman ¢ocuklarim oncelikle. Zaten o kadar ¢ok vaktimi aliyor
ki ¢ocuklar. Her birinin huyu farkl, istekleri farkli. Sosyal hayat pek kalmiyor
acikgasi. Bazi yakin akrabalar var. Onlarla goriisiiyoruz. Aslinda iki farkly yiiz gérmek
iyi geliyor bana. Desarj oluyorum resmen. Ama dedigim gibi sik sik olamiyor
maalesef. Aslinda soyle bir tatile falan gidebilsek o kadar iyi gelecek ki. Ama sartlar
uygun olmuyor” (Riizgar,Anne,HT).

Ebeveynlerden bazilari ise sosyal yasamlarini siirdiirdiiklerini, ¢ocuklarini da

bulunduklar1 sosyal faaliyetlere kattiklarini belirtmislerdir.
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“Mutlaka oluyor. Ama ben bu siirecte kendim icin de bir seyler yapmak igin
cabaladim. Fedakarlik yaptyorum ama kendi yapmak istediklerimi de yapiyorum. 35
yvasindan sonra ilahiyat okudum. 4 yilda bitirdim. Sonra formasyon aldim. Din kiiltiirii
ogretmeni olarak ¢alisiyorum. Onun disinda ¢ocuklarla yapabilecegimiz etkinlikleri

yapmaya ¢alistyoruz. Motivasyon gerekiyor ¢iinkii” (Giines, Anne,KBY).

“Yok. Geziyosam kizimi da alip gezerim. Disariya ¢ikiyorsam, arkadaslarima
gidiyorsam kizimi da gotiriiriim. Sosyal hayatimin igine kizzimi da koyarim. Ama
suirekli goziim tistiinde. Terledi mi, yoruldu mu, soguk su mu icti. Diken tistiindeyim
stirekli. Cocuk da bunaliyor farkindayim. Bir de bana ¢ok bagimli olmaya basladi bu
hastalik siirecinde. Yavas yavas ona sorumluluk vermem lazim. Her zaman ben
yvaninda olmuyorum ciinkii. Kendi ile ilgili durumun farkinda olsun, 6grensin ki

kendini daha iyi kontrol edebilsin” (Su,Anne, Astim).

“Degisiyor tabi. Ciinkii ¢ocuga gore hayatini planliyorsun. Gittigin yerler,
orada ne yiyecegi icecegi hepsini diisiinmen gerekiyor. Ama bizim orasi kiigiik yer.
Insanlar birbirine daha fazla yardimer oluyor. Geliyor gidiyor. Konusup sohbet

ediyorsun. Pikniklere gidiyoruz. Bunlar insani rahatlatryor” (Sis,Anne,DM).

3.2.2.2. Hastaliga liskin Alg1 ve Deneyimler

Ebeveynlerin hastaliga iligkin algi ve deneyimleri ile ilgili elde edilen bulgular
bu boliimde yer almaktadir. Kronik hastaliga iligkin algi ve deneyimler ergenle birlikte
ebeveynlerin de hastalikla bas etme ve uyum saglamasinda 6nemli bir yer tutmaktadir.
Arastirmaya katilan ebeveynlerin hastalik siirecindeki algilarinin ve deneyimlerinin

ruhsal durumlar tizerinde etkili oldugu anlagilmaktadir.

Ebeveynlerle yapilan goériismelerde hastaliga iliskin algi ve deneyimlerine
yonelik cevaplar1 Cizelge 3.54’te goriilecegi lizere; kronik hastaligi igeren durumun

algilanmasi, ¢ocugun hastaligina yiiklenen anlam ve tedavi siirecindeki deneyimler
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olmak iizere toplam 3 kategoride toplanmistir. Bu kategorilerin her birine iligkin

bulgular yorumlanarak asagida sunulmustur.

Cizelge 3.54. Hastaliga iliskin alg1 ve deneyimlerini igeren tema, kategori ve alt kategoriler

Tema Kategori Alt Kategoriler
Aile Sistemine Etki

Kronik Hastalig1 igeren

Durumun Algilanmasi Bakim Sorumlulugu

Uzun Bir Yol
Zor Bir Hastalik
e Cocugun Hastaligina Kurallar
Hastaliga Iligkin Alg1 Yiiklenen Anlam Motivasyon

ve Deneyimler
Planlanamayan/Kontrol Edilemeyen

Sik Sik Hastaneye Gelme

Tedavi Siirecindeki il Dis1 Sorunu
Deneyimler Multidisipliner Ekip ile iliskiler
3.2.2.2.1. Kronik Hastalig1 iceren Durumun Algilanmasi

Ebeveynlerle yapilan goriismelerde oncelikle kronik hastalik algisi lizerinden
gidilmistir. Ebeveynlerin kronik bir hastalikla yasama algis1 sorgulanmistir.
Ebeveynler tarafindan genel olarak ailedeki olumsuz etkileri, bakim yiikii ve siirecin

uzunlugu vurgulanmistir.

Aile Sistemine Etki

Ebeveynler kronik bir hastaligin ailede yarattigi olumsuz etkilerden
bahsetmislerdir. Genel olarak fiziksel ve duygusal etkilerinin yaninda aile diizeninde

meydana getirdigi degisim de vurgulanmustir.
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“dile i¢in ¢ok zor. Cocugunu boyle gérmek, elinden bir sey gelememesi kotii
yvani. Ama gsiikretmek onemli. Her zaman beterin beteri var. Allah korusun”

(Toprak,Baba,KBY).

“dnne baba igin ¢ok yipratici. Insani hem fiziksel hem duygusal yipratan bir
durum. Baslarda daha kotiiydii. Gergi simdi iyi mi desen degil. Sadece alistik biraz
daha. Bir diizen oturtturduk” (Hava,Anne,KBY).

“Bizim icin cok iiziicii. Insan ¢ok caresiz hissediyor, sorguluyor. Ama bir
vandan da kendinden beklemeyecegin seyler yapiyorsun ¢ocugunun iyi olmasi i¢in. Bu

da insana gii¢ veren bir sey” (Ates,Baba,DM).

“Evin tiim diizenini degistiren bir sey kronik hastalik. Inanin her sey degisiyor.
Onceliklerin degisiyor, kendine aywrdigin zaman degisiyor hatta éyle bir zaman
nerdeyse olmuyor. Maddi durumlar degisiyor. Yemen i¢men. Aklima gelmeyen bir¢ok

sey daha vardwr” (Yagmur,Anne,DM).

Bakim Sorumlulugu

Ebeveynler tedavinin uygun bir sekilde yiiriitilmesinde temel
sorumluluklarindan biri olarak bakim sorumlulugunun o6nemini belirtmislerdir.
Ebeveynlerden ikisinin ifadelerinden bu durumun ebeveynlerin iizerinde bir baski

olusturdugu da anlasilmaktadir.

“Sorumlulugu ve kurallar: olan bir hastalik. Cocugun hayati bu kurallara

bagh. O yiizden annelere ¢ok sorumluluk diisiiyor” (Kar,Anne,KBY).

“Cok kaygi yasiyor insan. Siirekli gozetiminde olmasi lazim gibi. Insamn

kafasinda su oluyor stirekli ya ben yokken bir sey olursa” (Su,Anne,Astim).
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Uzun Bir Yol

Ebeveynlerin kronik hastaliga iligkin bir diger algisi ise hastaligin uzun siireli

seyridir. Ebeveynlerin bu konudaki algisini ifade eden sozleri su sekildedir:

“Kizzminki gibi tiim kronik hastaliklarda ayni sey var. Biz dogdugundan beri
yvastyoruz ve yasamaya devam edecegiz. Bu uzun bir siire¢. Kendini buna hazirlaman

lazim” (Giines,Anne,KBY)

“Sonugta bir kanser gibi degil. Tedavisi var, ilaci var. Uzun bir siireg. Sadece

stirece aliyman gerekiyor diye diisiintiyorum” (Riizgar,Anne,HT).

“Emek isteyen bir hastalik. Saglikli bir ¢ocuk ile kronik hastaligi olan bir ¢ocuk
arasinda ¢ok fark var. Kronik hastaliklarin iginde bile. Biri daha rahat digeri daha
zor. Ama sonug ayni. Hayatinmin sonuna kadar devam edecek bir hastalik. Uzun bir yol

var” (Doga,Anne,KBY).

3.2.2.2.2. Cocugun Hastah@na Yiiklenen Anlam

Ebeveynlerin ¢ocuklarmin hastaliklarina iligkin farkli algilar1 oldugu goriilse
de temelde hastaligin cocuk ve ebeveyn i¢in zorlu yonlerine deginilmistir. Arastirmaya
katilan ebeveynler ¢ocuklarinin sahip oldugu hastalig1 zor, kurallar1 olan, motivasyon

gerektiren ve planlanamayan/kontrol edilemeyen bir hastalik olarak algilamaktadirlar.

Zor Bir Hastalik

Cocuklarinin hastaligi ebeveynler icin zor bir hastalik olarak algilanmaktadir.
Cocuga olumsuz etkilerinin yani sira, duygusal ve sosyal agidan da zorlayici olarak

goriilmektedir.
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“Bu tarz hastaliklarin hepsi zordur belki ama kizimin hastaligi ¢ok zor”

(Hava,Anne,KBY).

“Baslarda psikolojik olarak kotii, zor bir hastalik. Bir¢ok duyguyu ayni anda
yvasiyor insan. Neden oldu ne yapilabilir, ne yapicaz. Herseyi diistiniiyorsun. Ama
uyum saglayinca daha iyi. Sonucta hastanelere gide gele neler goriiyoruz. Cok daha

biiyiik derdi, sikintisi olanlar var” (Ates,Baba,DM).

“Cok endiselendiren bir hastalik. Kalp bu. Cocuk i¢in de zor bir hastalik. Hem
fiziksel olarak etkilivor hem de sosyal olarak. Eskiden yaptigi seyleri yapamiyor

arkadaglart ile. Onu gériince de bir anne olarak tiziiliiyorsun yani” (Doga,Anne,KBY).

Kurallar

Ebeveynlerin ¢ogu hastaligi anlamlandirirken c¢ocugun bakiminda dikkat

edilmesi gereken kurallar oldugunu vurgulamislardir.

“Dikkat edilmesi gereken ¢ok sey var. Yemesi, i¢mesi, bulundugu ortamin
temizligi. Bilmiyorum. Kiyamiyorum ona hi¢. O yiizden ¢ok zor geliyor belki de”

(Hava,Anne,KBY).

“Cok siikiir ilaci, tedavisi var. Uymamiz gereken kurallar var. Onlara
uydugumuz siirece bir siukinti yok. Onceden baska ¢ocuklarla kiyashyordum.
Hastaneye geldigimizde baska anneler ile konusuyordum. Bak onunki daha iyiymis ya
da daha kotiiymiis diyordum. Artik biraktim onu. Allah beterinden korusun”
(Kar,Anne,KBY).

“Bakim gerektiren bir hastalik. Ilaci, diyetini dikkat etmek gerekiyor”
(Yagmur,Anne,DM).
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“Bir siirii yasak ve dikkat etmemiz gereken sey var hayatimizda. Yasam
kalitesini ¢ok diistiriiyor yani. Evi siirekli temiz, havadar tutuyorum. Her seyi en saf,
katkisiz diriinlerle yikiyorum, temizliyorum. Parfiim bile sikmiyoruz artik. Yemesine,
icmesine, yaptigi hareketlerine, girdigi ortamlara... Yani aklima gelmeyen daha
bir¢ok sey vardir hepsine dikkat ediyoruz. Boyle siirekli tetikte yasamak da insani ¢ok
yoruyor. Ama yine de ¢ok siikiir. Tedavisi var. Bir sekilde diizene oturdu alistik”
(Su,Anne,Astim).

“Ne yapman gerektigini bilirsen zor degil. Saglikli yasam gibi aslinda. Biz de
onunla birlikte saghkli yasama alisiyoruz. Daha iyi olacak iyilesecek oglum”

(Riizgar,Anne,HT).

“Ashinda saglikli, kontrollii yasamak gibi bir sey. Uzun yasamak gibi.
Hareketini yapryorsun belirli seyler yiyorsun belirli saatlerde yiyorsun bir diizene
giriyorsun. Aman sunu da yiyim bunu da yemesem olmaz gibi degil. Kuralli diizenli
bir durum. Artik piring yok evde. Dolmayr bile bulgurla yapryorum. Artik baba ve

kardeslerde alisti. Baslarda biraz sikinti yastyordu onlarda. Ama artik alistik hepimiz”
(Sis,Anne,DM).

Motivasyon

Ebeveynler kronik hastaligin ergen {izerinde olusturdugu ruhsal sikintilarin
onlenmesinde onlarin moralini ylikseltmeleri gerektigini ifade etmislerdir. Ergene
olumlu bakis acis1 gelistirme, siikretme gibi yontemler uygulayarak motivasyonunu

artirmaya ¢alisan ebeveynlerin ifadeleri asagida verilmistir:

“Zorluklar: olan ama ¢aresi de olan bir hastalik. Ama ¢ocugum i¢in yipratici.
Clinkii ¢ok kafasina takiyor hastaligimi. Hakli da. Her zaman olumlu taraftan

bakmasina yardim ediyoruz bizde. Yapacak bir sey yok” (Toprak,Baba,KBY).
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“M... de ¢ok iiziiliiyor. Ben neden arkadaglarim gibi kogamiyorum. Beden
derslerine katimiyorum. Herkes kostu ben kosamadim. Her zaman bende kizima
stikretmeyi ogretiyorum. Beterin beteri var. Bizim de sinavimiz bu. Elimizden geldigi

kadar siikrederek geciriyoruz. Cok yol aldik bu siiregte” (Giines,Anne,KBY).

“Bunlari gectim moralini, tiziintiistinii diizeltmek igin de ¢ocuga stirekli dikkat
etmek gerekiyor. Bunlart yaparken de bilingli hareket etmek lazim. Anne babaya ¢ok
is diisiiyor yani” (Yagmur,Anne,DM).

Planlanamayan/Kontrol Edilemeyen

Ebeveynlerin hastalia iliskin bir diger algist ise planlanamayan ve kontrol
edilemeyen bir siire¢ olmasidir. Ebeveynlerden bazilar1 herhangi bir plan yaptiklari
zaman bunun hastalikla ilgili olumsuz bir durumun ortaya ¢ikmasi veya hastanede
yatis siliresinin uzamasi gibi sebeplerle engellenebildigini asagidaki sekilde ifade

etmislerdir:

“Kizimin birden fazla rahatsizligi var. Sadece bobrek yetmezligi degil. Hi¢bir
sey planladigimiz gibi olmuyor. Normalde memlekete gidecektik yurtdisindan
akrabalarumiz geldi. Kizim da ¢ok heyecanliydi gitmek igin. Ama nasipte hastanede
kalmak varmis” (Giines,Anne,KBY).

“Ne kadar normal bir hayat yagamasi igin ugrassan da 6yle olmuyor maalesef.
Senin kontroliin disinda gelisen o kadar ¢ok sey oluyor ki. Bir plan yapiyorsun, bir
bakiyorsun hastanedesin biitiin plan gitmis. Ya da 2-3 giine ¢ikar hastaneden diyorsun

sonra bir bakiyorsun 2 hafta olmus” (Sis,Anne,DM).

3.2.2.2.3. Tedavi Siirecindeki Deneyimler

Ebeveynler c¢ocugun hastaligi ve tedavi siirecinde farkli sorunlar ile

karsilasabilmektedirler. Bu sorunlarin hastaligin baslangicindan simdiki durumuna
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kadar devam ettigi anlagilmaktadir. Bu siirecte tedavi ekibinin ebeveynlere
yaklasiminin da etkili oldugu goriilmektedir. Ebeveynlerin anlatilar1 dogrultusunda
tedavi siirecindeki deneyimleri; sik sik hastaneye gelme, il dis1 sorunu ve

multidisipliner ekip ile iliskiler olarak gruplandirilmistir.

Sik Sik Hastaneye Gelme

Kronik hastalik tanisi ile birlikte ergen ve aile icin zorlu bir siire¢c de
baslamaktadir. Ebeveynlerin tedavi siirecinde yasadigi deneyimlerde tedavi siiresinin
uzunlugu, sik sik hastaneye gelme, uzun siireli hastaneye yatiglar1 vurgulanmistir.
Ebeveynlerin anlatilarindan hastanenin onlar igin ikinci bir ev oldugu sdylenebilir.
Bununla birlikte yasam diizenlerinin tedavi siirecinde biiyiik 6l¢lide bozuldugu da

goriilmektedir.

“3 sene once Ankara’ya getirdik. 2014 ten beri bu hastalik baslad:. Biz Van’da
yastyoruz. Ilk orada tedavi oldu basarili olmadi. Ankara’ya getirdik. Burada diizeldi.
Sonra kontrol kontrol. Baya iyi oldu. Marta kadar iyi gidiyordu. Sonra ne olduysa atak

gecirdi. Kotii oldu. Doktor tedaviye basladi. Simdi daha iyi. Hayatimiz boyle devam
ediyor” (Toprak,Baba,KBY).

“Benim ¢ocuklarim agilama yontemi ile oldu. 6 sene sonra ailemize katildl.
Heniiz 4-5 aylikken ayrintili ultrason ¢ektirdigimde doktor bir sikinti oldugunu séyledi.
Ama benim aklima sikintt derken hi¢ boyle bir sey olacagr gelmedi. Sorun ne olabilir
ki? O an aklimdan gecen acaba 6 parmak myydi? Bir saniyelik diisiincem oydu. Hani
ailemizde de hi¢ boyle bir sorun yoktu. Kizda bir sorun var dedi sonra. Oturup
konusalim dedi doktor. Sonra bize durumu anlatti. Belden asagisi fel¢ olacak dedi.
Organ geligsiminde bazi sorunlar olabilir dedi. Hi¢ boyle bir sorundan bahsedecegi
aklima gelmemisti. Diyorum ya ben en fazla 6 parmak mi1 acaba diye diisiintiyordum.
Cok iiziildiim tabi. Biraz kotii seyler yasadik yani. Aldirmak gibi birsey hi¢ aklimdan
gecmedi zaten. Zaten anneye bir zarart olmadig siirece 4,5 aylik ¢ocugun alinmasi
miimkiin degil ancak anne nefes darlig1 ¢ekiyorsa saglikla ilgili bir sikintisi varsa

alinabilir. Doktor hemen ilk séyledigi isterseniz ¢ocugu alabiliriz dedi. Kalbine bir
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igne vuruyoruz gébekten ve ¢cocuk orda oliiyor dediler. Ama dinen uygun degil. Ben
boyle bir sey yapamam. O da bizim sinavimiz dedim. Beklenene gére zaten ¢ok daha
iyi bir siire¢ yasadi. Bizde ¢cok ¢aba sarf ettik. Biz ¢ok olumsuz seyler duyup siirece
devam etme karari aldik. Geldigimiz siirecte ¢cok sey yasadik. Zor zamanlar gecirdik.

Hem ¢ocugum hem de ailece yasadik bunu” (Giines, Anne,KBY).

“Diyabet hastast ¢ocugum. 4 yil once taniyr 6grendim. Kis hava soguk iigiittii
heralde diye diisiindiik. 15 giin gecmeyince hastaneye geldik. Islemler yapildi. Sonra
10 giin hastanede yattik. Sonra devami geldi. Simdi siirekli hastanelerdeyiz. Su an
rutin kontrolleri devam ediyor. Ancak siirekli kontrol icin hastaneye geliyoruz”

(Yagmur,Anne,DM).

“3 yi1l once tanyyr koydular. 3 yildir kontrollere gidip geliyoruz. Birkag sefer
hastanede yattik. Bu dordiincii  yatisimiz. Ev  gibi oldu artik  hastane”
(Doga,Anne,KBY).

“3 yildir diyabet tedavisi goriiyor. Zaten ¢ocukla birlikte hastanede kaltyyorum.
Bazen ¢amasir, yiyecek ihtiyaci oluyor, alinmasi gereken seyler oluyor. Zor hem

cocukla ilgilenip hem diger seyleri yapmak” (Sis,Anne,DM).

11 Dig1 Sorunu

Ebeveynler tarafindan hastalik siirecinde deneyimlenen bir sorun da il disindan
geliyor olmaktir. Bu durum ebeveynler icin ekstra bir yorgunluk ve maddi gider
olmakla birlikte g¢evrelerinde destek olacak birilerinin olmamasinin onlara yalniz

hissettirdigi belirlenmistir.

“Arayip soran var ama Ankara’da yalmiziz. Burada tamdigimiz yok. Kendi

isimizi kendimiz hallediyoruz. O yiizden zor” (Hava,Anne,KBY).
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“Ankara’da yastyor olmak avantajli. Biz 1,5 y1l once Ankara’ya tasindik. Daha
once gidip geliyorduk. Baktik olacak gibi degil. Hem maddi hem manevi zorluklar
vasadik. Sonra buraya tasinmaya karar verdik ¢ocuklarimla. Kiz kardesim Ankara’da
yasiyor. Zaten biz onun burada olmasina giivenerek Ankara’ya tasindik. Burada da
bize ¢ok yardimct oldular. Ev bulma, is bulma konusunda. Il disindan gelenlerin
perisanligini  goriiyoruz.  Yurt disindan gelenlerde var. Onlarda dertlerini
anlatamiyorlar. Anlasamiyorlar. Bir terciiman yok. Internetten yardimct olunuyor.

Cevirme yaparak” (Kar,Anne,KBY).

“Stirekli tedavi icin Kirikkale den gidip gelmek ¢ok zor oluyor. Masrafi ayri,
yorgunlugu ayri. Gergi burasi yakin yer nerelerden gelenler oluyor. Saglik olsun

napalim. Yeter ki sifa bulsun” (Yagmur,Anne,DM).

“Uzerimde cok fazla sorumluluk var. Baska bir sehirde yasiyoruz. Git gel git
gel bu da ¢ok yorucu. Yalniziz burada. Acil bir sey olsa destek olacak bir tanidigin
yok. Derdimize kosacak bir tane akrabamiz yok” (Riizgar,Anne,HT).

“Biz uzak yerden Hatay dan geliyoruz. En biiyiik zorlugum o. Uzaktan gelmig
olmam. Uzak yerde hastanede olmak, kimse yok tamidigin, bir derdin olsa hemen

gelecek kimse yok yani” (Sis,Anne,DM).

Multidisipliner Ekip ile Iliskiler

Ergen ve ailesinin kronik hastalik siirecinde yasadigi sorunlarin, ihtiyaclarin
multidisipliner ekip tarafindan bilinmesi ve miidahale edilmesi onemlidir. Ergenlik
donemi kronik hastaliklarda aile ve multidisipliner ekip arasinda isbirligine dayali bir
iliski kurulmasi gerekir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin ifadeleri dogrultusunda
hastaneden alinan hizmetler ve saglik personeli ile kurulan iliskinin kronik hastalik

stirecinde 6nemli oldugu anlagilmaktadir.

221



Ebeveynlerin ¢ogu tedavi siirecinde multidisipliner ekipten destek

gordiiklerini, kendilerine bir¢ok konuda yardimer olduklarini belirtmislerdir.

“Saglik personeli ve hastane ile ilgili bir sitkinti yasamiyoruz”

(Toprak,Baba,KBY).

“Cok iyiler. Cok yardimcilar bize. Her sey yolunda” (Hava,Anne,KBY).

“Evet destekleri var. Valla ben pek saglik islerinden anlamiyorum. Onlar ne

derse ona gore yapmamiz gerekeni yapryoruz” (Kar,Anne,KBY).

“Onlar da ¢ok destek oluyor. Ellerinden geleni yapryorlar tabi. Siirekli gide
gele bizde alistik onlara” (Giines,Anne,KBY).

“Hepsi iyi. Bir sey sordugumuzda hemen bilgilendiriyorlar. Bir sorun

yasamadik” (Ates,Baba,DM).

“Onlar ¢ok yardimci oluyorlar her konuda. Siirekli gelip gidiyorlar. Allah raz
olsun hepsinden” (Yagmur,Anne,DM).

“Personelle hi¢ sorunumuz olmuyor. Iyi insanlar, islerini de iyi yapiyorlar.
Verdikleri ilaclar rahatlatti baya. Tedavi ile ilgili ellerinden geleni yaptiklarim

diistintiyorum. Cok ugragsiyorlar. Hi¢ sitkinti olmuyor” (Su,Anne,Astim)

“Allah razi olsun hepsinden. Beni o kadar motive ettiler ki. Hele doktorumuz.

Ne sorsam tek tek hi¢ yorulmadan anlatti bana. Cok memnunum” (Doga,Anne,KBY)

“Cok ilgililer. Kizim da ¢ok seviyor onlarla sohbet etmeyi. Boyle giileryiizlii
konuskan ise ¢ok seviyor. O zaman sézlerini de dinliyor. Ne derlerse yapryor. Ama

hoslanmadig biri olursa mizmizlaniyor” (Sis,Anne,DM).
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Ebeveynlerden biri hastalik siirecinin basinda tedavi ekibindeki personellerin
duyarsiz davranmalar1 ve anlayisli olmamalari ile ilgili yasadigi sorunu su sozleri ile

ifade etmistir:

“Buradakiler iyiler. Ama biz Cankirt’da ¢ok sikinti ¢ektik. Doktoru ayri cins
hemsiresi ayri cins. Biz zaten durumu anlamaya ¢alisiyoruz tabiki de soru soracagiz
degil mi? Ama tahammiilleri yok yani. Bence yeterince bakmadilar ilgilenmediler.
IThmalleri var yani. Sonra hallettik bir sekilde orta yolu bulduk ama cok canim
stkilmigti o zaman yasadiklarimiza. Buradakiler daha profesyonel. Daha anlayishilar

bence” (Riizgar,Anne,HT).

Bilgilendirme ergen ve ebeveynlerin hastalikla ilgili yasayabilecekleri
belirsizlik durumunun asilmasinda Onemlidir. Ayni zamanda ebeveynlerin olasi
endiselerini azaltabilecegi gibi ergen, ebeveyn ve saglik personeli arasindaki iligkiyi

de olumlu yonde destekleyecektir.

Ebeveynlerden bazilar1 ¢ocuklarmin hastaligi  hakkinda bilgilendirme
aldiklarini, ayrica kendilerinin de arastirdiklarini, egitimlere katildiklarimi

belirtmisglerdir.

“Bilgilendiriyorlar. Bu hastalik biraz zor. Her seyi anlamiyoruz. Doktorlara

giiveniyoruz. Onlar ne derse onu yapiyoruz” (Toprak,Baba,KBY)

“Ilk basta tant konuldugunda anlatildi. Séyle olacak boyle olacak diye. Burada
sorunca bilgi veriyorlar yogun degillerse. Hemsireler daha ¢ok zaman ayiriyor”

(Kar,Anne,KBY).

“Bilgilendirme  yapildi. Biz de  sirekli  okuyoruz  soruyoruz”

(Giineg,Anne,KBY).
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“Evet. Egitimler oluyor. Hem bize yonelik hem de ¢cocuga yonelik. Cok faydali
oluyor. Zaten yasam tarzimizi biiyiik ol¢iide degistirdik hastalik nedeniyle. Kafamiza
takilan bir sey olunca da hemgire, doktor sordugumuzda cevap alwyoruz”

(Ates,Baba,DM).

“Burada yapildi. Hatta baya ayrintili anlattilar. Tek tek nelere dikkat etmem
gerektigini soylediler. Insamin bilerek yani bilingli hareket etmesi ne kadar

onemliymis. Kendine giivenin de geliyor” (Riizgar,Anne,HT).

Ebeveynlerden  bazilar1  ise  hastaligin  baslangicinda  yetersiz
bilgilendirildiklerini belirterek bilgilendirmenin 6nemini vurgulamiglardir. Konuyla
ilgili saglik personelinin yeterli duyarliligi gostermedigi de katilimcilarin

ifadelerinden anlasilmaktadir.

“Bilgilendirme aliyoruz. Egitimler oluyor. Bizde arastiriyoruz. Biiyiik kizim
¢cok aragtiriyor. Bilgilendirme ¢ok onemli. Kulaktan dolma bilgilerle aileler hareket

etmemeli. Birine iyi gelen otekine iyi gelmeyebilir” (Sis,Anne,DM).

“Baslarda pek anlamiyordum. Zaten hastaligi bilmiyoruz nedir ne degildir. O
yiizden doktorlart anlamak da zor oluyordu. Zamanla sora sora ogrendik. Hem de
etraftan da sorduk arastirdik. Kizim da arastiriyor, soruyor siirekli. Bana da o

anlatiyor genelde zaten”” (Hava,Anne,KBY).

“Evet yapildi. Aslinda ilk basta ¢ok belirsizlik yasadik. Tani konulana kadar.
O zaman ¢ok zordu. Insanin aklina bir siirii sey geliyor. O zamanlar ne oldugunu tam
anlatmadiklart icin ¢ok caresiz hissettim. Ama sonra tant konulunca tedavi siireci,

neler yapacagimiz, ilaglart hepsi ile ilgili bilgi verildi” (Yagmur,Anne,DM).

“Hastaneye yattigimiz zamanlarda daha iyi bilgi alabiliyoruz. Ciinkii serviste
oluyoruz. Siirekli doktor hemsire asistan etrafta oluyor. Kontrol igin geliyorlar. O

zaman giizel anlatiyorlar. Ama poliklinikte oyle olmuyor. Zaten ¢ok yogun, kalabalik.
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Kimsenin sabrt yok. Ne doktorun ne hastanmin. Ebeveynlerin kesinlikle dogru bir
sekilde bilgilendirilmesi lazim evet ama ¢ocuga da bilgi verilmeli. Ciinkii ben
soyledigimde yapmadigr seyleri doktor soyleyince yapiyor. Hem ailelere hem
cocuklara egitimler yapilabilir. Cocugun anlayacag sekilde anlatilabilir. Cok 6nemli

bence bu” (Su,Anne,Astim)

“Hizmette, bilgilendirmede hi¢ sorun yasamadik. Ama yasayanlar goriiyoruz.
Hastane koridorlarinda bagiris cagiris eksik olmuyor. Ilk basta cok fazla bir bilgi
alamadik. Simdiki doktorumuz ¢ok iyi bilgi veriyor. Bana bastan bilgi verilseydi ben
bu kadar korku stres yagamazdim. A¢iklama yapilmasi ¢ok 6nemli. Ciinkii stirekli bir

tedirginligim vardi. Simdi azaldi ¢ok siikiir” (Doga,Anne,KBY).

Ebeveynler cocuklarinin tedavisi ile ilgili bir sorun yasamadiklarini ancak
hastanede verilen hizmetlerin yetersiz oldugunu ve her personelin yeterli anlayis1 ve

ilgiyi gostermedigini ifade etmistir.

“Tedavi siireci ile ilgili bir stkinti yasamadik. Destek olacak kimse yok bize.

Biraz zorlugu var o sebepten” (Hava,Anne,KBY)

“Verilen hizmet iyi bence. Zaten zor bir ortam. Allah kimseye yasatmasin tabii
ama ¢ocuklart boyle olan aileleri anlamalart lazim saghk gorevlilerinin”

(Riizgar,Anne,HT)

“Psikolog sosyal hizmet uzmani geliyorlar. Ama ¢ocugum ¢ok goriismek
istemiyor. Benle konusmayr istiyor. Akli ermese bu kadar zorlanmaz. Kendi agliyor.
Sen kendini sikmak zorunda kaliyorsun. Biriyle telefonda konugsa hemen gozleri

doluyor. Ona belli etmeden agliyorum” (Sis,Anne,DM).

“Zorluk yasadigimiz oluyor. Maddi anlamda. Ya da bir ihtiyacimiz oluyor ama
yammizda kimse yok. Ben ¢ikip alamiyorum. Bir iki sefer psikolog geldi ama sosyal

hizmet uzmani gelmedi” (Kar,Anne,KBY).
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“Hastane sistemi ile ilgili stkintilar var. Hastane iginde bir yere gitmek sikinti,
¢ok uzun mesafeler. Randevu almak zor oluyor bazen. Her personel de anlayisli degil

yani. Basindan savmaya ugrasiyor” (Su,Anne,ASTIM).

3.2.2.3. Gii¢ ve Giigsiizliik

Kronik hastaliga sahip ergene bakim veren ebeveynlerin goziinden gii¢ ve
giicsiizliige iliskin elde edilen bulgular bu boliimde yer almaktadir. Ebeveynlerin
anlatilar1 dogrultusunda yasadiklar1 giicsiizlikkler, gii¢ odaklart ve bas etme
yontemlerinin kesfedilmesi amacglanmistir. Ebeveynler kronik hastalik tanisi ile
birlikte baslangigta giigsiizliik, ¢aresizlik, umutsuzluk gibi durumlar yasayabilirler.
Ancak giiclii yonlerinin kesfedilmesi hastalifin yonetiminde ve yasamlarinin

kontroliiniin saglanmasinda onlara yardime1 olan 6nemli bir boyuttur.

Bu ana tema Cizelge 3.55’te goriilecegi gibi ebeveynlerin gili¢ ve giicsiizliik
tanimlari, gliglii ve gii¢siiz hissettiren durumlar, gii¢siiz hissettiren durumla bag etme
yontemleri ve gelecek olmak iizere 6 kategoride gruplandirilmistir. Asagida

kategorilerin her birine iliskin bulgular yorumlanarak sunulmustur.

Cizelge 3.55. Giig ve giigsiizliige iliskin tema, kategori ve alt kategoriler

Tema Kategori Alt Kategoriler
Giig ve Giigsiizliik | Giliciin Tanimi Maddi Manevi Destek
Cocuklarin Varligi

Sorunlarin Ustesinden Gelebilmek
Giiglii Hissettiren Durumlar | Cocugun Saghg ile flgili Iyilesme
Takdir Edilmek

Cocugun Sevgisi

Sosyal Destek

Gligstizliigiin Tanimi Bilgi Eksikligi
Caresizlik
Giigsiiz Hissettiren Maddi Zorluklar
Durumlar Cocugun Saglig ile Ilgili Endiseler
Giigsiiz Hissettiren Durumla | Maneviyat
Bas Etme Bagkalari ile Dertlesmek
Olumlu Diisiinmek
Kabul Etmek
Gelecek Allah’a Siginma

Cocugun Gelecegi
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3.2.2.3.1. Giiciin Tanim

Ebeveynlerden bazilar1 sahip olduklari bazilari ise sahip olmay1 arzu ettikleri
durumlar ifade ederek giicli tanimlamislardir. Ebeveynlerin ifadelerinden giiciin
tanim1 maddi manevi destek, cocuklarin varligi ve zorluklarla bas edilmek iizere ii¢ alt

kategoride incelenmistir.

Maddi Manevi Destek

Ebeveynler giicii tanimlarken sosyal destegin gii¢clendirici etkisini
vurgulamiglardir. Burada hem duygusal destek hem de aragsal destegin 6nemini ifade

eden anlatimlarda bulunmuslardir.

“Kizim her seyin farkinda. Akilli bir kiz. Bu beni rahatlatiyor biraz.
Cocuklarim, ailem yanmimdalar. Herkes birbirine destek oluyor. O zaman senin de

giictin oluyor” (Hava,Anne,KBY).

“Gii¢ de giigsiizliik de aym kapvya ¢ikiyor. Elinde imkanin varsa, maddi
imkanin, sana destek olacak yardim edecek yakinlarin o zaman gii¢liisiin, ama yoksa

giigstiz” (Kar,Anne,KBY).

“Gii¢ her tiirlii imkaninin olmasi. Maddi manevi desteginin olmasi bence”

(Riizgar,Anne,HT).

Cocuklarin Varligi

Bazi ebeveynler giicii tanimalarken ¢ocuklarini odak noktaya koymustur. Cogu
ebeveyn i¢in ¢ocuklart en degerli varlik olarak goriilmektedir. Cocuklarin varlig

hayatin anlami gibi goriilerek, biitiin ¢cabalarin sebebi yine onlara atfedilmektedir.
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“Cocuklarimin varligi, saghgi. Anne baba olunca hersey onlar igin”

(Toprak,Baba,KBY).

“Benim igin gii¢ ¢ocuklarimin varligi. Onlarin iyi olmasi igin elimden geleni

yapabilmek” (Giines,Anne,KBY).

“Cocuklarim benim en biiyiik giic kaynagim. Sonucta ne i¢in ugrasiyoruz.

Onlarin gelecegi, iyi olmalart i¢in” (Ates, Baba,DM).

Sorunlarin Ustesinden Gelebilmek

Kronik hastaligin zorlayici yonleri bakim veren ebeveynlerce yogun bir sekilde
hissedilmektedir. Bu nedenle ebeveynlerin giicli tanimlarken yasadiklari zorluklar1 g6z

oniinde bulundurdugu anlasilmaktadir.

“Bu hastalik siireci ¢ok zor. Her anlamda ¢ok zor yani. Herkesin kolay
kaldirabilecegi bir sey degil. Cok fazla emek, ¢aba istiyor. Psikolojik anlamda da. O
yiizden tiim bu zorluklarin iistesinden  gelebiliyorsan  giicliisiin  bence”

(Yagmur,Anne,DM).

“Zorluklarla bas edebilmek hem psikolojik olarak hem de maddi olarak”
(Su,Anne,Astim).

“Giig iyi olmak, her seyin farkinda olmak gibi. Bir seyleri degistirmek yani ya
da sorunlarla bas edebilmek bence” (Doga,Anne,KBY).

3.2.2.3.2. Giiglii Hissettiren Durumlar

Gliglii yonlere odaklanma hem var olan hem de gelecekte olusabilecek

zorluklarla miicadelede ebeveynlere yardimci olur. Giliglendirme yaklasimini temel
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alan bu calismada katilimcilart giiglii hissettiren durumlar ortaya ¢ikarilmak
istenmistir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin giiclii hissettigi durumlar c¢ocugun
saghig ile ilgili iyilesme, takdir edilmek, cocugun sevgisi, sosyal destek olmak {izere

dort kategoride incelenmistir.

Cocugun Saghg ile Ilgili Iyilesme

Ergenin kronik hastalik teshisi ile birlikte ebeveynler i¢in en 6nemli giindem
kronik hastaligin yonetimi olur. Bu siiregte cocugun saghgi ile ilgili olumlu

gelismelerin ebeveynlerin giiclii hissetmesinde 6nemli bir etken oldugu goriilmektedir.

“Kizzmin  gitgide daha iyi olmasi bana  giiclii  hissettiriyor”

(Toprak,Baba,KBY).

“Beni sadece ¢ocuklarimin varligi, saglikli olmalari gii¢lii hissettiriyor. Onun

disinda zaten elimde baska bir sey yok, kalmad: yani” (Kar,Anne,KBY).

“Ona moral vermek igin gii¢li goriinmeye ¢alistyorum. Hadi beraber
yiirtiyelim. Sunu yapalim diye motive etmeye ¢alistyorum. Normalde yerimden
kiprrdayamayacak gibi olsam bile cocugum icin kalkiyorum. Aile de destek. Bu korona
doneminde evden pek ¢ikamadigimiz igin eve yiiriiyiis bandi aldik. Spor malzemeleri
aldik. Birlikte spor yapiyoruz. Bunlar: yaptiktan sonra onun daha iyiye gittigini
goriince giiclii hissediyorum. Demek ki dogru ilerliyorum diyorum” (Ates,Baba,DM).

“Cocuklarimin yiiziiniin giilmesi, iyi olmalari, kizimla ilgili en ufacik giizel bir

haber bile giiclii hissettiriyor” (Sis,Anng,DM).
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Takdir Edilmek

Ebeveynlerden bazilart cocuklart igin gdsterdikleri ¢abanin karsiligini
gormenin ve c¢evrenin de bu konudaki olumlu geri bildirimlerinin giicli

hissetmelerinde etkili oldugunu belirtmislerdir.

“Baskalarindan duydugum sozler beni ¢ok giiclii hissettiriyor. Pohpohlanmak
degil de mesela bu ¢ocuk bizde olsa senin yaptigini yapamazdik olmiistii bu ¢ocuk
diyorlar. Sonucta gidiyorsun arastiriyorsun isin uzmanini buluyorsun. Insanlarin
benim igin masallah nasil basariyorsun, hem kizimin tedavisi ile ugrasiyorsun hem
diger ¢cocuguna bakiyorsun hem ¢alistyorsun demesi. Bunlar beni gii¢lii hissettiriyor.
Tabi yapiyorum ama bunlart yaparken bedenen yoruluyorum. Benim de kendi
rahatsizliklarim var. Kendimle ilgilenemiyorum. Bunlarin disinda M... 'nin ¢abasi da
onemli. O ¢abalayp daha iyi olduk¢a doktorlarin séyledigi olumlu sozler de beni
giiclendiriyor. Okulu da ¢ok seviyor. Bagarili bir ¢ocuk. Cok emek veriyorum ama

karsitligini aliyorum. Bunlarin hepsi benim igin ¢ok onemli” (Giines,Anne,KBY).

“Cevremdeki insanlarin sozleri de beni ¢cok mutlu ediyor. Mesela ¢ocugunla
¢ok ilgileniyorsun diyorlar. Onun saglhgi icin ne giizel ugrasiyorsun, isim giiciim var
deyip bosvermiyorsun diyorlar. Oyle bir sey olabilir mi? Tabiki yapacagim. Ama
duymak da iyi hissettiriyor” (Ates,Baba,DM).

Cocugun Sevgisi

Cocugun varlig1 gibi ¢ocuktan alinan sevginin de ebeveynleri giiclendirici

etkisi bulunmaktadir. Bu konuda ebeveynlerden ikisinin ifadeleri su sekildedir:

“Cocugumun mutlulugu, sevgisi benim en biiyiik gii¢c kaynagim. Yeter ki saghgi
olsun. Benim ondan baska ¢ocugum yok. Her seyim o benim. Onun bir giileryiizii,

sarilmast her seye bedel” (Yagmur,Anne,DM)
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“Onun sevgisi beni giiclii kiliyor. Diinyalara bedel sevgisi, opmesi”

(Su,Anne, Astim).

Sosyal Destek

Kronik hastaligin = olumsuz etkilerinin azaltilmas1 ve giliglenmenin
saglanmasinda sosyal destegin var olmasi ve istendiginde sosyal ¢evreden karsilik
bulmasi 6nemlidir. Ebeveynlerin kendilerini seven, talep ettiklerinde yardim eden
kisilerin varligin1 bilmelerinin onlarda giiven ve gii¢lii hissetme duygusunu arttirdig

belirlenmistir.

“Cevrende sana destek olan sevdiklerinin olmasit ¢cok onemli. Bu siireci tek
basina yasamak zor. Yammda bana destek olanlar oldugu icin daha gii¢liyiim”

(Giines,Anne,KBY).

“Cocuklarimin varligi her zaman giic verdi bana ama bu siirecte esimin

desteginin olmast ayri bir gii¢ verdi” (Riizgar,Anne,HT).

“Artik daha gii¢liiyiim. Stireci biliyorum. Doktor her seyi anlatiyor. Ben de
daha fazla sosyal hayata dondiim. Cevremde destek olan arkadasim, akrabalarim da

var. Daha iyiyim” (Doga,Anne,KBY).

3.2.2.3.3. Giigsiizliigiin Tanim

Giigsiizliik bireyin yasadigi olaylar karsisinda kisisel kontrol kaybidir
(Kocaman, 2008). Ebeveynler giigsiizliigli tanimlarken kronik hastalik siirecinde
yasadig1 iki durumdan bahsetmislerdir. Bunlar bilgi eksikligi ve caresizliktir. Her
ikisinin de giigsiizliigii tetikleyen ve ebeveynlerde kontrol kaybina neden olan bir

durum oldugu anlasilmaktadir.
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Bilgi Eksikligi

Kronik hastalikla ilgili yeterli bilgi ve beceriye sahip olmamak ebeveynler i¢in
giigsiizliik olarak tanimlanmaktadir. Bu durum ebeveynlerde giiven eksikligine de yol

acarak gii¢stizlesmelerinde etkili olabilir. Bu konuda ikisinin ifadeleri su sekildedir:

“Giigstizliik de bilmemek. Kronik hastaliklarda eger hastaligi, ne yapman

2

gerektigini, c¢ocuga nasil yaklasman  gerektigini  bilmiyorsan ¢ok zor

(Giines,Anne, KBY).

“Bilgisizlik olabilir. Sonucgta ne yapacagini bilemezsen elin kolun baglanir.

Sadece gii¢siizliik degil psikolojik olarak da kotii etkiler bence” (Su,Anne,Astim).

Caresizlik

Ebeveynler kontrol edemedikleri durumlar giigsiizliik olarak tanimlamiglardir.
Burada yine vurgulanan ¢ocugun hastalik siirecinde iyi olmasina yonelik

yapabileceklerinin kisithiligidir.

“Caresizlik heralde. Ciinkii insan ¢aresiz kalirsa kendini gii¢siiz hisseder gibi

geliyor” (Ateg,Baba,DM).

“Giigsiizliik de elinden bir sey gelememesi. Hastalik siirecinde iyi kotii pek ¢ok
sey vasadik. Ama bazi durumlar oluyor ki mesela doktor kesin bir sekilde soyle
yapacaksiniz diyor, oglum istemiyor bazen direniyor yapmayacagim diyor. Oyle
durumlarda o kadar iiziiliiyorum ki elimden bir sey gelmiyor. Iste giigsiiz hissediyorum

o zaman” (Riizgar,Anne,HT).

“Giigstizliik de c¢aresizlik bence. Hastaligi ilk ogrendigimde ¢ok caresiz

hissettim. Nasil bas edecegimi ne yapacagimi bilemedim. Insan tek bir sey diisiinmiiyor
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hissetmiyor bu siirecte zaten. Arka arkaya bir¢ok sey gegiyor insamin kafasindan”

(Doga,Anne,KBY).

3.2.2.3.4. Giigsiiz Hissettiren Durumlar

Ebeveynlerin kronik hastalik siirecinde yasadigi zorluklar ve bunlarla bag
etmede yetersiz kaldiklart durumlarin onlarin gii¢siiz hissettigi durumlar oldugu
goriilmektedir. Ebeveynler imkanlarinin ya da kontrollerinin yetmedigi durumlarda
giigsiiz hissetmektedirler. Ozellikle iki konu {izerinde ebeveynlerin ifadeleri

bulunmaktadir. Bunlar maddi zorluklar ve ¢cocugun sagligi ile ilgili endiselerdir.

Maddi Zorluklar

Kronik hastalik siirecinde tedavi, ilag, ulasim masraflari gibi giderler nedeni ile
maddi sikintilar yasanabilmektedir. Ebeveynler ¢ocuklari i¢in daha iyi imkanlar
saglama istedigi icerisindeyken yasanan bu maddi sikintilar onlarin giicsiiz

hissetmesine neden olmaktadir.

“Maddi sorunlar gii¢siiz hissettiriyor” (Toprak,Baba,KBY).

“Maddi agidan sikinti yasadigimiz icin ¢cok kiziyorum. Icimde bir fke oluyor
bazen. Cocugumun daha rahat bir hayati olabilirdi, farkli imkanlarimiz olabilirdi, o

zaman her sey ¢ok kolay olurdu” (Kar,Anne,KBY).

“Maddi imkansizliklar” (Yagmur,Anne,DM).
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Cocugun Saghg ile Ilgili Endigeler

Ebeveynlerin biiyiik bir kism1 ¢ocugun sagligi ile ilgili endiselerini bildirmisler
ve bu durumun kendilerini gii¢siiz hissettirdigini ifade etmislerdir. Bu siirecin onlarda

stres, korku, belirsizlik ve caresizlik duygular yarattigi fark edilmektedir.

“Aglryyorum ama ona hissettirmemeye ¢alisiyorum. Onun yanmimdayken hep
giiclii olmaya ¢alisiyorum. Her sey yolunda diyorum. Morali bozuksa diizeltmeye
calistyorum. Aglyyorsam hep ondan gizli agliyorum. Yavrum kiiciik yasinda nelerle
miicadele ediyor. Onun hastaligi ile ilgili durumlar beni ¢ok strese sokuyor”

(Hava,Anne,KBY).

“Tetkikler yapiliyor ya da ameliyat sonrasi o doktorlarin karsisina gegiyorsun
ya ne diyeceklerini bekliyorsun. Acaba her sey yolunda mi yoksa kotii mii diye aklindan
bir siirii sey geciyor. Iste o zaman kendimi cok giicsiiz hissediyorum. Bos hissediyorum
o zaman. Ne yapabilirsin ki sonugta onlar ne derse o oluyor onlar biliyor. Yasitlariyla

ayni seyleri yasayamamast beni iiziiyor” (Giines, Anne,KBY).

“Cocugumun sekeri yiiksek olunca kotii hissediyorum. Ne yapabilirim diye
telaglaniyorum. Giigsiiz hissediyorum oyle durumlarda. Cocuk iyiyse baba da anne de
iyi. Benim de birkag¢ hastaligim var ama onlar hi¢ goziimde degil. Acisi sancist hig

umurumda degil” (Ates, Baba,DM).

“Ama korkuyorum. Bagsina bir sey gelecek mi? Yeniden ddemi olacak mi?
Viicudu sigecek mi? Stirekli tetikte bekliyorum. Bir ila¢ kullandik. Bir faydasi: olmadh.
Bir ila¢ daha vardi. O da ¢ok pahaliydi devlet 6demiyordu. Kredi ¢ektik ilact almak
icin. 3 ay kullandr ama o da fayda etmedi. Doktorlarda artik farkl bir sey olmadigini
soyliiyor. Su an yapabilecegimiz bu kadar diyorlar. Getirip géotiiriiyoruz iste. 4 sene
oldu alistik artik ama yorulduk. Bende esimde ¢ocugumda 4 senedir hastanelerdeyiz.
Yorulduk ¢ok” (Yagmur,Anne,DM).
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“Caresizlik. Bazen bas edemiyorsun yasadiklarinla. Her an tedirginsin.
Cocugun basina bir sey gelecek mi? Bana bir sey olursa hayati nasil olur, kim bakar?

Bunlar: diisiinmek beni giigsiizlestiriyor” (Su,Anne,Astim).

“Ama diger tiirlii de eger morali bozuksa, saglg ile ilgili yolunda gitmeyen

seyler var ise gii¢siiz hissediyorum” (Sis,Anne,DM).

3.2.2.3.5. Giigsiiz Hissettiren Durumla Bas Etme

Kronik hastalik siirecinin ortaya ¢ikardigi sosyal, duygusal, fiziksel, ekonomik
zorluklar ebeveynler iizerinde baski olusturarak giigsiiz hissetmelerine neden
olabilmektedir. Yasanan bu zorluklar1 azaltmaya veya kontrol etmeye ¢alismak i¢in
ebeveynlerin kullandigi gesitli bas etme yontemleri bulunmaktadir. Bu arastirmada
ebeveynlerin kullandig1 bas etme yoOntemleri maneviyat, baskalar1 ile dertlesmek,

olumlu diistinmek, kabul etmek olarak belirlenmistir.

Maneviyat

Gigsiiz hissedilen durumlarla bag etmede maneviyat ve Allah inanci 6nemli bir
yer tutmaktadir. Ebeveynlerin hastaligin kendi gii¢lerini astig1 noktada dini bir varliga
havale ederek bas ettikleri goriilmektedir. Bu durumun onlara dayanma giicii ve umut
verdigini ifade etmektedirler. Dua etmenin en sik yapilan dini ritiiel oldugu

gorilmektedir.

“Allah’a sigintyorum. Ondan geldi ¢aresini de o verecek. Gii¢ vermesi i¢in dua

ediyorum” (Toprak,Baba,KBY).

“Dua ederek. Hep dua ediyorum. Allah a siginiyorum. Baska ne yapiyim. O
verdi o iyilestirecek insallah. Kizim da beni teselli ediyor. O da benim iiziilmeme

dayanamiyor. Ne kadar belli etmesem de anliyor. Kiiciik cocuk degil ki. Iyilesecegim
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ben, iyiyim, merak etme diyor. Ama gergekten oyle mi diisiiniiyor bilmiyorum”

(Hava,Anne,KBY).

“Miimkiin oldugunca kafami isle giicle dagitmaya c¢alistyorum. Stirekli
vapilmasi gereken bir seyler oluyor zaten. Dua ediyorum bir de baska ne yapabilirim

ki’ (Kar,Anne,KBY).

“Inan¢ cok onemli. Ben caresiz hissettigim her an Allah’a dua ediyorum, ona

sigintyorum. O zaman igim ferahliyor. Her sey yoluna girecek diyorum, gii¢lii

hissediyorum” (Sis,Anne,DM).

Baskalari ile Dertlesmek

Yasanan sorunlar1 paylasmak ve duygulari ifade etmek ebeveynleri rahatlatan
bir bas etme yontemi olarak anlagilmaktadir. Ebeveynlerin esleri ve yakin ¢evreleri ile
paylasimda bulunarak duygularin disa vurumu saglandigi  goriilmektedir.

Ebeveynlerin bu konudaki ifadeleri su sekildedir:

“Esimle konusarak birbirimizi rahatlatiyoruz. O siirekli sunu soyliiyor biz
elimizden geleni yapiyoruz. Evet oyle gercekten elimizden geleni yapiyoruz. Allah

herkesin yardimcisi olsun bizim de. Siirekli dua ediyorum” (Giines,Anne,KBY).

“dAilenin, ¢evrenin destegi ¢ok onemli. Yalniz hissetmemek yani. 10 dakika

konusup derdini anlatmak bile rahatlatiyor” (Sis,Anne,DM).

Ebeveynlerden ikisinin hastalik siirecinin olumsuz etkilerinden korunmak igin
profesyonel destek ihtiyaglari bulunmaktadir. Ebeveynler profesyonel destek almanin

bu siireg ile bas etmede etkili olacagini diisiinmektedirler.

“Anlatmak i¢imi dokmek istiyorum. Diigiintiyorum destek almayi. Evdeki

huzursuzluklar, tedavi siirecindeki yorgunluk bunlarin hepsini diigiintince ihtiyag
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duyuyorum. Cocuk da olumsuz etkileniyor bu durumdan. Esimle onun yaninda

tartistigimizda oluyor. O da farkinda. Uziiliiyor korkuyor” (Yagmur,Anne,DM).

“Ilk zamanlar kotii hissettigimde psikiyatriste gidecektim. Ama hap verir diye
gitmedim. O hapt i¢erim uyuyakalirim ¢ocuguma bir sey olur tedirginligi olmustu.
Ama bir kere ¢ocuk icin gelen bir psikolog ile goriistiim. O da iyi geldi. Simdi sizinle
de boyle paylasmak iyi hissettirdi. Tesekkiir ederim” (Doga,Anne,KBY).

Olumlu Diisiinmek

Cocugun hastalig ile ilgili olumsuzluklar1 diisiinmek yerine yapilabileceklere,
iyilesmeye yonelik pozitif diisiinceler ebeveynlerin bas etmelerini kolaylastiran bir

diger durum olarak anlasilmaktadir.

“Ben hep 6gretmen olmak istiyordum. Bu yiizden iki tane tiniversite bitirdim.
Ogrencilerim onlar da benim cocuklarim bir seyler verebilmek dgretebilmek ¢ok
degerli. Hi¢cbir zaman benim kronik hasta ¢ocugum var evde iki ¢ocuk var diye

diistinmedim. Pes etmemek lazim” (Giines, Anne,KBY).

“Bir de negatif diisiinmemeye c¢alisiyorum. Olumlu yanlari, giizellikleri,
vapabildiklerimizi gérmeye calistyorum. Kizima da bu ag¢idan bakmasi gerektigini

soyliiyorum” (Su,Anne,Astim).

“Kendimizi diigiinmeden ¢ocugum ¢ocuklarim i¢in kosturuyorum. Onlarin iyi

olmasi, oglumun iyilesecegine dair inancum beni ayakta tutuyor” (Riizgar,Anne,HT).

Kabul Etmek

Kronik hastalikta ailenin yasadigi evrelerden biri de kabullenmedir.
Ebeveynler bir siire sonra yasamlarimin eskisi gibi olmayacagini, yasanan degisimin

devam edecegini kabullenirler. Kabullenme ayni zamanda bir bas etme yontemidir.

237



Ebeveynler hastalik siirecinin iyi bir sekilde yonetilebilmesi icin hastalifa uyum

saglayarak bas etmeye ¢alistiklarini belirtmislerdir.

“Bunun disinda inancly insanlariz. Allah’in takdiri. Isyan etmek olmaz. Zaman
ne gosteriyorsa onu yasiyoruz. Artik biraz oluruna da bwraktik. Kabullendik”

(Ates,Baba,DM).

“Ben ¢ocugumun durumunu kabullenmeye c¢alistyyorum. Aslinda bir ¢ocugu
mutlu etmek ¢ok kolay biliyor musunuz? Sevgi en onemli sey. Ne kadar sevgi
verebilirsek o kadar iyi, iyilestirici ¢ocuk i¢in. Ayni zamanda onun ihtiyaclarinin
farkinda olmak, bunlari karsilamak. Eksik olan seyleri kapatmak icin baska seyleri

daha fazla veriyorum” (Su,Anne, Astim).

“Kabul ettim her seyi. Doktorlara giiveniyorum. Umutluyum. Yoluna koyduk
cogu seyi de. Devami da gelecek insallah. Yeter ki cocugum kendisi ile barisik olsun.
Normal bir hayati olsun” (Sis,Anne,DM).

3.2.2.2.6. Gelecek

Ebeveynlerin gelecege dair plan ve dileklerinde ¢ocuklarin sagligina iliskin
ifadeler 6n plana c¢ikmaktadir. Bazi ebeveynler gelecekle ilgili hayallerinden
bahsederken kaderci bir yaklasim sergilerken bazi ebeveynler tedavi siireci ve
sonucuna odaklanmistir. Bu kategoride ebeveynlerin anlatilar1 Allah’a siginma ve

¢ocugun gelecegi olmak {izere iki alt kategoride toplanmaistir.

Allah’a Siginma

Ebeveynlerin bir kismi1 gelecege yonelik kaderci bir yaklagim sergilemektedir.
Cocugun 1iyilesmesi i¢in Allah’in giicline ve ondan gelecek yardima inanma

vurgulanmaktadir.
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“Allah herkese sifa versin. Kizim da iyilessin” (Toprak,Baba,KBY).

“Gelecegi diigiinemiyorum su anda. Allah biliyor herseyi. Tek umudum kizimin

iyi olmasi, ¢ocuklarimin saghgi” (Hava,Anne,KBY).

“Biraz akisina biraktim. Allah bilir sonumuzu. Umidim var tabiki iyi olmast,
ayaklarimn iistiinde durmasi, okumasi, yuva kurmasi. Allah insallah o giinleri gésterir
bize. Bizim de giiciimiiz saghgimiz olsun da ¢ocugumuzun yaninda olalim”

(Yagmur,Anne,DM).

“Belirsizlik. Bir sey planlayamiyorum. Sadece iyi olmalarini diliyorum. Allah

gii¢ veriyor. Veren Allah yardim eder diyoruz” (Doga,Anne,KBY).

Cocugun Gelecegi

Ebeveynlerin c¢ogu gelecekle 1ilgili cocuklarina dair dileklerini ifade
etmislerdir. Bu dilekler daha ¢ok cocugun sagligi, egitimi gibi kaliteli bir yasam

stirmesine yoneliktir.

“Saghgina kavusmasi, meslek sahibi olmasi. Hep boyle seyler hayal ediyorum

cocuklarim i¢in. Onlar iyi olsunlar bende huzurlu olayim” (Kar,Anne,KBY).

“Sagliklar: yerinde olsun benim goziimde hi¢chir sey yok” (Ates,Baba,DM).

“Her sey ¢cocuklarim i¢in. Bir ev alalim bize bir sey olursa ¢cocugum baskasina

muhtag olmaz. Kizvmin saghg disinda su anda istedigim tek sey bu” (Su,Anne, Astim).

“Saglikly olsunlar. Allah biitiin hasta ¢ocuklarimiza gsifa versin. Benim
cocuklarimda iyi olsun. Onlara daha rahat bir hayat sunmak isterdim bir de. Hi¢bir
seyin yoklugunu cekmesinler. Oyle ¢ok biiyiik hayallerim yok ama huzurlu sakin bir

hayatim olsun. Bazen gozlerimi kapatiyorum. Hayal ediyorum. Deniz kenarinda bir ev
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diigtiniiyorum. Denizin kokusunu i¢ime ¢eke ¢eke ¢ayimi iciyorum. Cocuklarim denizde
yiiziiyor mutlu. Esim yamimda. Benim igin bir mutluluk tablosu gibi bu. Bir giin

insallah gercek olur” (Riizgar,Anne,HT).

“Hep hayal kuruyoruz kizimla zaten. Iste suraya gidelim, sunu alalim gibi. Bir
de daha uzun vadede olanlart planliyoruz. O da iste iiniversiteye gidecek, meslek
sahibi olacak, bir siirii gitmek istedigi yer var. Hepsine beni de gotiirecekmis. Saglikl

olsun iyi olsun hepsini yapalim insallah” (Sis,Anne,DM).
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4. TARTISMA

Kronik hastaliga sahip ergenler hastalik siirecinde pek ¢ok fiziksel, psikolojik,
sosyal zorluklarla karsilasmakta ve yasam deneyimleri onemli Ol¢lide olumsuz
etkilenmektedir. Bu durum ergenin sahip oldugu biyopsikososyal Ozellikleri ile
derinlesebilmektedir. Ergenin deneyimledigi bu zorluklara verdigi tepkileri etkileyen
onemli bir faktor de hastalik algisidir. Ergenin hastalifa iliskin algisi, inaniglari
tedaviye uyumunda etkili olabilmektedir. Ergenin hastalik siirecindeki deneyimleri ve
hastaliga iliskin algis1 ise psikososyal uyumunda belirleyici faktorlerdir. Kronik
hastalik sadece ergenin hayatinda degil aile sisteminde de kriz yaratir. Ozellikle bakim
veren ebeveynler lizerine yiikledigi sorumluluk onlara ek stres yiikleyebilmektedir. Bu
nedenle kronik hastaligin ergen ve ailesini kapsayan holistik bir bakis acis1 ile
degerlendirilmesi gerekir. Bununla birlikte kronik hastaliga sahip ergenler ve bakim
veren ebeveynlerin kisisel, kisilerarasi ve politik gii¢lerinin veya onlar1 giligsiizlestiren
unsurlarin belirlenmesi 6nemlidir. Bu kapsamda mevcut arastirmada kronik hastaliga
sahip ergen ve bakim veren ebeveynlerin hastalik siirecinde psikososyal uyumuna etki
eden deneyimleri, hastaliga iliskin algisi, gii¢ ve giigliikleri belirlenmeye ¢alisilmis ve
bulgularin tartisiimasinda “biyopsikososyal degisimler”, “hastaliga iliskin alg1 ve

deneyimler” ile “gli¢ ve gligsiizliikk” olmak tizere ii¢ baglik 6ne ¢ikmustir.

Biyopsikososyal Degisimler

Arastirmanin en 6nemli nicel bulgularindan biri hastalik siirecinin fiziksel
durumunu etkiledigini diisiinen ergenlerin daha fazla duygusal sorun yasadiginin
belirlenmesidir. Hizli fizyolojik degisimlerin yasandig1 ergenlik doneminde beden
imaj1, fiziksel goriinim ve islevsellik 6nem kazanir. Kronik hastaligin ergenin
gelisimine, fiziksel goériinlimiine olumsuz etkileri kendilerini digerlerinden farkh
algilamalarina ve yetersiz hissetmelerine neden olabilmektedir (Ustiin ve ark., 2014).
Degisen beden imaji, benlik saygisinin azalmasimi ve depresyonu ortaya
cikarabilmektedir (Giiltekin, 2003). Bu durum kronik hastaligin neden oldugu agri,

yorgunluk gibi fiziksel semptomlar ve tedavinin yan etkilerinin ergenin yasaminda

241



giicliikler olusturarak stres, iiziintii olusturabilecegini gostermektedir. Aragtirmanin
nitel kismina katilan ergenlerin fiziksel degisimi derinlemesine incelendiginde iki
kategoride ergenlerin gii¢liik yasadig1 belirlenmistir. Bunlar siiregiden yorgunluk ve
agrilar ile fiziksel goriinlimiin bozulmasidir. Ergenler tedavi siireci boyunca pek ¢ok
tibbi isleme maruz kalmakta ve ilag kullanmaktadirlar. Ergenlerin anlatilarindan bu
durumun kendilerinde agr1, yorgunluk, halsizlik yaptig1 belirlenmistir. Literatiirde agr1
ve yorgunlugun kronik hastaliga sahip ergenler arasinda en yaygin fiziksel sikayet
oldugu belirtilmektedir (Gold ve ark., 2009). Arastirmaya katilan ergenlerin fiziksel
degisimde vurguladigi bir diger konu fiziksel goriiniimiin bozulmasidir. Kronik
hastaligin tiiriine baglh olarak kronik bobrek yetmezligi olan iki ergenin viicudunda
sisme goriillirken, diyabet hastasi olan bir ergen ¢ok zayifladigini ifade etmistir. Astim
gibi kronik hastaliklar ergenin fiziksel goriinlisiinde farklilik olusturmazken kronik
bobrek yetmezligi, diyabet gibi hastaliklarin ergenin fiziksel goriiniis agisinda rahatsiz
ettigi sOylenebilir. Ergenlik doneminde erkekler i¢in daha kasli bir yapi, kizlar i¢in
estetik goriinlis daha onemli olabilmektedir. Ergenlerden biri viicudundaki sislik
nedeniyle kendisi ile dalga gegildigini, bu nedenle disariya ¢ikmak ve okula gitmek
istemedigini ifade etmistir. Bu dogrultuda ergenlerin kronik hastalik nedeni ile
bedenlerinde sevmedikleri bir degisim yasamalarinin sosyal izolasyon, diisiik benlik
saygisi ve duygusal sorunlar yasamalarina neden oldugu sdylenebilir. Hastaligin neden
oldugu fiziksel kisitliligin, fiziksel goriiniime yansimasinin, tedavi siireci ve kullanilan
ilaclarin yan etkilerinin psikososyal uyumu etkiledigi bildirilmektedir (Giindiiz, 2014).
Lavigne ve Faier Routman (1992) hastaligin fiziksel goriinimiinde degisime neden
oldugu ¢ocuklarla yaptig1 ¢calismada, bu ¢ocuklarin uyum sorunlari, igsellestirme ve

disa yonelim sorunlar1 yasadigini tespit etmistir.

Kronik hastaliga sahip ergenin yasadig1 zorlu tedavi sartlari ailesinin yasam
kalitesini de etkilemektedir (Ozbay ve ilhan, 2013). Arastirmanin nitel bulgularinda
ebeveynlerin ¢ogu yorgunluk ve uyku problemlerinden sikayet etmistir. Erkek
ebeveynler siirecin kendileri i¢in yorucu oldugunu ifade ederken kadin ebeveynler
uykusuzluktan bahsetmiglerdir. Ergenin evde bakimindan genelde anneler sorumlu
olmaktadir. Tedavinin yan etkileri, agr1 gibi durumlarda ebeveynin, ¢ocugunun bakimi

icin yaninda olmasi verimli uyuyamamasina ve kendini yorgun hissetmesine neden
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oldugu soylenebilir. Literatiirde ebeveynlerin fiziksel sagligini olumsuz etkileyen
baslica etmenler arasinda uykusuzluk, yorgunluk, agri, istahsizlik geldigi
belirtilmektedir (Boling, 2005; Wittenberg ve ark.,2013). Erdem ve ark. (2013)
caligmalarinda annelerde agri, yorgunluk, uyku bozukluklari, unutkanlik durumlar
yasandigini tespit etmislerdir. Baska bir ¢calismada katilimeilarin ¢ogunlugu sagliklar
ve uykulari tizerinde kronik hastaligin olumsuz etkisinin oldugunu bildirmislerdir
(Golics ve ark., 2013). Mevcut arastirmada ebeveynlerin bazilar1 farkli hastaliklarin
ortaya ¢iktigini veya var olan hastalifin siddetlendigini belirtmistir. Kronik hastalik
nedeniyle hastanede kalma ve tedavi siirecinin zorlu yonlerinin bu duruma neden
oldugu soOylenebilir. Bununla birlikte mevcut arastirmada gelisen bazi saglik
sorunlarinin stres odakli oldugu belirlenmistir. Stres durumlarinda bireyde bag agrisi,
tansiyon, sindirim sorunlar1 gibi durumlar yasanabilir (Sanal Karahan, 2016).
Arastirmada ebeveynler de siklikla bas agrisi ve mide sorunlari yasadigini
belirtmislerdir. Sarikaya Karabudak (2008) diyaliz tedavisi alan ¢ocuklarin aileleriyle
yaptig1 calismada ebeveynlerin yasadig: stres nedeniyle bas agrisi, hipertansiyon, adet
diizensizligi, uyusma gibi somatik bulgular yasadigini belirlemistir. Mevcut
arastirmada stres odakli fiziksel belirtilere yonelik sadece annelerin ifadeleri vardir.
Bu baglamda kronik hastaligin neden oldugu zorluklarin duygusal yiikiinii annelerin

daha agir hissettigi ifade edilebilir.

Aragtirmanin  kronik hastalia sahip ergenlerle gerceklestirilen nicel
bulgularinda kizlarin erkeklere gore daha fazla duygusal sorun yasadigi sonucuna
ulasilmistir. Kronik hastaliga sahip ergenler fiziksel giicliikler, hastaneye yatma,
tedavi siiresi, aileden ve arkadaslarindan ayr1 kalma gibi pek ¢ok duruma bagli olarak
duygusal sorunlar yasayabilir ve psikososyal uyumlari olumsuz yonde etkilenebilir
(Kagmaz, 2003). Bu arastirmaya katilan ergenler arasinda dis goriinlisiiniin 6nem
kazanmasi ile estetik kaygilar kizlarda daha yogun goriilebilir. Ayrica kizlar depresif
belirtileri erkeklere gore daha fazla igsellestirebilirler. Ortalama 5 yildir diyabet
tedavisi goren 10-21 yaslar arasindaki genclerle yapilan bir ¢alisma katilimcilarin
%14’liniin hafif ve %8,6’sinin orta veya siddetli depresif duygu durumu yasadigini ve
kizlarin erkeklere gore daha yiiksek diizeyde depresif duygu durumu yasadigin

gostermistir (Lawrence ve ark., 2006).
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Aragtirmada 15-18 yaslar1 arasindaki ergenlerin 12-14 yas arasindakilere gore
daha fazla duygusal sorun yasadigi belirlenmistir. Bu yas grubundaki ergenlerin
toplam giicliik puanlarinin da yiiksek oldugu tespit edilmistir. Yasadig giigliik diizeyi
yiiksek oldugu i¢in aragtirmanin nitel asamasina dahil olan ergenlerin 13-18 yaslari
arasinda oldugu, ergenlerden ikisinin 13, digerlerinin ise 15-18 yas araliginda oldugu
goriilmektedir. Ileri yasla birlikte ergenlik dénemine ait sorunlarin ergeni daha fazla
etkiledigi diisiiniilebilir. 15-18 yas aralifinda, ergenlik doneminin gelisimsel
Ozelliklerinin yogun yasandigi bununla birlikte sosyal ¢evre ile iliskilerin 6nem
kazandig1 bilinmektedir. Bu donemde ergenin kronik bir hastalikla miicadele etme,
hastaligin yagaminda olusturdugu yeni diizene ayak uydurmaya calisma, beden
imajindaki degisim, yasitlar1 tarafindan kabul gorme gibi durumlar ergende stres
yaratabilir. Mevcut arastirmada bu yas grubundaki ergenlerle yapilan derinlemesine
gorismelerde umutsuzluk, belirsizlik ve korku duygularinin yogun yasandig
bildirilmigtir. Bununla birlikte bu yas grubundaki ergenlerin hastaliga uyum
saglamada yasadiklar1 sorunlarin da onlarda stres yaratan bir faktér oldugu
belirlenmigtir. Fettahoglu ve ark. (2007) calismalarinda hasta ¢ocuklarda yas ve
hastalik siiresi ile despresif belirtiler, durumluk kaygi diizeyi arasinda pozitif bir
korelasyon oldugunu, yas ve hastalik siiresi arttikca psikolojik glicliik yasama
olasiliginin arttigini belirtmektedir. Santos ve ark. (2016)’nin belirttigi lizere cocugun
yasi ilerledikge psikososyal degiskenler, ¢ocugun saglik durumunun fiziksel
boyutlarindan daha 6nemli bir hale gelir ve psikososyal boyutlar1 ele almak bu

cocuklarin bakimai i¢in ¢ok onemlidir.

Mevcut arastirmada astim, kronik bobrek yetmezligi, kronik kalp yetmezligi,
diyabet, hipertansiyon hastaligina sahip ergenler yer almaktadir. Kronik hastalik tiirleri
acisindan bakildiginda ergenlerin hepsinin sosyal davranig puani yiiksektir. Bununla
birlikte kronik bobrek yetmezligi ve diyabet hastaligi olan ergenlerin daha fazla
duygusal sorun yasadigi, kronik hastalik tiirleri arasinda ise kronik bobrek yetmezligi
olan ergenlerin giigliik yasama diizeyinin digerlerine oranla daha yiiksek oldugu tespit
edilmistir. Yildiz Akkus ve Biitiin Ayhan’in (2020) kronik hastaliga sahip ¢ocuklarla
yaptig1 arastirma bulgular1 kronik bobrek yetmezliginin diyabet ve epilepsi tanilarina

gore ¢ocuklarda anlamh diizeyde daha fazla davranis problemlerine neden oldugunu
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ortaya koymustur. Bagka bir ¢alismada ise diyabetli ¢cocuklarin yasadig1 psikolojik
giicliiklerin karsilastirma grubundaki ¢ocuklardan daha fazla oldugu belirlenmistir

(Reynolds ve Helgeson, 2011).

Arastirmanin nicel asamasinda hastalik siirecinin duygu durumunu etkiledigini
diisiinen ergenlerin diisiinmeyenlere gore daha fazla duygusal sorun ve akran sorunu
yasadig1 belirlenmistir. Kronik hastaligin neden oldugu kisitlamalar, okula diizenli
devam edememe, simirli sosyallesme imkanlari ergenin yeterli akran destegi
gorememesine neden olarak duygusal gii¢liikler olusturabilir (Santos ve ark., 2016).
Arastirmanin nitel 6rneklemindeki ergenlerin hastalik siirecinde yasadigi duygusal
degisimler umutsuzluk, mutsuzluk, belirsizlik ile korku ve panik olarak belirlenmistir.
Kronik bir hastalik akut tibbi olaylar1 ve uzun bir tedavi siirecini meydana getirir
(Compas ve ark., 2012). Mevcut arastirmada tedavi siirecinde tekrarlanan olumsuz
deneyimler, hastaliga uyum sorunlari, gelecege yonelik belirsizlikler, farkl
komplikasyonlarin gelismesi, kendini digerlerinden farklt gérme gibi durumlarin
kronik hastaliga sahip ergenlerin yasadig1 duygusal giigliikleri arttirdig1 belirlenmistir.
Literatiire bakildiginda kronik hastalarda en yaygin goriilen duygusal tepkiler arasinda

korku, gli¢stizliik, liziintii, su¢luluk, umutsuzluk yer almaktadir (Kocaman, 2008).

Ebeveynler i¢cin ¢ocuguna kronik hastalik tanisi konulmasi travmatik bir
durumdur. Kronik hastaligi olan ¢ocuk ve ergenlere sahip ailelerle yapilan
calismalarda aile bireylerinin sok, belirsizlik, kaygi (Pate, 2016), endise, oOfke,
sucluluk, hayal kiriklig1 (Golics ve ark., 2013), caresizlik, stres, iizlintii (Thompson,
2009) gibi duygular1 yasadiklar1 belirlenmistir. Arastirmaya katilan ebeveynlerle
yapilan goriismelerde ise yasanan sok, bilinmezlik, caresizlik, suclama ve korku
duygular literatiirle uyumludur. Kronik hastalikla karsilasan ergenin verdigi tepkiler
gibi ebeveynlerin de teshis konuldugunda yasadigi tepkiler vardir. Genellikle ilk tepki
soktur. Mevcut aragtirmada ebeveynler soku atlattiktan sonra hastaligin etkileri, tedavi
sirecinde ne yapacaklar1 konusunda yogun bir bilinmezlik yasadiklarini
belirtmislerdir. Bu duruma hastaligin ne oldugu ne yapilmasi gerektigi konusunda bilgi
sahibi olmamalari, hastalik siirecine iliskin yogun kaygi ve endise yagamalarinin neden

oldugu bildirilmektedir. Ebeveynler cocuklarinin tedavi siirecinde ¢aresizlik
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duygusunu yogun yasadiklarini ifade etmislerdir. Literatiirde tedavi siirecinde ergenin
yasadigr tibbi miidahaleler, agri, duygusal sikintilara birebir sahit olmanin
ebeveynlerin kendilerini ¢aresiz hissetmesine neden olabilecegi belirtilmektedir (Oguz
Giiner, 2020). Arastirmaya katilan ebeveynlerin de ¢aresizlik duygusunun altinda
yatan en Onemli sebep g¢ocugun iyilesmesine yonelik yapabileceklerinin sinirl
olmasidir. Mevcut arastirmada ebeveynlerde goriilen bir diger duygusal durumun ise
sucluluk oldugu belirlenmistir. Ebeveynlerden biri ¢ocugunun hipertansiyon
hastaliginda beslenmesine yeterince dikkat etmedigi i¢in bu hastalig1 yasadigini
diisiinerek kendini suglarken, bir ebeveyn ise esi sigara i¢tigi i¢cin ¢ocugunun astim
hastas1 oldugunu diisiinerek esini suglamistir. Ebeveynler kronik hastalik tanisi ile
birlikte kendini ve ¢evreyi suglayabilmektedirler (Gezer, 2020; Terakye, 2011). Bu
nedenle ergenin hastaliginin kaynagini arayabilirler ve bu durum kendilerini ve eslerini
suglamaya donlisen bir egilim gosterebilir. Arastirmada ebeveynlerin ergenin
sagliginin bozulmasi ve onu kaybetme diisiincesi nedeni ile korku duygusu yasadigi
belirlenmistir. Ebeveynlerle yapilan goriismelerde annelerin duygusal sikintilar1 daha
yogun yasadigi goriilmektedir. Bu durum annenin ¢ocugun bakiminda ve hastalik
stirecinde daha aktif rol oynamas ile agiklanabilir. Giirbiiz (2009) kronik bobrek
yetmezligi tanis1 ile izlenen cocuklarin ebeveynleri ile yaptigi ¢aligmada annelerin
depresyon puanlarinin babalardan yiiksek oldugu sonucuna ulagsmistir. Mevcut
aragtirmada babalarin ergenin tedavi siireci ile ilgili sorumlulugu iistlenmeye ¢alistig1

ancak yeterli olamamasi nedeni ile daha ¢ok c¢aresizlik yasadiklari sdylenebilir.

Arastirmanin nicel bulgularinda erkeklerin kizlara gére daha fazla davranis
sorunu yasadigi tespit edilmistir. Ergenlik doneminin getirdigi gelisimsel 6zellikler,
kronik hastaligin gerektirdigi degisimlere giiglii bir sekilde miidahale ederek ofke,
catisma gibi davranis sorunlari ile kendini gosterebilir. Genellikle erkeklerin kizlara
gore daha fazla karst koyma ve saldirganlik gibi digsallastirma davranislari
bulunmaktadir (Warshburger ve ark., 2021). Literatiirde kronik hastaliga sahip
ergenin davraniglarini etkileyen faktorler arasinda erkek cinsiyet olmak riskli bir
durum olarak tanimlanmaktadir (Silver ve ark., 1999). Keser ve ark. (2012)
caligmasinda davranigsal sorunlarin erkek ¢cocuklarin kiz ¢ocuklara gére daha yiiksek

bir ortalamaya sahip oldugu ortaya ¢ikmistir. Arastirmanin nitel asamasina katilan
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ergenlerin davranigsal degisimlerine bakildiginda hastaliklari ile ilgili sorumluluk
aldiklar1 belirlenmistir. Aragtirmaya katilan ergenler en az bir yildir kronik hastalig
deneyimlemektedirler. Hastalig1 daha kiiciik yaslarda veya uzun siiredir deneyimleyen
ergenler sorumlulugu annelerinden aldiklarini ifade etmislerdir. Mevcut arastirmada
ergenler bagimsizlik duygusu ile ebeveynin hastalik tizerindeki etkisini azaltmak i¢in
bu sorumlulugu kendi iistiine almig olabilirler. Ergenin hastalifinin sorumlulugunu
alarak 6z bakim becerilerini kazanmasi tedavi uyumunu arttirdigi ve kronik
komplikasyonlar1 azalttig1r bildirilmektedir (Dedik, 2008). Arastirmaya Kkatilan
ergenlerin hastalik siirecinde baz1 davranigsal tepkilerinin ortaya ¢iktig1 belirlenmistir.
Ergenlerden birinin yasadigi duygusal giicliiklere bagli olarak ortaya ¢ikan 6fkesinin
davranigsal bir tepkiye doniistiigii ve bu 6fkeyi ailesine yonlendirdigi goriilmiistiir.
Literatiirde ergenin hastalik ve etkilerine yonelik 6fkesini aile ya da yakin gevresine
yansitabilecegi bildirilmektedir (Ustiin, 2012). Tas¢1 Eser’in (2013) calismasinda
hastanede yatan ergenleri en fazla 6fkelendiren durumun, aile ve arkadaslardan ayri
kalmak oldugu ortaya ¢ikmistir. Mevcut arastirmadaki ergenlerden biri ise hastaliga
tepki olarak tedavi rejimini olumsuz etkileyecek davranista bulundugunu ifade
etmistir. Yapilan bir ¢alisma (Worthington, 2008) da ergenlerin hastaliklari ile ¢atisan
davraniglar sergileyebilecegini desteklemektedir. Kronik hastaligin uzun siiredir
ergenin hayatinda var olmasi, yarattigi fiziksel sorunlar, okul ve sosyal yasam
tizerindeki olumsuz etkileri ergenin yasami tizerindeki kontroliinii kaybetmesi olarak
algilanabilir. Kendini gii¢siiz hissedebilir. Bu nedenle hastalikla birlikte yagamanin
stirdliriilmesi i¢in hastaligin kontroliiniin ergenin elinde olmas1 giliclenme siirecinde

onemlidir.

Kronik hastaligin aile sistemine girmesi aile biitiinliigiinii ve fonksiyonlarin
dogrudan etkileyerek aile iligkilerinde degisim yaratabilmektedir. Ergenin ailesi ve
cevresi ile iligkileri hastalikla bas etme ve psikososyal uyumunda etkili olabilmektedir
(Hoppe, 2016). Arastirmanin nicel bulgularinda kronik hastaliga sahip ergenlerden
hastalik siirecinin aile iligkilerini ve yakin cevre iliskilerini etkiledigini veya
etkilemedigini diigiinen her iki grup i¢inde sosyal davranis puani yiiksek bulunmustur.
Bu durum ergenin aile iliskilerinde ve yakin cevre iliskilerinde bir giiglik

yasamadigin1 gosterebilir. Arastirmanin nitel asamasina katilan ergenlerle yapilan
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goriismeler de bu siireci destekler niteliktedir. Ergenler hastalik siirecinde ebeveynleri
ile iligkilerinde destek gordiiklerini ifade etmislerdir. Ergenlik donemi ebeveynler ile
catisma, onlardan uzaklasma donemi olarak goriilmektedir (Yavuzer, 2005). Ancak
kronik bir hastaligin varligi ergeni akran gruplardan ziyade aileye yonlendirmis
olabilir. Ergenler yakin ¢evreden de destek gordiiklerini, 6zellikle kuzenleri ile bu
stirecte sik sik vakit gecirdiklerini belirtmislerdir. Kuzenler ergenin hastaligini bilen
ve yardimer olan kisiler olarak goriilmektedirler. Ergenlerin akranlarindan yeterli
destegi gormedigi icin kuzenlerle olan iligkisine 6nem verdigi sdylenebilir. Tagkiran
Tepe’nin (2019) calismasinda da ergenlerin, hastanede yattig1 zamanlarda ailelerinden
ve akrabalarindan destek gordiikleri belirlenmistir. Aragtirmanin nicel bulgularindan
biri de babasi liniversite mezunu olan ergenlerin akran sorunlar1 yasama durumunun
digerlerine gore daha diisiik oldugudur. Babanin egitim diizeyi ile birlikte ergenle
kurdugu iletisim ve ergene yonelik tutumu bu sonugta etkili olabilir. Erol’un (2019)
arastirmasinda babasi iiniversite diizeyinde egitim gormiis ergenlerin lise diizeyinde

egitim gérmiis olanlara gore daha az davranigsal sorun gosterdikleri belirlenmistir.

Arastirmanin nicel bulgularina gore kardesi olan ergenlerin sosyal davranis
puani kardesi olmayanlara gére daha yliksektir. Arastirmanin nitel kismina katilan
ergenlerin ¢ogu kardesleri ile iligkilerinden bahsederken ebeveynlerinde oldugu gibi
destekleyici yaklasimlarindan bahsetmislerdir. Kardeslerin kronik hastalifa sahip
ergenin moralini diizeltmek i¢in ¢aba gosterdigi anlagiimaktadir. Bir ergen ablasi ile
cok tartistigini; ancak hastalifin fiziksel semptomlarina sahit olan ablasinin artik
kendisine farkli davrandigini, iligkilerinin diizeldigini belirtmistir. Kardes iliskileri,
bir¢cok sosyal davranisin kazanildigi, tartismalarin ve paylasimlarin siirekli devam
ettigi bir bagdir. Kardesler okul, akranlarla yasanan sorunlar gibi pek ¢ok konuda
destek alinan kisilerdir. Bu nedenle bireyin psikososyal saglig1 i¢in 6nemli kisilerdir.
Kronik hastaliga sahip ergenlerin anlatilarindan da kardeslerinin desteginin hastalik
stirecinde yardimct oldugu anlagilmaktadir. Bununla birlikte ergenlerin bazilar1 ise
hastalik stirecinde kardesleri ile gerginlik yasadigimi ifade etmislerdir. Kardesler
arasindaki gerginligin en dnemli nedeni, ebeveynin hasta ¢ocukla kalmasi ve daha
fazla ilgilendigi yoniindeki diisiinceden kaynaklandigi goriilmiistiir. Benzer durumdan

mevcut aragtirmadaki ebeveynler de bahsetmislerdir. Anneden ayri1 kalma, hasta
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kardese kizginlik ve kiskanglik duymanin en belirgin nedeni olarak belirlenmistir.
Kardeslerin bu duygulari yasamasinin nedeni ebeveynin dikkatinin kaybi olabilir.
Annenin hasta ¢ocukla hastanede uzun siire kalmasi, saglikli ¢ocukla daha az zaman
gecirilmesi anne-gocuk 1iligkisini olumsuz etkileyebilir (Pinquart, 2013). Bu durum
saglikli ¢ocuklarda kiskanglik, 6fke gibi duygulari ortaya ¢ikarabilmekte, duygusal ve
davranigsal sorunlara neden olabilmektedir (Alderfer, 2010; Wilson, 2014). Bir
arastirma ergen olan kardeslerin diyabetli gocuga daha fazla empati gosterdigini; ancak
daha kiiclik yastaki kardeslerin ¢ocukla rekabet etme egiliminde oldugunu ortaya

koymustur (Sand ve ark., 2017).

Kronik hastalik siirecinde yaganan fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik bir¢ok
sorun aile dinamiklerini etkilemektedir. Bununla birlikte yeni kosullara uyum saglama
stirecinde rol ve sorumluluklarda degisim, aile i¢i ¢atismalar, hastaligin gerektirdigi
yeni diizenlemeler olabilmektedir (Acar, 2011). Mevcut arastirmadaki ebeveynler
eslerinin bu siiregte tizlildiigiinii ve stres yasadigini belirtmislerdir. Bununla birlikte
eslerle iliskide alinan destegin 6nemi ortaya ¢cikmistir. Bazi ebeveynler esleri ile
iliskisinde yeterli destegi gdrmemenin aralarinda ¢atigmaya neden oldugunu ifade
etmislerdir. Ozellikle ¢ocugun tedavi siirecinde karsit fikirler aralarindaki gerginligi
arttirmistir. Bu durumun yasanmasina babalarin ergenin hastaligini kabullenememesi
neden olabilir. Bununla birlikte ebeveynlerden biri esten alinan destegin ve bakim
sorumluluguna katiliminin duygusal olarak kendisini rahatlattigini ifade etmistir.
Yapilan bir calismada bakim veren ebeveynlerin ev ve is ortamindaki roliiniin

etkilendigi ve %48,2’sinin esinden destek aldig1 belirlenmistir (Agkaya Alahan, 2014).

Bu calismada kronik hastaliga sahip ergenin bakiminda annelerin daha fazla
sorumluluk aldig1 goriilmektedir. Arastirmaya katilan ergenlerin biiylik bir
cogunlugunun (%79,5) da en fazla destegi anneden gordiigii tespit edilmistir. Ergenle
birlikte hastanede kalma, beslenmesi, bakimu ile anneler ilgilenmektedir. Ulkemizde
ve diinyada farkli kronik hastaliga sahip ¢ocuk ve ergenlerin ebeveynleri ile yapilan
calismalarda bakim yiikiiniin annelerde oldugu pek ¢ok aragtirma ile de kanitlanmigtir
(Erdem ve ark., 2013; Javalkar ve ark., 2017; Tel ve ark., 2011; Toledano-Toledano

ve Dominguez-Guedea, 2019). Mevcut arastirmada bakim verilen siirenin uzun oldugu
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durumlarda annelerin bakim yiikiiniin daha hissedilir oldugu goriilmiistiir. Aldem-
Budak ve Gegkil (2020)’in c¢alismasinda ¢ocuga bakim verilen siirenin ve tani
siiresinin uzamasinin annenin bakim yiikiinii arttirdig1 belirlenmistir. Cocuga bakima
yardim konusunda babalarin katiliminda bir artis olmasina ragmen, annelerin ¢cocugun
bakimi i¢in harcadigi zaman daha fazladir (Toledano-Toledano ve Dominguez-
Guedea, 2019,). Nitekim arastirmanin nitel asamasina katilan ebeveynlerin dagilimina
bakildiginda ¢ogunlugu annelerin olusturdugu goriilmektedir. Aragtirmada babalarin
ergenin bakimindan ziyade tedavi siirecindeki ihtiyaclari, masraflar1 ve aileyi ayakta
tutmaya calisma gibi sorumluluklar iistlendigi belirlenmistir. Aragtirma bulgularina
gore kronik hastaligin farkli rol yiikledigi bir grup da kronik hastaliga sahip ergenin
ablas1 ya da abisidir. Esinden ayr1 olan bir ebeveyn biiylik oglunun evin ge¢imini ve
tedavi masraflarini iistlendigini belirtmistir. Mevcut aragtirmada kronik hastaligin aile
i¢i rollerdeki dagiliminin toplumsal cinsiyet rolleri ile Ortiistiigii goriilmektedir. Anne,
cocugun bakimi, evin diizeni ile ilgilenirken, baba ekonomik sorumluluklar

tstlenmistir.

Aragtirmaya katilan ergenler ve ebeveynlerin aile dinamiklerinde
vurguladiklart bir konu da kronik hastalikla birlikte yeni bir diizen kurulmasidir.
Ebeveynin ergenle birlikte hastanede kalmasi, ¢ocugun bakimi, beslenmesi gibi
sorumluluklarin ailedeki rutini bozdugu belirlenmistir. Cocugu astim hastasi olan bir
babanin evde sigara igmeyi birakmasi, diyabet ve hipertansiyon hastasi olan ergenlerin
tedavi rejiminin gerektirdigi beslenme diizenine gegilmesi ebeveynlerin ifade ettigi en
belirgin degisimlerdir. Ebeveynlerin aile sistemini etkiledigini diisiindiikleri dnemli bir
durum da tedavi i¢in il disindan geliyor olmaktir. Ebeveynler tarafindan bu durum aile
biitiinliiglinli ve ev diizenini bozan bir durum olarak algilanmistir. Ebeveynlerden biri
ise ¢ocugunun tedavisi i¢in tasindigini ve yeni bir diizen kurdugunu ifade etmistir.
Mevcut arastirmada tedaviye il disindan gelen ebeveynlerin ¢cogunlugunu anneler
olusturmaktadir. Anneler hem evin diizeni hem ¢ocuklarin aktif bakiminda sorumluluk
iistlendikleri i¢in annenin evden ayrilmasi diger aile bireyleri igin zorlayici
olabilmektedir. Bununla birlikte anne acisindan bakildiginda ek bir sorumluluk ve yiik
getirebilmektedir. Bakim sorumlulugunu sadece ev i¢ginde degil ev disinda da annenin

stirdlirdiigii belirlenmistir.
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Kronik hastalik aileye ek mali masraflar yiikleyerek onemli giicliikler
olusturmaktadir. Zira mevcut arastirmada ebeveynlerin en fazla tedavi ve yol
masraflar1 konusunda sikint1 yasadigi belirlenmistir. Bu durum babalarin is yasaminda
da sorun olusturabilmektedir. Ebeveynlerden biri ergenin tedavisi i¢in kdyden
merkeze tasindiklarini, bu durumun is yasamini olumsuz etkiledigini belirtmistir.
Bununla birlikte annelerin ergenin bakiminda sorumluluk iistlenmekle birlikte ev
ekonomisine katkida bulunmak i¢in ek iste calistigi belirlenmistir. Ebeveynlerin
yasadiklar1 ekonomik sorunlardan bahsederken ortaya ¢ikan bir kavram da tek maas
olmustur. Ebeveynlerin ifadelerinden kronik hastaligin neden oldugu mali yiikiin
agirlig1 anlasilmaktadir. Burada deginilmesi gereken bir konu da kronik hastaliklarin
tedavisinde her sehirde yeterli saglik kuruluslarinin olmamasi ve biiylik sehirlere
gelmek durumunda kalmalaridir. Dolayisiyla tedavi masraflarina yol ve konaklama
masraflart da eklenerek ekonomik giicligi arttirdigi belirlenmistir. Yesil ve ark.
(2016) calismalarinda kronik hastaya bakim verenlerin %81,6’sinin herhangi bir iste

calismadigini ve %79,8’inin gelirinin giderine esit oldugunu tespit etmistir.

Arastirmaya katilan ergenlerin ve bakim veren ebeveynlerin sosyal yasam
icerisinde yasadiklar1 en Onemli sorun damgalanma ve sosyal izolasyon olarak
bildirilmistir. Kronik hastaliga sahip ergenlerin fiziksel goriiniimiin degismesi, diyet
rejimi, insanlarin bakislarina ve sorularina maruz kalma gibi sebeplerden dolay1 sosyal
yasamdan uzaklastiklar1 belirlenmistir. Cesitli fiziksel ve sosyal kisitlamalar getiren
kronik hastalik ergen i¢in zaten zorlayicidir. Buna cevreden gelen damgalayici
yaklagim eklendiginde ergenin daha fazla izole olmasina neden olabilir. Eun-Sook ve
ark. (2009) kronik hastaligr olan Koreli ¢ocuklarin ve ailelerinin deneyimlerini
arastirdig1 calismasinda katilimcilar kronik hastaligi anormal bir durum veya bulasici
bir hastalik olarak goriilmesi nedeniyle kronik hastaliga bagli bir damgalanma
yasadiklarim1 ifade etmislerdir. Ebeveynlerle yapilan goriismelerde ise cevrenin
suclayici ve yargilayici tepkilerinin sosyal izolasyonda etkili oldugu anlasilmaktadir.
Bununla birlikte kronik hastaligin getirdigi bakim sorumlulugu, fiziksel ve duygusal
yiikler de ebeveynlerin ¢evreden uzaklagsmasini etkilemektedir. Tekin Ersan ve Kizir

(2016) calismalarinda ebeveynlerin ¢evreye agiklama yapmak zorunda kalma ve

251



olumsuz tutum sergilenmesi nedenleri ile ¢evre ile iliskilerinde sorunlar yasadiklarini

ortaya koymuslardir.

Kronik hastaligin olumsuz etkilerine karsi sosyal destek onemlidir. Mevcut
arastirmada ebeveynler karsilastiklar1 biyopsikososyal sorunlar karsisinda akraba,
arkadas ve komsularindan aldiklar1 sosyal destegin Onemini vurgulamislardir.
Cevreden alinan sosyal destegin ¢ocuklarin bakimi, ev iglerine yardimci olma, ebeveyn
ile dertlesme gibi manevi ve mali destegi kapsadigi belirlenmistir. Giirbiiz (2009)
kronik bobrek yetmezligi olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile yiiriittiigli arastirmada,
ebeveynlerin %67,3 linlin anne hastanede kaldigi siirede ev isleri ve saglikli ¢ocuklarin

bakimi i¢in yakin akrabalardan yardim aldiklarini saptamustir.

Arastirmanin nicel bulgularinda kronik hastaliga sahip ergenlerin %31,2’isinin
hastalik siirecinin sosyal aktivitelere katilmayi olumsuz etkiledigi tespit edilmistir.
Arastirmanin nitel asamasma katilan ergenlerin de hastalik nedeniyle spor
faaliyetlerine katilamadigi ve seyahate ¢ikamadigi belirlenmistir. Kronik hastaligin
ergen ve ailesinin sosyal faaliyetlerine etkisi olabilmektedir. Kronik hastaliga sahip
ergenler gilinliik yagama saglikli bireyler gibi katilim saglayamamasi sosyal etkilesim
alanlarini veya spor faaliyetlerini engelleyebilir (Nap-van der Vlist ve ark., 2021). 8-
15 yas aras1 ¢ocuklarla yapilan bir arastirmada %47’sinin astim nedeniyle spor
yapamadigi tespit edilmistir (Wildhaber ve ark., 2012). Bakim veren ebeveynlerle
yapilan nitel uygulamada ebeveynlerden bazilar1 ¢ocugun bakim sorumlulugunun
artmasi nedeniyle sosyal faaliyetlerden uzaklastigini belirtmistir. Baz1 ebeveynler ise
cocuklarini da sosyal faaliyetlerin igerisine dahil etmeye calistigini ifade etmistir.
Literatiirde kronik hastaliga sahip ergenlerin ebeveynleri, 6zellikle de anneler olmak
tizere bakim sorumluluklar1 ile sosyal faaliyetleri birarada yapamadigi igin

dezavantajli durumda olduklarini bildirilmektedir (Hatzmann ve ark., 2013).

Arastirmanin nicel bulgularinda 6grenim gordiigii smif 9-12 arasinda olan
ergenlerin 5-8 arasinda olanlardan daha fazla duygusal sorun yasadigi ve toplam
giiclik puaninin da daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Psikososyal olgunlagsmanin

yasandig1 ergenlik doneminde okul, ergenin yasam kalitesinin énemli bir parcasidir
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(Y1lmaz ve ark., 2013). Kronik bir hastalikla yasamak ise egitim, meslek ve sosyal
acilardan riskler olusturabilmektedir (Santos ve ark., 2016). Erken ergenlik doneminde
cocuk i¢in fiziksel degisimler ve bu degisimlere uyum 6n planda iken, orta ergenlik
doneminde bireysellesme siireci baslar. Aileden ayrilma, arkadas iliskileri ve
bagimsizligin 6nem kazandigi bu donemde kronik hastalik ergenin kisitlama ve
bagimlilik yasamasina neden olur (Boztepe, 2012). Bu doénemde ergen yasinin
getirdigi gelisimsel 6zelliklere ulasamamis ise bedenine iliskin olumsuz algilara

kapilabilir ve kaygi, depresyon gibi duygusal giicliikler yasayabilir (Liman, 2011).

Aragtirmaya katilan ergenlerin  %56,7’sinin  hastalik nedeniyle okul
devamsizligi yaptigi bulunmustur. Literatiire bakildiginda da kronik hastalig
olanergenlerin ortalamanin tizerinde bir okula devamsizlik orani yasadiklari
goriilmektedir (Dedik, 2008; Evgin ve Erdem, 2017; Hoffmann ve ark., 2018; Yilmaz,
2008; Yilmaz ve ark., 2014). Aragtirmanin nitel asamasina katilan ergenlerin de
hastalik siirecinde okul yasantisindaki degisimlerinden en 6nemlisi okula diizenli
devam edememeleridir. Ergenler hastaligin fiziksel etkilerini yagamalari ve hastaneye
yattig1 zamanlarda okul devamsizligi yaptiklarini belirtmislerdir. Bu durum ergenlerin
akademik uyumunu sekteye ugratan bir sorun olarak gorilmektedir. Mevcut
arastirmada ergenlerin okul yasaminda giicliik yasadiklar1 bir diger durum da
akademik basarinin diismesidir. Arastirmanin nicel kisminda hastalik siirecinin ders
basarisin1 etkiledigini diisiinenler ile diisiinmeyenler ayni ortalamaya sahiptir.
Boekaerts ve Rodar (1999) ¢alismalarinda kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ytiksek
okul devamsizliklar1 olmasina ragmen akademik performanslarinin diisiik olmadigim
belirtmektedir. Ancak ergenlerle yapilan derinlemesine goriismelerde ders basarisinin
diismesi vurgulanan bir durumdur. Hastalik siirecinde okula diizenli gidememe,
hastalikla 1ilgili diislinceler, sinavlara calisgamamanin ergenlerin ders c¢alisma
motivasyonunu engelledigi belirlenmistir. Bu bulguya benzer sekilde Yetis’in (2014)
arastirmasinda ¢ocuklarin hastanede yattig1 i¢in derslerinden geri kaldigi, hastaligin
fiziksel semptomlarindan dolayr ders ¢alisamadiklar1 i¢in akademik basarilarinin

olumsuz etkilendigi tespit edilmistir.
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Kronik hastaliga sahip ergenlerin akademik siireclerinin gii¢ ve giicliiklerine
etkisine bakildiginda okul devamsizligi olan ve hastaligin ders basarisini etkiledigini
diisiinen ergenlerin daha fazla duygusal giicliik yasadigi ve toplam giicliik puaninin da
yiiksek oldugu belirlenmistir. Rietveld ve ark. (2005) okul devamsizliginin ergenler
icin anksiyete kaynaklarindan biri oldugunu bildirmistir. Ergenin psikososyal ve
entelektiiel gelisimi i¢in Oncelikli alan1 olusturan okuldan hastalik nedeni ile uzak
kalinmasi1 ders basarisini, akran iliskilerini, okul aktivitelerine katilimi
engelleyebilmektedir. Bu durumun ergenin oOzgilivenini zedeleyebilecegi ve
psikososyal uyumunu olumsuz etkileyerek duygusal giiclik yasamasina neden

olabilecegi diisliniilmektedir.

Arastirmaya katilan ergenlerden hastalik siirecinin arkadas iligkilerini olumsuz
etkiledigini diisiinenlerin duygusal sorunlar, akran sorunlar1 ve toplam giicliik
diizeyleri yiiksek bulunmustur. Stirer Adanir ve ark. (2017) galigmalarinda beta
talasemili ergenlerin saglikli yasitlarina gore akran sorunlari ve duygusal sorunlari
daha fazla yasadig1 ve toplam giigliilk puaninin yiiksek oldugunu ortaya koymustur.
Arastirmanin nitel asamasinda bazi ergenlerin akran reddi yasadigi belirlenmistir.
Alay edilmek, dislanmak, hastaliklarina iligkin kirict sylemlerde bulunma ergenlerin
yasadig1 durumlar olarak gézlenmistir. Ergenlerin karsilastigi bu durumlara duygusal
oldugu kadar davranigsal tepkiler de gosterdikleri tespit edilmistir. Kizlar yasadiklar
bu giicliige duygusal tepki gosterirken, erkeklerden birinin davranissal tepki gosterdigi
belirlenmistir. Ergen zamaninin biiylik bir kismin1 akranlari ile gegirmek isteyebilir.
Akranlarin kabulii ve reddi bu siirecte ergenin gelisiminde ve uyumunda belirleyici
faktorlerdir (Munoz-Silva, 2020). Akranlar arasinda sosyal olarak kabul gérme ve
sevilme duygusu ergenin yasaminda sosyal, duygusal ve davranigsal gelisimleri i¢in
onem arz eder (Jahre ve ark., 2022). Olumlu akran iligkilerinin yoklugu veya stirekli
akran reddine maruz kalma ise sosyal izolasyon, diisiik benlik saygisi, davranis
sorunlari, okulu birakma, diisiik akademik basar1 gibi bir dizi sorun ile iligkili olabilir
(Will ve ark., 2016). Sandstrom ve Schanberg (2004) akran reddi, uyum ve depresif
belirtiler arasinda iligki oldugunu, yiiksek diizeyde sosyal reddedilme yasayan
cocuklarin yliksek diizeyde depresif belirti gosterdigini tespit etmistir. Wildhaber ve
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ark. (2012) astimli ¢cocuk ve ergenlerle yaptigi bir ¢calismada her on ¢ocuktan birinin

akran reddi yasadigini ve zorbaliga maruz kaldigini belirlemistir.

Mevcut arastirmada kronik hastalifa sahip ergenlerin okul yasamindaki
giicliiklerinden biri de ortak aktivitelere katilamamadir. Ergenler hastaligin neden
oldugu kisitlamalar nedeniyle arkadaslari ile bir yere gidip yemek yiyememe, spor
yapamama gibi durumlar yasadiklarini belirtmislerdir. Benzer sekilde yapilan bir
caligmada ergenlerin kronik hastalik nedeniyle arkadaslari ile sosyal etkinliklere
katilmada sorun yasadig tespit edilmistir (Santos ve ark., 2016). Okul devamsizliginin
da okul aktivitelerine katilim1 engelledigi yoniinde ¢alismalar da mevcuttur (Giiney,
2014).

Okul siirecinde ergenin psikososyal uyumunda dgretmen-0grenci iliskisi ve
akran iliskilerinin 6nemli oldugu bilinmektedir (Munoz-Silva ve ark., 2020).
Aragtirmanin nitel kismina katilan ergenler arkadaglari ve 6gretmenlerinden aldigt
destegin okula uyumu, akademik basarilarint olumlu etkiledigi, ayni zamanda
duygusal olarak kendilerini iyi hissetmelerini sagladigini belirtmislerdir. Literatiirde
akranlardan gelen destegin hastalikla ilgili stresin azalmasi, psikososyal giicliiklerle
bas etme ve hastaligin kabullenilmesinde rol oynadigi bildirilmektedir (Boztepe, 2012;
Giiney, 2014; Santos ve ark., 2016).

Arastirmaya katilan ergenlerden ikisi kronik hastaliga sahip ¢ocuklarla
deneyimlerini paylasarak birbirlerine destek olduklarini belirtmislerdir. Ergenlerin
sOylemlerinden hastalikla ilgili konular1 daha rahat konustuklari, kars: tarafla benzer
durumlan yasadiklar i¢in kendilerini daha iy1 ifade ettikleri anlasilmaktadir. Ayni
zamanda rahatca hastalig1 hakkinda konugsmanin ergeni duygusal olarak da rahatlattigi
sOylenebilir. Ergenlerden biri ise kronik hastalig1 olan biri ile arkadaglik kurmanin
kendisini daha iyi hissettirecegini belirtmistir. Kronik hastaliga sahip ergenler i¢in
benzer deneyimleri ve endiseleri olan birileri ile duygularmi paylasma ve bilgi

edinmenin degerli oldugu anlagilmaktadir.

Hastaliga Iliskin Algi ve Deneyimler
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Arastirmanin nicel bulgularinda ergenlerin hastaliga iliskin algi diizeyleri
yiikksek bulunmustur. Yasamsal tehdit algisi yiiksek olan ergenlerin daha fazla
duygusal sorun yasadigi, yasamsal tehdit algisi diisiik olan ergenlerin ise yiiksek
olanlara gore daha fazla davranis sorunlar gelistirdigi tespit edilmistir. Benzer sekilde
Ustiin (2011) Tip-I diyabet tanis1 almis ¢ocuklarla yaptig1 arastirmasinda cocuklarin
algiladigr yasamsal tehdit algisi arttikca ruhsal belirtilerin de arttifi sonucuna

ulagmustir.

Ergenin hastalig1 nasil algiladigi onun hastalikla bas etmesinde, psikososyal
uyumunda ve hastaligin tibbi ve psikolojik siirecinde 6nemlidir (Kocaman ve ark.,
2007; Sarikaya Karabudak, 2008). Kronik hastalik fiziksel ve duygusal giigliikleri,
aile ve arkadaglardan ayr1 kalma, glivenli ortamdan uzaklasma gibi olumsuz durumlari
barindirir. Bu nedenle ergenler olumsuz diisiincelere daha meyilli olabilmektedir (Kan,
2019). Arastirmanin nitel bulgular1 da benzer sekilde kronik hastaliga sahip ergenlerin
hastaliga iliskin olumsuz diisiinceler besledigini ve hastaligi “kisitlayict”, “dikkat
edilmesi gereken bir hastalik”, “caresi olmayan, agir bir hastalik” olarak algiladigini
gostermistir. Mevcut arastirmada kronik hastaliga sahip ergenler yasamlarim
siirdiiriirken sosyal hayat veya beslenmelerine dair kisitlayict bir yasamlar1 olduguna
dair algilara sahiptirler. Bu kisitlamanin ergenin sadece beslenme, sosyal hayattan
uzak kalmasmna degil sosyal iliskilerine de sinirlilik getirdigi sdylenebilir. Diyet
kisitlamas1 akranlarla ortak aktivitelerde engelleyici olabilir. Bu durum sosyalligin,
arkadas iliskilerinin ve karsi cins ile iliskilerin 6nem kazandigi donemde ergeni
duygusal olarak hayal kirikligina ugratabilir. Yapilan bir arastirmada ergenlerin
hastaligin hareketlerini kisitladigini1 diisiinenlerin daha fazla stres ve anksiyete
yasadigt bulunmustur (Lelieveld ve ark., 2008). Arastirmaya katilan ergenlerden
bazilar1 hastaliklarinin yonetimini dikkat edilmesi gereken bir durum olarak
algilamaktadirlar. Bu nedenle hastaligin yasamlarinda olusturdugu yeni duruma uyum
saglamalar1 gerektigine inanmaktadirlar. Bu durum ergenlerin hastalikla yasamak
zorunda olduklarina dair inancindan kaynaklanabilir. Lesage ve ark. (2021) ergenlerin
kronik hastaligt zor ve ugrastirici oldugu ve onunla yasamak zorunda olduklari
yoniinde algilar1 oldugu sonucuna ulagsmistir. Bazi ergenler ise hastalig1 zor ve c¢aresi

olmayan bir durum olarak algilamaktadir. Ergenlerin “hep hayatimda olacak”
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“lyilesebilir miyim gercekten bilmiyorum” gibi ifadelerinden hastaligin zorlu ve uzun
siireli yapisinin ergende umutsuzluk duygusuna neden oldugu anlasilmaktadir.
Hastalifin uzun siireli olacagina inanmak ergeni duygusal olarak olumsuz
etkileyebilmektedir (Cirpan Kantarcioglu ve ark., 2019). Benzer sekilde Taskiran
Tepe’nin (2019) kanser hastasi ergenlerle yaptigi calismasinda ergenler, hastaligi

99 ¢¢

“kotil bir sey” “zor bir hastalik” olarak anlamlandirmiglardir. Bununla birlikte mevcut
arastirmada hastaliklar ile ilgili daha olumlu bir inanis igerisinde olan ergenler de
vardir. Bu ergenler hastaliklarini diger hastaliklar ile karsilastirarak olumlu yonlerine
odaklanma egilimindedirler. Bu durumun ergenler i¢in bir bas etme yOntemi
olabilecegi sOylenebilir. Dolayisiyla yasamsal tehdit algis1 yiiksek olan ergenlerin

duygusal sorunlar1 daha fazla yasayabilecegi ¢ikarimina da varilabilir.

Ebeveynlerin hastalikla ilgili olumsuz duygu ve hisleri, ergenlerin kendi
algilar1 ve saglik inanglari iizerinde etkili olabilir. Bu nedenle ebeveynlerin hastalik
algisin1 incelemek 6nemlidir (Szentes ve ark., 2018). Ebeveynlerin ergenin hastaligi
ile ilgili algilar1 6grenilmeden 6nce kronik bir hastaligin onlar i¢in ne anlam ifade ettigi
sorgulanmistir. Ebeveynler kronik hastaligi “aile sistemine etki”, “bakim
sorumlulugu”, ve “uzun bir yol” olarak anlamlandirmistir. Ebeveynler kronik bir
hastaligin aile sisteminde vyarattigi olumsuz fiziksel ve duygusal etkileri
vurgulamislardir. Burada ebeveynlerin kronik hastaligi sadece ergenin yasadigi bir
sorun olarak degil ergenle birlikte paylasilan bir durum olarak algiladiklart
diistiniilmektedir. Ebeveynler en az bir yildir kronik hastaliga sahip bir ergenle
yasamanin hayatlarindaki degisimi tecriibe ettigi i¢in kronik hastaligin aile sistemine
nasil yansidigim1 da agikga degerlendirebilmektedir. Ebeveynlerin uzun bir yol
ifadesinden kronik hastaligin her zaman hayatlarinda olacagina dair inanglar1 oldugu
anlagilmaktadir. Bu siiregte de ergenin bakimina ve yasanabilecek zorluklara
katlanmalar1 gerektigini diisilinebilirler. Kronik hastaligi anlamlandirirken babalar
duygusal olarak zorlugundan ve aile sistemine etkisinden bahsederken, anneler bakim
sorumlulugu ve uzun siire hayatlarinda olacagini vurgulamislardir. Bu durumun,
annelerin ailedeki bakim sorumlulugu roliinii istlenmesi ile baglantili oldugu

sOylenebilir. Ebeveynlerin kronik bir hastaligi anlamlandirmalar1 kronik hastaligin
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uzun seyirli, ergen ve ailesi i¢in biopsikososyal yansimalari olan dogasi ile

ortismektedir.

Arastirmaya katilan ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaligini nasil algiladiklari
kesfedilmeye calisildiginda ergenlerle bazi ortak algilarinin var oldugu gortilmiistiir.
Ebeveynler i¢in de ergenin hastaligi zor bir hastalik olarak algilanmaktadir.
Ebeveynlerden biri her hastaligin zor oldugunu; ancak kendi ¢ocugunun hastaliginin
daha zor oldugunu vurgulamistir. Bu ifade hastaligin zorlugunun farkl
algilanabilecegi ve kisi tlizerindeki etkisinin de ona gore sekillenebilecegini
gostermektedir. Kronik hastaliga sahip ergenlerle benzer algilanan bir konu da
kurallardir. Hastalik siirecinde takip edilmesi gereken ilaglar, kontroller, uyulmasi
gereken diyetler gibi kurallar ebeveynler icin de dnemlidir. Hastaligin kurallar1 olan,
dikkat edilmesi gereken bir durum olarak goriilmesinde ¢ocugun sagliginin tehlikede
olmasi ve dikkat edilmezse kayipla sonuglanabilecegi yoniinde diislinceler olabilir. Bu
nedenle hastaligin kontrol altinda tutulmasi hem ¢ocuklar hem de ebeveynler icin
onemli olabilir. Arasgtirmaya katilan ebeveynlerden bazilar1 i¢in ¢ocugun hastalig
planlanamayan veya kontrol edilemeyen bir durum olarak algilanmaktadir. Kronik
hastaliklarda akut durumlarin olugsmasi ya da beklenenden daha fazla hastanede
kalinmasi gibi durumlarin ebeveynlerin plan yapmasini engelledigi belirlenmistir. Bu
durum ergenlerde oldugu gibi hastaligin kisitlayict yonlerine yonelik algilarla
benzerdir. Ebeveynlerden bazilari ise gocuklarinin hastaliginda motivasyonun dnemini
vurgulamiglardir. Burada manevi yontemler ve moralini yiikseltecek girisimler

yaparak ¢cocuga olumlu bir bakis acis1 saglamay1 amaclayabilirler.

Arastirmanin nicel bulgularinda ergenler arasinda yil igerisinde hastaneye daha
sik yatanlarin digerlerine gore daha fazla duygusal sorun yasadigi tespit edilmistir.
Literatiirde de hastanede olmak ya da hastanede yatmanin ¢ocuk i¢in kaygi, endise ve
korku uyandiran bir durum oldugu belirtilmektedir (Celebi ve ark., 2015; Kabukcu
Basay ve ark., 2020; Ustiin ve ark., 2014). Ergenlerin hastanede yattiklar1 siire
icerisinde  yasadiklar1 deneyimlerin duygusal olarak zorlayict nedenlerinin
belirlenmesi onemlidir. Bu nedenle aragtirmanin nitel kismina katilan ergenlerle

hastane deneyimleri ve bu deneyimlerin onlardaki etkisi anlasilmaya caligilmistir.
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Arastirmanin nitel kismina katilan ergenler i¢in hastanede yatis siklig1 ve siiresi
giinliik yasantilarini etkileyen ayni zamanda hastaligin yasamlarina kattig1 bir rutin
olarak algilanmaktadir. Bununla birlikte aileden, evden ve arkadaslardan ayri
kalmanin da sebebi olarak goriilmektedir. Ozellikle il disindan gelen ¢ocuklarda aile
bireylerine zlem duygusunun yogun yasandig1 anlasilmaktadir. Ustiin ve ark. (2014)
15 glinden fazla siire hastanede yatan ¢ocuklarin psikososyal semptomlarin daha fazla
oldugu sonucuna ulagsmistir. Bu durumun ¢ocuklarda ayrilik kaygisini tetikledigi de
belirtilmektedir (Kogyigit Ozli, 2015). Mevcut arastirmada ergenler hastanede
kaldiklar1 stirede kisithi faaliyetlerde bulunduklarini bu durumun can sikintisi
olusturdugunu ifade etmislerdir. Ergen i¢in disarida akranlari ile vakit gecirmek yerine
hastanede kalmak ve keyif aldig1 eylemlerden uzaklasmanin bdyle hissetmesine neden
oldugu diisiiniilmektedir. Ergenlerin hastanede kaldiklar1 stirede yaptiklar1 aktiviteler
genelde internete girmek ve kitap okumak olarak belirlenmistir. Aragtirmaya katilan
ergenler i¢in ilag, igne gibi aci verici tibbi islemleri yasamak hastanede yatma
deneyiminin olumsuz yonlerinden biridir. Bu durum hastanede yatmak istememenin
onemli sebeplerindendir. Ergenin uygulanan tibbi islemlere, aileye ya da eve duyulan
0zlem, kisith aktiviteler hastanede yatma deneyiminde iiziintii ve kaygi yasamalarini
da beraberinde getirmektedir (Ustiin ve ark., 2014). Hastanede yatma deneyiminin
agirhiginin kizlarda daha fazla yasandigi goriilmiistiir. Kabukgu Basay ve ark. (2020)
uzun yatis siiresi ve tedavi siirecindeki girisimsel islemleri psikososyal uyumun
bozulmasi ile iligkili bulunmustur. Yine ayni ¢alismada kizlar erkeklere gore daha

fazla regresyon gdstermistir.

Hastanede yatma ergen icin oldugu kadar aile i¢in de stresli bir deneyimdir
(Celebi ve ark., 2015). Arastirmaya katilan ebeveynler de ergenlerle benzer bir sekilde
sik sik hastaneye gelmeyi ve uzun siireli yatislar1 aile diizenini bozan zorlayici bir
faktor olarak gormektelerdir. Sarikaya Karabudak (2008) ebeveynlerin sik sik
hastaneye gidip gelme ve hastanede olmanin onlar i¢in “hastanenin ev olmasi” gibi
goriildiigiinii ifade etmistir. Mevcut aragtirmada ebeveynler i¢in zorlu deneyimlerden
biri de il digindan geliyor olmaktir. Bu durum g¢ocugun tiim ihtiyaglar ile kendi
baslarina ilgilenmek zorunda kalmalarina, ekonomik sorunlara, sosyal destekten uzak

kalmalarina neden oldugu goriilmektedir.
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Hastanede gecirilen siirede saglik ekibi ile kurulan iligki onemlidir. Saglik
ekibinin hastaya yaklasimi, anlasilir bir sekilde bilgilendirme yapmasi, tedavi siirecine
ergen ve ebeveyni de katarak destek saglamasi yasanabilecek psikolojik, sosyal ve
egitsel sorunlarin 6nlenmesinde etkilidir (Er, 2006). Arastirmanin nicel bulgularinda
ergenlerin %70,1°1 hastalig1 hakkinda yeterli bilgiye sahip oldugunu belirtmistir.
Literatiirde ¢ocuk ve ergenin hastaligt hakkinda bilgi sahibi olmasinin olumsuz
hastalik algisinin 6nlenmesi, tedaviye uyum saglanmasi ve duygusal sorunlarin
azalmasinda etkili oldugu bildirilmektedir (Kocaman, 2008; Liman, 2011). Literatiiriin
aksine aragtirmanin nicel bulgularinda hastalig1 hakkinda bilgi sahibi olan ergenlerin
daha fazla duygusal sorun ve akran sorunu yasadig tespit edilmistir. Bu durum ergenin
hastalik hakkinda bilgi sahibi olmasinin hastaliga iliskin baskiy1 daha fazla hissetmesi
ile agiklanabilir. Basbakkal ve ark. (2010) da ergenlik déneminde ¢ocuklar soyut
diistinceye ulastiklar: icin hastaliklarini tim yonleri ile gorebilecegini ve gergekle
yiizlesmekten kacinabileceklerini bildirmistir. Bu durumun ergenin duygusal ve
davranigsal tepkilerine yansimasi muhtemeldir. Arastirmanin nitel asamasinda
ergenlerin ve ebeveynlerin ¢cogu saglik ekibinin destekleyici yaklasim sergiledigini,
yeterli bilgilendirme yaptigini, kendilerinin de hastalikla ilgili arastirma yaptiklarini
belirtmislerdir. Nicel asamada elde sonucun aksine nitel uygulamaya katilan ergenler
hastaliklar1 hakkinda bilgi almak istediklerini ve bunun ©6nemli oldugunu
vurgulamiglardir. Mevcut aragtirmadaki bazi ergen ve ebeveynleri ise bilgilendirmenin
yetersiz oldugu ve saglik personelinin duyarsiz davrandigi yoniinde ifadeler
kullanmislardir. Genellikle tan1 6ncesi ve tant konuldugu zamanda bu sikintilarin daha
fazla oldugunu belirtmislerdir. Pediatrik onkoloji hastalarinin ebeveynleri ile
yiriitiilen bir calismada annelerin saglik ekibinin duyarsiz davraniglarina maruz
kaldig1 ve iletisim sorunlar1 yasadigi belirlenmistir. Bu durum hasta ve ailesini
psikolojik olarak yipratan bir siire¢ olarak goriilmiistiir (Ugurlu, 2020). Arastirmaya
katilan ergenlerin tedaviye katilim siirecinde bilgilendirildigi; ancak karar siireglerine
dahil edilmedigi belirlenmistir. Ergenler de karar alma siire¢lerinde bir bildirimde
bulunmak istememekte, siireci hekime birakmaktadirlar. Ergen hastaligi hakkinda
tibbi kararlarda yeterli hissetmeme ve hekimin dogru olan tedaviyi uygulayacagina

dair inanc1 nedeni ile bu yolu izledigi diisiiniilebilir.
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Giic ve Giigsiizlitk

Giliglenme siirecinde bireyi giiclii-giicsliz kilan unsurlar bireyin iginde
bulundugu duruma ve algisina gore degisebilmektedir. Bununla birlikte bireyin gii¢ ve
giigsiizliik algisinin ne oldugu hem bu kavramlar diistinmesi hem de gii¢ odaklarim
kesfetmesi agisindan 6nemlidir. Mevcut arastirmada kronik hastaliga sahip ergenler
giicii “hastaligr yenmek”, zorluklarla bas edebilmek” ve “kendine giivenmek” olarak
ifade etmislerdir. Ergenlerin giicii fiziksel, psikolojik ve sosyal yonleri ile ele aldig
goriilmektedir. Hastalig1r yenmek fiziksel zorluklarla bas edebilmek hastaligin neden
oldugu psikososyal etkilerle bas edebilmeyi kapsayabilir. Bununla birlikte kendine
giiven hastalik nedeniyle ergenin kaybettigi kontrol duygusunu kazanmak istemesi

olarak diistiniilebilir.

Kronik hastalik siirecinde giiclii yonlere odaklanmak gili¢lenme siirecinin en
onemli bilesenidir. Arastirmaya katilan ergenler kronik hastalik siirecinde giiclii
hissettiren durumlar “aile destegi”, “kendini ifade edebiliyor olmak™ ve “tedaviyle
ilgili olumlu gelismeler” olarak ifade etmislerdir. Ergenler anne, baba ve kardeslerden
gelen destegin kendilerini giiclii hissettirdigini belirtmislerdir. En yakinlarindan alinan
destek, sagligin korunmasi, psikososyal uyumun kolaylagmasi, gii¢liiklerle bas etmede
motivasyon saglar (Yildiz ve Dirik, 2019). Sezer (2012) kronik hastaliga sahip ¢ocuk-
ergen ve ebeveynlerinin yasam kalitesi algilarini inceledigi ¢alismasinda ¢ocuk ve
ebeveyni arasinda giiclii bir iligki oldugunu tespit ederek bu durumu toplumumuzda
aile iliskilerinin birbirine baglh olduguna dayandirmistir. Mevcut arastirmada
ergenlerden bazilar1 hastaligi hakkinda bilgi sahibi olmanin, hastalig: ile ilgili derdini
rahat bir sekilde anlatmanin ya da sormanin giiclii hissettirdigini bildirmistir. Kronik
hastalik nedeniyle hayatinin pek ¢ok alaninda kontroliinii kaybeden ergen i¢in hastalig1
hakkinda bilgisinin olmas1 bas etmesini kolaylastiracak bir yontem olarak
algilanabilir. Arastirmaya katilan ergenler icin tedavi siirecinde umut da énemli bir
kavram olarak goriilmektedir. Iyilesmeyle ilgili umutlarin ergenleri giiclii hissettirdigi
anlagilmaktadir. Umudu arttiran bir durum da tedavi ile ilgili olumlu gelismelerdir.

Burada ergenlerin sagliklarinin iyi olmasi ile giiclenmeyi bagdastirdig: diisiiniilebilir.
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Arastirmaya katilan ergenlerin gii¢slizliigli tanimlamalar1 sonucu ti¢ 6zellik 6n
plana ¢ikmistir. Bunlar “hastaliga yenilmek”, “bilinmezlik” ve “yalnizlik” tir. Ergenin
hastalikla birlikte en onemli kayb1 sagligidir. Bu nedenle hastaliga yenilmek veya
hastaligin kendisi giigsiizliik olarak goriilebilir. Birey toplumda hastaligi nedeniyle
sosyal damgalama yasiyorsa hastalii bir kayip veya ceza olarak algilayabilir
(Kocaman, 2008). Mevcut aragtirmada gii¢silizliigii hastalik ile bagdastiran ergenlerin
akran reddi yasayan ve damgalanmaya maruz kalan ergenler oldugu tespit edilmistir.
Ergen igin gii¢siizliiglin bilinmez olarak anlamlandirilmasi ise tedavi siirecinin
belirsizligi ile iliskilidir. Kronik hastalik siirecinde alinan sosyal destegin dneminin

farkinda olan ergenler ise gii¢siizliigli yalnizlik olarak tanimlamiglardir.

Ergenlerin hastalik siirecinde giigsiiz hissettigi durumlarin belirlenmesi,
ergenin hastalik algisinin ve gereksinimlerinin belirlenmesi agisindan Onemlidir.
Arastirmaya katilan kronik hastaliga sahip ergenlerin giligsiiz hissettigi durumlar
“sosyal diglanma” tedavi ile ilgili hayal kiriklig1” ve “korku” olarak belirlenmistir.
Ergenlerden biri hastaligin kendisinde neden oldugu fiziksel degisim nedeniyle
insanlarin yaklagiminin kendisini giigsiiz hissettirdigini belirtmistir. Bu durum ergenin
kendisini giigsiiz ve giivensiz hissetmesine neden oldugu gibi sosyal islevselliginin
bozulmasina da yol agabilecegi diisiiniilmektedir. Mevcut arastirmada ergenler
tyilesmek i¢in ameliyatlar, farkli tedavi rejimleri gibi siiregleri yasamaktadirlar. Ancak
tekrarlanan olumsuz deneyimlerin ergenler i¢in hayal kirikligi olusturdugu
goriilmektedir. Ergenin deneyimleyecegi her bir islem onun i¢in umut olusturabilir.
Beklenen sonucu alamamak ise ergende duygusal tepkilere yol agabilir. Arastirma
bulgularia gore kronik hastalia sahip ergenleri giigsiiz hissettiren bir diger durum da
korkudur. Korku, kronik hastaliga sahip ergenler i¢in etkili bir duygu durumudur. Zira
bu ergenler hastanede kaldiklar1 silirede farkli tibbi miidahalelere maruz kalirlar.
Ayrica evden, aileden, akranlardan ayri1 kalmak streslerini artirabilir. Hastane onlar
icin rahat ettikleri gilivenli bir ortam olmayabilir. Bu durum ergenlerde korku
duygusunu uyandirabilir (Oguz Giiner, 2020). Arastirmaya katilan ergenlerde de
benzer sekilde ameliyat olma, atak gecirme, doktorun tedaviyle ilgili olumsuz s6zler

sOyleme diislincesinin korku ve endiseye neden oldugu belirlenmistir.
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Mevcut arasgtirmada ergenlerin giigsiiz hissedilen durumlarla bas etme
yontemlerinden biri mutlu eden seyleri odaga almaktir. Ergenlerden biri ilgisini miizik
dinlemeye, film izlemeye, arkadaslar ile vakit gecirmeye yonlendirdigini sdylemistir.
Ergenlerin sdylemlerinden hastalikla ilgili olumsuz diisiincelere kapilmamak ve
moralini yiikseltmek icin bu bas etme yontemini uyguladiklar1 anlasilmaktadir. Bu
sonuca benzer sekilde Caligkan (2020), ergenlerin hastaligi unutmak ic¢in spor
faaliyetlerine yoneldigi sonucuna ulasmistir. Arastirmaya katilan ergenler i¢in umut
etmek hastalikla bas etme siirecinde 6nemli bir mekanizmadir. Ergenler umut etmeyi
kronik hastaligin neden oldugu giicliiklerle bas etmede gii¢ veren bir kavram olarak
yansitmistir. Umut eden ergenlerin hastalifin yontemine iliskin ¢abasinin da daha
yiiksek oldugu belirlenmistir. Taskin Yilmaz ve ark. (2020) calismalarinda umut
diizeyi yiiksek olan hastalarin hastaligin yontemi konusunda daha dikkatli oldugunu
ve tedaviye uyumlarinin ylikseldigini tespit etmistir. Mevcut aragtirmada ergenler igin
aile destegi hem ergeni gii¢lii hissettiren hem de bag etme siirecinde 6nemli olan bir
kaynaktir. Ayrica ailenin ¢ocugun gereksinimlerine cevap vermesi ve yaninda
oldugunu hissettirmesinin ergen i¢in degerli oldugu anlagilmaktadir. Oris ve ark.
(2016) kronik hastalifi olan ergenlerde ebeveyn ve akran destegini inceledigi
arastirmasinda Ozellikle ebeveynlerden alinan destegin psikolojik islevsellik i¢in
onemli oldugunu belirtmistir. Arastirma bulgularina gore iyilesecegine inanmak
ergenlerin kullandig1 diger bir bas etme yontemidir. Inanmak ergenlerin hastalik

stirecinde kendilerini motive etmek i¢in kullandig1 bir yontem olabilir.

Ergenlerin gelecekle ilgili beklentileri ve isteklerinin giiclenme siirecinde g6z
oniinde bulundurulmasi 6nemlidir. Arastirmaya katilan ergenlerden bazilar1 gelecege
umutlu bakarak {niversiteye gitmek ve meslek sahibi olmak istediklerini
belirtmislerdir. Ancak bazi ergenlerin hastalikla ilgili olumsuz diisiinceleri nedeni ile
hayallerini gerceklestiremeyecekleri yoniinde algilar1 oldugu anlasilmaktadir.
Ergenlerin hastalik siirecinde deneyimledigi biyopsikososyal gii¢liiklerin gelecek

beklentilerini olumsuz etkiledigi soylenebilir.

Kronik hastalik stirecinde ebeveynlerin gii¢lerine ve giigsiiz hissetmelerine

neden olan durumlarla ilgili farkindaligin1 saglamak 6nemlidir (Akgiil Gok, 2018).
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Nitel asamada ebeveynler ile yapilan goriismelerin giic ve gligsiizliik boyutunda
ebeveynlerin 6ncelikle giic kavramina odaklanmasi saglanmistir. Ebeveynler igin giic
“maddi manevi destek”, “cocugun varlig1” ve “sorunlarin iistesinden gelebilmek”
olarak tanimmlanmistir. Kronik hastaliga sahip ergene bakim verme siirecinde
ebeveynin dinlenme, saglikli cocuklarin bakimi, mali gereksinimleri olabilmektedir.
Bakim veren ebeveynler i¢in sosyal destek onemli bir bas etme mekanizmasidir ve
bireyin giiglenme siirecinde etkilidir (Abay Alyiliz, 2020). Bu kapsamda mevcut
arastirmada ebeveynler i¢in maddi manevi destege sahip olmak zor durumlarla
miicadelede onlar giiclendirecek bir kavram olarak agiklanabilir. Aragtirmaya katilan
ebeveynler i¢in ¢cocuklarin varlig1 bir gii¢ olarak algilanmaktadir. Ebeveynler kronik
hastaliga sahip ergenle birlikte saglikli g¢ocuklarini da bu kavramin igine dahil
etmektedir. Ebeveynlerin ifadelerinden aslinda ¢cocuklari i¢in gii¢lii olmaya calistiklar
anlagilmaktadir. Ebeveynlerin belirttigi bir diger gii¢ kavrami ise ¢ocuklarin gii¢
tanimlarindan biri olan zorluklarla bas edebilmek ile birbirine benzerdir. Sorunlarin
istesinden gelebilmek hastali§in neden oldugu zorluklarla bas etmektir. Aragtirmaya
katilan ebeveynlerin gii¢ odaklar1 kesfedilirken onlar1 giiglii hissettiren durumlar
incelenmeye calisilmistir. Ebeveynler kendilerini giiclii hissettiren en 6nemli durumun
cocugun saglig ile ilgili iyilesme oldugunu belirtmislerdir. Bakim veren ebeveynler
ergenin hastalik siirecinde yasadigi ¢esitli miidahalelere, fiziksel ve duygusal
sikintilarina en yakindan sahit olanlardir. Bu nedenle ergenin sagligina yonelik olumlu
geligsmeler onlart giiclii hissettiriyor olabilir. Mevcut arastirmada ebeveynleri giiclii
hissettiren bir diger durumun da takdir edilmek oldugu belirlenmistir. Ebeveynler
bakim siirecinde ergenle birlikte fiziksel, duygusal, sosyal giicliikleri derinden
yasayabilmektedirler. Ebeveynlerin bu siiregte cocuk icin ¢cabasinin farkinda olunmasi
onun gii¢lii hissetmesine de yardimci olabilir. Baz1 ebeveynler ¢cocugun sevgisinin
kendilerini gii¢lii hissettirdigini ifade etmislerdir. Son olarak sosyal destek kronik
hastaliga sahip ergenlerde oldugu gibi ebeveynleri de giiclii hissettiren 6nemli bir
kaynak olarak belirlenmistir. Ebeveynler ihtiya¢ duyduklarinda basvurabilecek sosyal
destek kaynaklarinin olmasimin kendilerini giiclii hissettirdigini  belirtmistir.
Literatiirde giiclenme ve sosyal destek arasinda baglant1 oldugu ve sosyal destegin
duygusal giicliiklerle bas etmede psikolojik dinamikleri giiclendirdigi bildirilmektedir
(Linhorst, 2006; Ulger ve ark., 2014).
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Mevcut aragtirmada ebeveynler gligsiizliigl bilgi eksiligi ve caresizlik olarak
tanimlamiglardir. Hastalik ve tedavi siirecine iligkin bilgi eksikliginin belirsizlige yol
actig1 ve kendilerini yetersiz hissetmelerine neden oldugu anlasilmaktadir. Yapilan bir
calismada hastalik hakkinda bilgisi olan ebeveynlerin kendine giivenli yaklasim
kullandig1 belirlenmistir (Giirbiiz, 2009). Evgin ve Erdem (2017) hastaliga iliskin
bilgisi olmayan ebeveynlerin depresyon puanlarinin yiliksek oldugunu belirlemistir.
Aragtirmaya katilan bazi ebeveynler hastalik siirecinde yapabileceklerinin sinirliligini
vurgulayarak giicsiizliigii caresizlik olarak tanimlamislardir. Ebeveynlerin hastaligi
kontrol edemedikleri icin gii¢siizlik ve caresizlik yasayabilecegi bildirilmektedir

(Dahan ve McAfee, 2009).

Diger yandan mevcut arastirmada ebeveynlerin gii¢siiz hissetmesine neden
olan iki durum O6ne ¢ikmistir. Bunlardan ilki mali zorluklardir. Kronik hastalikta
stirekli bakimin aileye yiikledigi ekonomik giigliiklerin stres, kaygi gibi ruhsal
sorunlar1 arttirdig1 belirlenmistir. Bu durum bireyin psikososyal islevselligini
zedeleyerek giicsiiz hissetmesine yol agabilmektedir (Cop ve ark., 2016). Mevcut
aragtirmada ebeveynlerin gii¢siiz hissettigi diger durum ise ¢ocugun saghig ile ilgili
endiselerdir. Bu endiselerin temelinde ergenin hastaligina yonelik korku, garesizlik,

belirsizlik duygularinin yattigi anlagilmaktadir.

Ebeveynlerin bas etme mekanizmalari ergenin sagliginda ve psikososyal
uyumunda onemlidir (Cop ve ark., 2016). Mevcut aragtirmada maneviyat hastalik
siirecinde ebeveynler tarafindan en fazla bagvurulan yontem olarak belirtilmistir.
Ebeveynler ergenin hastaliginin iyilesmesine yardim edemedikleri i¢in bunu dini bir
varliga yonlendirmektedirler. “Allah’a siginma”, “dua etme”, “Allah’tan geldi o
tyilestirecek” gibi ifadeler maneviyatin ebeveynlerin bas etmesini giiclendiren bir
durum oldugunu gostermektedir. Siilii Ugurlu ve Bagbakkal’in (2013) galismalarinda
c¢ocugu yogun bakimda yatan annelerin ¢ocuklarina manevi destek olmak i¢in dua
ettigi, cevsen taktigi ve kuran okudugu belirlenmistir. Arastirmaya katilan
ebeveynlerin diger bir bas etme yontemi bagkalar ile dertlesmektir. Ebeveynler es ve
yakin g¢evre ile sorunlarini ve duygularmi paylasirken, ayn1 zamanda profesyonel

destek almanin daha iyi olacagi diisiincesini de tagimaktadirlar. Ebeveynler ¢ocugun
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sagligr ile ilgili negatif diisiincelere kapilmaktansa olumlu diistinerek bas ettigi
goriilmektedir. Bu kapsamda olaylara olumlu yonden bakabilmenin giicliiklerin
iistesinden gelmede etkili oldugu bildirilmektedir (Arik Bogatekin, 2020). Olumlu
diistinme iyimserligi arttirma ve depresyonu engellemekte de etkilidir (Karagoz,
2011). Son olarak bu arastirmada kabul etmek, ebeveynlerin bagvurdugu baska bir bas
etme yontemi olarak goriilmektedir. Bu durum ayni zamanda ailenin kronik hastaliga
karst verdigi psikososyal tepkilerden biri olup artik hastalifin hayatlarinda var
oldugunu ve dolayisiyla onun iyi yonetilmesi gerektigi inancinin giindemde oldugunu

gostergesi olarak yorumlanabilir.

Bu arastirmada ebeveynler gelecekle ilgili beklentilerinde kaderci bir yaklagim
sergileyerek Allah’a siginmiglar, ondan gelecek sifa ile ¢ocugunun iyilesmesine
yonelik istek ve beklentilerini ifade etmislerdir. Bu durum ebeveynlerin, ergenin
sagligi ile ilgili umut tasidiklarmin gostergesi olabilir. Ebeveynlerin ¢ogunun ise
ergenin geleceginde sagligi ile birlikte egitimi ve giizel bir hayat yasamasina dair
goriigleri vardir. Ebeveynlerin gelecege iliskin planlarinda hep cocuklan ile ilgili
dileklerinin ve isteklerinin oldugu goriilmektedir. Bu baglamda ebeveynlerin

cocuklarinin gelecegine iyimser yaklastigi soylenebilir.
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5. SONUC VE ONERILER

Bu karma yontem aragtirmasinda kronik hastaliga sahip ergen ve bakim veren
ebeveynlerinin kronik hastalik siirecindeki deneyimleri, hastaliga iliskin algilar ile
giic ve giicliikleri incelenmistir. Ergenlerin ve bakim veren ebeveynlerin kronik
hastalik siireclerinde deneyimledikleri fiziksel, duygusal, sosyal, akademik
degisimlerin yanisira hastaliga iliskin algi ve inanislarinin deneyimledikleri gii¢ ve
gligsiizliklerdeki 6nemli etkenler oldugu ortaya g¢ikmistir. Dolayisiyla mevcut
arastirmanin bu boliimii “Biyopsikososyal degisimler baglaminda yasanan giic ve
giicstizliikler”, “Hastaliga iligkin algi ve deneyimler baglaminda yasanan giic ve
gligstizliikler” ile bu sonuglar1 odaga alarak “Gelecekteki aragtirmalara yonelik

Oneriler” olmak iizere ii¢ baslik altinda incelenmistir.

Biyopsikososyal Degisimler Baglaminda Yasanan Giic ve Giigsiizliikler

Arastirma kapsamina alinan ergenlerin %65,4’linlin giiclik diizeyi yiiksek
bulunmustur. Bu durum ergenlerin duygusal, davranigsal, dikkat eksikligi ve akran
sorunlar1 yasama olasiliklarmin yiiksek oldugunu gostermistir. Dolayisiyla kronik
hastaliga sahip ergenlerin yasadigi mevcut giicliikleri odaga alan sosyal hizmet
miidahalelerine gereksinim duyduklar1 soOylenebilir. Bu noktada ozellikle
belirtilmelidir ki mevcut aragtirma, hastalik siirecinin ergenlerin once fiziksel
durumunu etkiledigini gostermistir. Dolayisiyla bu durumu ifade eden ergenlerin daha
fazla duygusal sorun yasadigi hem ergenlerin hem de bakim veren ebeveynlerin
fiziksel durumlar {lizerinde en sik yorgunluk, uykusuzluk, agr1 gibi belirtilerin 6ne
ciktig1 belirlenmistir. Bununla birlikte bazi ergenler bedenlerinde yasadiklar
degisimlere bagl olarak diisiik benlik saygisi yasadiklarini ifade etmislerdir. Ergenin
yasadig diisiik benlik saygisi ergenin tedaviye uyumunda, okul ve sosyal iliskilerinde

sorunlara neden olarak ergenlerin 6zgiivenlerini zedelemistir.
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Arastirmaya katilan kiz ve erkek ergenlerin sayisi birbirine yakindir. Diger
yandan kiz ergenlerin erkek ergenlere gére duygusal sorunlari daha fazla yasadiklari,
erkek ergenlerin ise kiz ergenlere gore daha fazla davranigsal problemleri
deneyimledikleri belirlenmistir. Mevcut aragtirmadaki ergenlerin yaslar1 12-18
arasindadir. Ergenler arasinda yaslari 15-18 arasinda olanlarin ve kronik hastalik
tiirleri arasinda kronik bobrek yetmezligi olan ergenlerin daha fazla duygusal sorun
yasadiklar1 bulunmustur. Hastaligin duygu durumunu etkiledigini diisiinen ergenler de
benzer sekilde daha fazla duygusal sorun ve akran sorunlar1 deneyimlediklerini
belirtmiglerdir. Ayrica nitel asamaya katilan ergenler de yasadiklari duygusal
degisimleri umutsuzluk, mutsuzluk, belirsizlik ile korku ve panik olarak ifade
etmislerdir. Sosyal iliskilerin, bireysellesmenin ve bagimsizligin 6énemli oldugu bu
dénemde hastaligin neden oldugu kisitlamalar, beden imajindaki degisim, akranlarla
yeterli sosyal iligkilerin kurulamamasi, akademik siire¢lere tam katilimin
saglanamamasi gibi durumlarin duygusal giicliiklere yol agtig1 goriilmektedir. Kronik
hastaligin neden oldugu giicliiklere tepki olarak ¢ikan bir durum da hastaliga yonelik

olan 6fkenin aileye kaymas1 ve davranigsal bir tepkiye doniismesidir.

Ergenlerin yasadiklar1 bu fiziksel, duygusal ve davramigsal degisimlerin
onlarda vyarattifi giigslizliiklere sosyal hizmetin biitliinciil bakis acist ile
degerlendirerek miidahale etmesi 6nemlidir. Bu baglamda sosyal hizmet uzmanlarina
danigmanlik rolii ile ergenlerin 6z-yeterligini arttirmaya yonelik sosyal hizmet
miidahalesi yiiriitiilmesi Onerilmektedir. Bu kapsamda ergenin benlik saygisina,
kendisini degersiz hissetmesine neden olan durumlarin, diisiincelerin, iliskilerin ve
sosyal ¢evrenin degerlendirilmesi 6nemlidir. Sosyal hizmet uzmani 6ncelikle ergenin
hastalig1 ile ilgili bilgi ve kaynaklarmi gelistirmelidir. Bunun, ergene hastaligi
hakkinda donanim saglarken; hekim, hemsire, sosyal hizmet uzmani vb. saghk
personellerine ihtiya¢ duydugu bilgiyi sormasini saglayarak hastaligi hakkinda yanlis
bilgiler edinmesini ve olumsuz algilar olusturmasini onleyecegi diisiiniilmektedir.
Sosyal hizmet uzmanini ergenin 6z-yeterliginin artirilmasina yonelik yapabilecegi bir
diger miidahale duygularin yonetimidir. Arastirmaya katilan ergenlerin yasadigi
mutsuzluk, umutsuzluk, belirsizlik, korku duygulari 6z yeterligini azaltmaktadir.

Ergenin yasadigi bu duygusal giicliiklerle bas etmesi, hastaligi kabul ederek
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psikososyal uyumunun saglanmasi, giiclii yonlerinin 6n plana ¢ikarilmasi,
basarilarinin  goriiniir kilinmasi, sosyal destek aginin harekete gegcirilmesini
saglayabilir. Mevcut arastirmadaki ergenlerden bazilar1 davranissal degisim olarak
hastalikla ilgili sorumluluk aldiklarini belirtmistir. Sosyal hizmet uzmani ergenlerin
bu olumlu davraniglarini desteklemeye yonelik miidahalelerde bulunabilir. Boylece
ergenin 0z bakim becerileri gelistirilerek, kendi bakimini planlayabilmesi dolayisiyla
kontrol duygusunun giiclenmesi saglanabilir. Sosyal hizmet uzmani ergenlerle bireysel
caligabilecegi gibi benzer sorunlar1 yasayan ergenlerle hastane igerisinde grup
caligmasi yiiriitebilir. Sosyal hizmet uzmaninin bilgi ve donanimi var ise psikodrama
temelli grup ¢alismalariin da etkili bir miidahale olacag: diisiiniilmektedir. Boylece
ergenin Oz-yeterliginin arttirillarak kisisel giiclenme siirecine katki sunacagi

diistiniilmektedir.

Ebeveynlerle yapilan goriismelerde ise one ¢ikan duygusal degisimler sok,
bilinmezlik, caresizlik, su¢clama ve korkudur. Beklenmedik bir sekilde ortaya ¢ikan
kronik hastalik aile i¢in kriz yaratabilir. Cogu ¢ocuk ve ebeveyn tibbi sistem icine
girdiginde tam olarak ne oldugu ya da ne olacagi hakkinda belirsizlik yasarlar ve
kaygili olabilirler. Onlara ihtiya¢ duyduklar1 bilginin verilmesi, hastane sistemi ve
prosediirlerin anlatilmasi, destek saglanabilecek konularin agiklanmasi miimkiin
oldugunca krizin etkisinin azaltilmasimi saglar (Beder, 2006). Sosyal hizmet
uzmanlar1 kronik hastaliga sahip ergen ve ailesine yonelik krize miidahale yontemini
uygulayabilirler. Bu kapsamda sorunun tanimlanmasi, ergen ve ailenin bakis a¢isindan
sundugu zorlugun degerlendirilmesi; fiziksel, duygusal, sosyal olarak neye gereksinim
duyuldugunun belirlenmesi; kriz durumunun ¢oziimlenmesi i¢in kullanilabilecek
destek, kaynak ve bas etme mekanizmalarindan olusan alternatifler incelenmesi ve
etkili olanlarin gelistirilmesi; hasta ve ailenin degisme motivasyonu i¢in c¢aligsmalar

yiiriitebilir.

Kronik hastaliga sahip ergenler ve aile iiyeleri kronik hastaligin yiikledigi
stresorlere, catigmalara, sorumluluklara gore bir uyum siireci yagsamaktadirlar. Ergenin
beslenmesi, bakimi, hastane kontrolleri veya ergenle birlikte hastanede kalma gibi ev

ici ve ev dis1 bakim sorumlulugu mevcut arastirmanin da gosterdigi gibi annelerin
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tizerindedir. Bu durum annenin rutin sorumluluklarina bakim ytikiinii de eklemektedir.
Dolayisiyla annelerin bu siirecte hem duygusal hem de fiziksel semptomlart daha agir
yasadig1 belirlenmistir. Ayrica annenin saglikli ¢ocuklarindan ayrilmak zorunda
kalmasi, hasta ¢ocuguyla kalmasi ve bakimi ile daha cok ilgilenmesi saglikli
cocuklarinda kizgmlik ve kiskanglik duygularini ortaya ¢ikarabilmektedir. Bu durum
aile catigmalarin1 derinlestirebilmektedir. Ergenin ve ebeveynlerinin anlatilarindan
anlasildig iizere saglikli kardesler bu siirecte geri planda kalmaktalardir. Kronik
hastalik siirecinde ergen ve bakim veren ebeveynlerin daha fazla etkilendigi bilinse de
aile dinamikleri bakimindan kardesler, ihmal edilmemesi gereken 6nemli bir gruptur.
Zira mevcut arastirmada da oldugu gibi gelisim doneminde olan kardeslerde hastalik,
ebeveynlerden ayr1 kalma, ev diizeninin degismesi gibi durumlar ailede olumsuz
duygularin olusmasina neden olmustur. Bununla birlikte ebeveynlerin 6zellikle kiiciik
yastaki saglikli ¢ocuklarina hastalik hakkinda yeterli bilgi vermemesinin ¢ocuklarin
algisint da olumsuz yonde etkileyebilecegi diistinilmektedir. Arastirmanin bu
sonuclar1 odaga alindiginda sosyal hizmet uzmaninin aile dinamiklerinde yasanan bu
sorunlara yonelik ergen ve aile bireyleri ile goriismeler yapmasi énemlidir. Sosyal
hizmet uzmani kronik hastaligin aile sistemine, aile bireylerine, sosyal iliskilerine,
bagli bulunduklar1 kurumlarla olan iligkilerine yansimasini degerlendirmeli ve sorun
alanlarim tespit ederek planli miidahale siirecini uygulamalidir. Sosyal hizmet
uzmaninin uygulayabilecegi bir diger miidahale ise anne-babalarla birlikte kardesleri
de kapsayan psikoegitimdir. Uygulanacak psikoegitim ile kronik hastaligin 6zellikleri,
tedavi siireci, yararlanilabilecek hizmetler, hastaligin neden oldugu stres faktorleri, bas
etme yontemleri, saglikli iletisim, kriz durumlarma karsi ¢oziim Onerileri vb.
konularda bilgiler sunularak hastaligi anlamalari, karsilasabilecekleri sorunlari
ongdrmeleri saglanabilir. Ergen ve ebeveynlerle birlikte ailedeki saglikli cocuklarin da
yasadig1 giigliiklerin belirlenmesi, duygularini paylasmasmin saglanmasi kronik
hastaliga sahip kardesleri ile yasamaya uyum saglamalarinda yardimci olabilir.
Unutulmamalidir ki ebeveynlerle birlikte kardesten de alinacak destek ergenin

kigilerarasi diizeyde giiclenmesine katki saglayabilir.

270



Diger yandan kronik hastaliga sahip ergenlerden kardesi olan ve hastalik
stirecinin aile iligkileri ile yakin cevre iliskilerini etkiledigini veya etkilemedigini
diisinen her iki grup i¢in de sosyal davranis puam yiiksek bulunmustur. Mevcut
arastirmaya katilan ergenlerin biiyiik bir kisminin 1-3 arasi kardesi bulunmaktadir.
Elde edilen bir diger dnemli bulgu ise babasinin egitim diizeyi liniversite olan
ergenlerin daha az akran sorunlar1 gelistirmesidir. Nitekim nitel asamaya katilan
ergenlerle yapilan goriismelerde aile iiyelerinin destekleyici yaklasimi one ¢ikmustir.
Ayn1 zamanda ergenlerin hastalik siirecinde gii¢lii hissettikleri durumlardan biri aile
destegi olarak bildirilmistir. Aile destegi ayn1 zamanda ergenin hastalikla bas etme
stirecinde kullandig1 bir yontemdir. Dolayisiyla sosyal hizmet uzmanlarinin ergenin
aile ve yakin cevre sistemlerinden gelen destegin siirdiiriilmesinde aileyi tesvik

etmeleri Onemlidir.

Mevcut arastirmanin en Onemli sonuglarindan biri bazi annelerin, ergenin
bakim sorumlulugu ve tedavi siirecinde esten yeterli destegi alamamasi, tedavinin ve
hastaneye sik gelislerin gerekliligi konusunda es ile yasanan g¢atismalar ve ergene
bagimli bir yagsam siirdiirmesi onlar1 daha fazla yipratmaktadir. Zira mevcut arastirma
babalarin hastalik siirecinde ergenin bakimindan ziyade ekonomik sorumluluklar
tistlendiklerini ortaya ¢ikarmistir. Bu durum aile dinamiklerinin toplumsal cinsiyet
rollerine gore sekillendiginin de gostergesidir. Mevcut arastirmada bakim
sorumlulugunun annelerin iizerinde olmasi fiziksel ve duygusal olarak kendilerini
giicsliz hissetmelerini de beraberinde getirmistir. Hem annenin ruh sagligi hem de
ergenle olan iletisimin bu siirecte sekteye ugramamasi i¢in annelere destek verilmesi
onemlidir. Dolayisiyla sosyal hizmet uzmaninin hastanelerde annelerle grup ¢alismasi
yaparak onlarin kronik hastalik siirecindeki deneyimlerini, duygularini, giic ve
giicliklerini, bas etme mekanizmalarint paylagsmalarint  saglamast hem
farkindaliklarin1 hem de problem ¢6zme becerilerini artirabilir. Diger yandan annelere
yonelik bilgilendirici seminerler diizenlenerek ise hastalikla ilgili farkindaliklarini
artirmalarinda, bilgi ve beceri kazanmalarinda, kullanilabilecek sosyal destek
kaynaklarini ve hizmetleri 6grenmelerinde yardime1 olabilir. Bununla birlikte annenin
sosyal hayata daha fazla dahil olmasi, hobi ve aktivitelerini siirdiirmesi yine

psikososyal sagligi agisindan onemli goriilmektedir. Bu kapsamda sosyal hizmet
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uzmanlari annelerin sosyal hayata daha fazla dahil olmalarina yonelik kurslar
belirleyerek yonlendirme yapabilir. Ayrica kronik hastaliga sahip ¢ocugu olan ailelere
yonelik tibbi boyutun yanisira psikososyal boyutu da igeren ebeveyn egitim
programlar1 olusturulabilir. Bu egitim programlarinin online ortamda yapilmasi daha
fazla ebeveyne ulagmasi agisindan fayda saglayabilir. Kronik hastalia sahip ¢ocuk ve
ergenin gelisimi, ihtiyaclari, bakimi; aile bireylerini kapsayan saglikli iletisim, saglikli
cocuklarla olumlu iliskilerin gelistirilmesi gibi konular1 kapsayan egitimler ile kronik
hastalik siirecinde yasanabilecek aile i¢i ¢atismalarin Onlenmesine yonelik destek
sunulabilir. Diger taraftan bu egitimlerde babalarin farkindaligini1 saglamak amaciyla
bakim sorumluluklart mutlaka yer almalidir. Ebeveynlerin bakim yiikiinii beraber
iistlenmelerinin aile sistemine olumlu yansimalari vurgulanmalidir. Sosyal hizmet
uzmani her ailenin biricikligini géz 6niinde bulundurarak ebeveynler arasinda bakim

sorumluluklarmin paylagimini destekleyebilir.

Arastirmada ebeveynler tedavi ve yol masraflari, is yasaminda yasanan
sorunlar, tek aile bireyinin ¢aligmasi sonucu haneye giren tek maas nedeniyle maddi
giicliikler yasadiklarini belirtmislerdir. Ayn1 zamanda maddi zorluklar ebeveynlerin
hastalik siirecinde giigsliz hissettikleri durumlardan biridir. Bu nedenle ailenin
ekonomik olarak desteklenmesi ihtiyacini ortaya koymaktadir. Sosyal hizmet uzmamn
ailenin tedavi siirecinde ilag, tibbi cihaz, ulasim, devlet yardimlar1 gibi durumlarda
cesitli kurum ve kuruluslarla baglant1 kurucu, kaynak gelistirici rollerini {istlenerek
hizmet yiiriitebilir. Bunun yanisira mevcut arastirmada aile sistemini etkileyen dnemli
bir sorun tedavi i¢in il disindan geliyor olmaktir. Bu durum, ebeveynlere ek bir maliyet
yiiklemekte, sosyal destek mekanizmalarindan uzakta kalmasina neden olmaktadir. Bu
kapsamda Saglik Bakanligi’nin bir¢ok ilde faaliyete gegirdigi sehir hastaneleri, kronik
hastalik gibi 6zel hasta gruplarina yonelik hizmetlerin efektif bir sekilde sunulmasinda
onemli bir konumdadir. Kronik hastaligi olan bireyler gibi dezavantajli tiim gruplar
icin bu hizmetlerin ulasilabilir olmasi, yeterli tibbi donanimin saglanmasi ve yetkin

personellerden olusan multidisipliner ekipler kurulmasi énemli goriilmektedir.

Mevcut arastirma gostermistir ki kronik hastaliga sahip ergenlerin ve

ebeveynlerinin maruz kaldiklar1 sosyal dislanma, damgalanma ve ¢evrenin yargilayici
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tutumu sosyal izolasyona neden olan ve onlar1 giigsiizlestiren bir durumdur. Toplumun
kronik hastalig1 bulasict gdrmesi, ayn1 ortamda bulunmak istememesi, bakigslari ile
ergeni rahatsiz etmesi, anne babay1 suclayici tavirlar sergilemesi ergen ve
ebeveynlerinin sik karsilastigi durumlardir. Bu kapsamda ¢ocukluk dénemi kronik
hastaliklarla ilgili toplumsal diizeyde farkindalik saglamak iizere miidahaleler
onemlidir. Bu baglamda kronik hastaliklarla ilgili televizyon programlarinin igerigine
dikkat edilmesi onemlidir. Kronik hastaliga yonelik asagilama, alay konusu gibi
sOylemlerden veya buna sebep olacak igeriklerden uzak durulmasi gerekir. Sosyal
hizmet uzmanlar1 kronik hastaliklarla ilgili dernekler ve sivil toplum kuruluglari ile
ortak calisarak toplumun farkindaligini artirmaya yonelik kamu spotu, afis, seminerler
diizenleyebilirler. Ayrica okullarda, ergen ve ailesinin baglantisi olabilecek kurum ve
kuruluslarda ayrimciliga yonelik egitici seminerlerin diizenlenmesi saglanabilir.
Cocuklar I¢cin Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) cocuklar igin atilmis giizel bir
adim olsa da raporun degerlendirme asamasinda tibbi personelle birlikte egitsel, sosyal
ve duygusal anlamda ¢ocuk ve ergeni degerlendirebilecek personellerin yer almasi
onemli goriilmektedir. Bu durumun ¢ocuk ve ergenin gereksinimlerinin biitiinciil bir
sekilde tespit edilmesinde fayda saglayacagi diisiiniilmektedir. Hepsinden onemlisi
kronik hastaliga sahip ergenin ve ailesinin normal bir yasam siirdiirebilmeleri ve
yasam kalitelerinin arttirilmasina yonelik Saglik Bakanligi, Milli Egitim Bakanligi,
Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 ve ilgili dernek ve kuruluslar gibi tiim ilgili
sistemlerle ortak ¢aligmalarin diizenli bir sekilde yiirtitiilmesidir. Boylece hizmet ve
politikalarin etkililigi arttirilarak kronik hastaliga sahip ergenin ve ailesinin politik

gii¢lenmesi saglanabilir.

Arastirmada ergenlerin yarisindan fazlasi hastalik nedeniyle okul devamsizlig
yaptiklarin1  belirtmistir. Okul devamsizligi olan ve hastalifin ders basarisini
etkiledigini diisinen ergenlerin daha fazla duygusal sorun yasadiklar1 ve toplam
giicliik puanlarinin da yiiksek oldugu tespit edilmistir. Bununla birlikte hastalik
stirecinin arkadas iliskilerini olumsuz etkiledigini diisiinen ergenler duygusal sorunlar1
ve akran sorunlarini daha fazla yasamakta ve dolayisiyla toplam gii¢liik puani daha
yiiksektir. Nitel asamaya katilan ergenler tarafindan okula diizenli devam edememe ve

akademik basarinin diismesi okul yasamindaki énemli giicliikler olarak aktarilmistir.
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Kronik hastaligin tedavi siireci, sik sik hastaneye gelme, uzun siireli yatislar ve kronik
hastaligin ~ yan etkileri ergenlerin akademik siireclerinde  devamliligini
engellemektedir. Bu durum ergenlerin sadece ders Dbasarilarina degil
sosyallesememelerine, akranlar1 ile paylasimda bulunamamalarina, egitimsel
ihtiyaglarinin giderilmesindeki zorluklar, 6z glivenlerinin diigmesine ve akran
iligkilerinde sorun yasamalarina neden olmustur. Akran iligkilerinin 6nem kazandigi
ergenlik doneminde akran reddi ergenlerin okul sistemi i¢inde yasadigi bir diger
onemli giicliiktiir. Ergenin hastalig1 nedeniyle ortak aktivitelere katilamamasi, tedavi
rejimi gibi kisithiliklar akran iligkilerine de olumsuz etki etmistir. Dolayisiyla mevcut
arastirmanin da gosterdigi gibi kronik hastalik ergenin akademik siireglerini olumsuz
etkilemistir ve dolayisiyla okul sistemi kronik hastaliga sahip ergenin yasaminda ¢ok
onemli bir konumdadir. Bu nedenle sosyal hizmet uzmaninin ergenin okul sistemi ile
baglanti kurmasit onemlidir. Ergenlerle yapilan goriismelerde akran ve Ogretmen
destegi, benzer hastalig1 yasayan akranlarla paylasimlar ergeni giiclendiren durumlar
olarak belirlenmistir. Ogretmen ve akranlarin ergeni hem akademik hem de duygusal
anlamda desteklemesi ders basarilarini yiikselten, dolayisi ile 6z-yeterligini artiran bir
durum olabilir. Bu kapsamda ergenlerin giiclenmesine hizmet eden bu iliskilerin

giiclendirilmesinde okul personeli ile ortak ¢aligmalar yiiriitiilebilir.

Okullarda ergenin yasadig: giicliiklerde psikolojik danigsmanlar ve rehberlerin
yanisira okul sosyal hizmet uzmanlarinin da yer almasi onemlidir. Okul sosyal
hizmetinin ergenin okul sistemi icerisinde yasadigi akran sorunlari, davranis sorunlari,
akademik basar1 sorunlar1 gibi alanlarda ergen ve aileye yonelik yiiriitebilecegi
bireysel veya grup c¢alismalar1 ve bilgilendirici egitimler (Duman, 2000) kronik
hastaliga sahip ergen ve ailelerin refah1 icin 6nemli goriilmektedir. Bu kapsamda saglik
sistemi ve okul sisteminde koruyucu-onleyici nitelikli psikososyal hizmetlerin var
olmasi, ergenin akademik siirecte yasadigi egitsel gereksinimlerine yonelik aile-okul-
saglik sisteminin igbirligi i¢cinde olmasi1 ergenin psikososyal uyumunda etkili olacagi

diistiniilmektedir.

Mevcut durumda sosyal hizmet uzmani, psikolojik danigman ve rehberler ile

birlikte okul personeline, 6grencilere ve velilere ¢cocukluk donemi kronik hastaliklar

274



ve biyopsikososyal etkilerini igeren egitimler diizenleme, akran reddini Onleyici
caligmalar yiiriitme gibi konularda igbirligi yapabilir. Okullarda kronik hastaliga sahip
ergenlerin akranlariyla ortak aktiviteler yapabilmesi, sosyal iliskilerinin gelistirilmesi
amaciyla katilabilecekleri gesitli resim, ugrasi, tiyatro gibi etkinlikler planlanmasi okul
ortaminda 6zellikle akranlartyla yasadiklari giicsiizliiklere yonelik miidahalede etkili
olabilir. Ayrica sosyal hizmet uzmani ergenin akademik ve akran iliskilerinde yasadigi
sorunlara yonelik danigmanlik hizmeti verilebilir. Sosyal hizmet uzmani1 ergenleri

akranlar ile hastalig1 hakkinda rahatca konusabilmeleri yoniinde de destekleyebilirler.

Ergenlerin gelecege yonelik yasam planlarinda iiniversiteye gitmek, meslek
sahibi olmak, iyi bir yasam siirmeye yonelik beklentileri g6z oniine alindiginda egitim
stireglerinin desteklenmesine yonelik politikalarin 6nemi ortaya ¢ikmaktadir. Bununla
birlikte gelecege yonelik olumsuz algilari nedeniyle egitim hayatindan uzaklasma riski

olan ergenlerin yine okul sistemi icerisinde desteklenmesi onemlidir.

Hastalhga Iliskin Algi ve Deneyimler Baglaminda Giic ve Giigsiizliik

Aragtirmaya katilan ergenlerin hastaliga iliskin 6znel algi diizeyleri yiiksek
bulunmustur. Ozellikle yasamsal tehdit algis1 yiiksek olan ergenlerin duygusal
sorunlari, yasamsal tehdit algis1 diisiik olan ergenlerin ise davranis sorunlarini daha
fazla gelistirdigi tespit edilmistir. Ayrica ergenler hastaligi kisitlayici, caresi olmayan,
dikkat edilmesi gereken bir hastalik olarak anlamlandirmislardir. Ebeveynler ise
kronik hastalig1 aile sistemine etki, bakim sorumlulugu, uzun bir siireci kapsamasini
vurgulayarak zor, kurallari olan, planlanamayan ve kontrol edilemeyen, motivasyon
gerektiren bir hastalik olarak ifade etmislerdir. Ergenlerin ve ebeveynlerin
anlatilarindan hastaligin uzun siireli ve zorlu yonleri nedeniyle hastaliga yonelik
olumsuz algilara sahip olduklari belirlenmistir. Bu nedenle ergenlerin ve ebeveynlerin
hastaliga dair diigiincelerinin belirlenerek olumsuz hastalik temsillerinin degistirilmesi
onemlidir. Bu noktada belirtilmelidir ki mevcut arastirmada ergenlerin ve bakim veren
ebeveynlerinin her ne kadar hastaliga iliskin algilari olumsuz olsa da tedavi rejiminin
gerektirdigi kurallara uyulursa sorun olusturmayacagi yoniinde umutlu inaniglar1 da

one cikmistir. Bununla birlikte bazi ergenler hastanede kendilerinden daha kotii
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durumda olanlarla kendi hastaliklarin1 karsilagtirarak daha olumlu bir algi
olusturmusglardir. Hastaligin kontrol edilebilirligi inanci, ergenlerin ve ebeveynlerinin
giiclerini fark etmelerini saglayarak olumlu bir algi gelistirmelerine yardimei
olmaktadir. Bu nedenle hastalikla ilgili olumlu goriilen inanislarin giiglendirilmesi
Onerilebilir. Sosyal hizmet uzmani biligsel-davranis¢1 teknikler kullanarak ergenler ve
ebeveynlerinin hastalik siirecindeki biligsel siireclerini degerlendirmesi, psikososyal
uyumu bozan ve stres, korku gibi duygulari ortaya ¢ikaran inaniglar1 belirlemesi ve bu
olumsuz duygular degistirmeye yonelik miidahalelerde bulunmasi 6nemlidir. Sosyal
hizmet uzmani bu kapsamda Leventhal’in kronik hastaliga sahip bireylere yonelik es
zamanl siire¢ modelini de kullanmasi Onerilebilir. Bu modelde oncelikle bireyin
psikososyal uyumunu bozan biligsel algilar1 ve onunla etkilesim ig¢inde olan duygusal
algilar1 belirlenir. Birbiri ile es zamanli olan bu iki algiya yonelik bas etme yontemleri
belirlenir ve son olarak bu bas etme yontemlerinin etkililigi degerlendirilerek siirecin
basindaki alginin degistirilmesi saglanir (Akdeniz Kudebes ve Bektas, 2015). Ayrica
ergen ve ailesine hastaligi ve tedavi siirecinde bilgilendirme yaparken saglik
personelinin agiklayici, anlasilir, hastanin ruh halinin goz 6niinde alarak girisimlerde
bulunmasi1 Onerilebilir. Boylece ergenin ve ebeveynlerinin eksik bilgi veya hastalik

siirecinde yanlis anlamaya bagli olumsuz algilarin da oniine gecilebilir.

Arastirmaya katilan ergenlerin biiylik bir kismi yilda ortalama 1-3 arasinda
hastaneye yatmaktadir. Bununla birlikte ergenler arasinda yil igerisinde hastaneye
daha sik yatan ergenlerin digerlerine gore daha fazla duygusal sorun yasadigi da tespit
edilmistir. Zira sik sik ve uzun hastane yatislari, aile bireylerinden ayr1 kalma, hastane
igerisindeki kisith aktiviteler, uygulanan tibbi islemler ergenlerin hastanede yatma
deneyiminin olusturdugu duygusal sorunlarin altinda yatan giicliikler olarak
belirlenmistir. Ergenlerin hastalik siirecinde gii¢siiz hissettigi durumlar arasinda tedavi
ile ilgili hayal kiriklig1 ve korkunun da yasanan bu giicliiklerle baglantili oldugu
diisiiniilebilir. Ebeveynler i¢in de benzer sekilde uzun hastane yatiglar1 zorlayicidir.
Ozellikle il disindan gelen ebeveynler hastane i¢i ve dis1 tiim ihtiyaclarin1 kendi
baslarina saglamaktadirlar. Bununla birlikte hastalik siirecinde ergenin sagligi ile ilgili
endiseler ebeveynlerin giigsiiz hissetmesine neden olan durumlardan biri olarak ifade

edilmistir. Dolayisiyla bu sonucglardan hareketle vaka yoneticisi roliinii kullanarak
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sosyal hizmet uzmanlarin miidahalelerde bulunmasinin énemli oldugu sdylenebilir.
Bu baglamda hastane igerisinde ergenin ve ebeveynlerinin ihtiya¢ duydugu hizmetlerle
ilgili kisi veya kurumlarla baglanti kurmalari, ergen ve ailesini yonlendirme ve
ihtiyacin karsilandiginin takibi yapilmasi bu miidahalelerde 6nemlidir. Bu noktada
ozellikle belirtilmelidir ki ergenler hastanede yattiklar1 donemde sevdigi ortam ve
kisilerden ayr1 kalmak zorunda kalmislardir. Bu nedenle bu duygusal yiike eklenen
tibbi iglemler onlar i¢in stres yaratan bir duruma doniismiistiir. Bu siirecle ergenin ve
dolayisiyla ebeveynlerinin basa ¢ikmasi i¢in ergenin hastaneye yatisi planlandiktan
sonra ergene hastanenin tanitilmasi, saglik personeli ile rahatga konusmasinin
desteklenmesi, yapilacak islemler hakkinda bilgilendirilmesi, kaygi yasadigi
durumlarin tespit edilerek miidahaleler gerceklestirilmesi sosyal hizmetin bakim
koordinasyonu islevinin 6nemini gostermektedir. Ayrica ergenlerin hastanede keyifli
vakit gecirmelerini  saglayabilecekleri alanlar olusturmak hastane/hastalik
diistincelerinden uzaklagmalarini ve kaygilarinin azalmasini destekleyebilir. Bununla
birlikte psikososyal sagliklarin1 korumaya ve desteklemeye yonelik oyun terapisi,
miizik terapisi, psikodrama gibi koruyucu ve destekleyici hizmetlerin yiiriitiilmesi ve

ozellikle hastane icerisinde aktivite odalarinin olusturulmasi 6nerilebilir.

Mevcut arastirmada ergenlerin ¢cogunlugu hastaligi hakkinda yeterli bilgiye
sahip oldugunu ve hastaligi hakkinda bilgi sahibi olan ergenlerin ise daha fazla
duygusal sorun ve akran sorunu yasadiklar1 belirlenmistir. Tedaviye katilim siirecinde
ergenlerin bilgilendirildigi; ancak karar siireclerine dahil edilmedigi belirlenmistir.
Baz1 ergenler hastalik siirecinde gii¢siiz hissetmelerine neden olan durum olarak
uygulanacak tedavinin olumlu cevap vermemesine yonelik yasanan hayal kirikligim
belirtmislerdir. Baz1 ergenler ise doktorun tedavi siireci ile ilgili olumsuz seyler
sOyleme durumunda veya ameliyata girecekleri zaman korku yasadiklarmi ifade
etmislerdir. Dolayisiyla ergenin saglig: ile ilgili siireglerinde zayif kontrol duygusu
giicsiizliikle baglantilidir. Ergenin sagligi ile ilgili kararlara katilimi, hastalig
hakkinda bilgilendirilmesi, soru sormasina ve kendini ifade etmesine izin verilmesi,
yapilacak tibbi iglemler Oncesi psikolojik olarak hazir olmasi kontrol duygusunun

kazanilmasi ve dolayistyla giiclenmesinde 6nemlidir. Buradan hareketle sosyal hizmet

uzmani egitici rolii ile kronik hastaliga sahip ergen ve ailesinin bireysel, gelisimsel,
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aile dinamikleri ve gereksinimlerini géz Oniinde bulundurarak ihtiya¢ duyduklar
bilgileri saglayabilirler. Saglik ortaminda multidisipliner ekip tiyeleri ile entegre bir
sekilde sorunlarin ve ¢oOziim yollarinin belirlenmesi ergenin ve ailenin yliksek
yararinin saglamasinda 6nemli bir adimdir. Tuncay (2009)’1n da belirttigi iizere kronik
hastaligin uzun siireli bakim gerektirdigi g6z oniine alindiginda saglik ekibinin hastaya
ve ailesine yaklasimi, tedaviye katilimini desteklemesi psikososyal uyum saglanmasini

kolaylastiracaktir.

Ergen ve ailesinin bilgilendirme alamadigi, hizmetlere erisim saglayamadigi
ve saglik personelleri ile catisma yasadigi durumlarda sosyal hizmet uzmanina
savunuculuk ve aracilik roliinii kullanmasi 6nerilebilir. Sosyal hizmet uzmani1 mikro
ve mezzo boyutta kronik hastalifa sahip ergen ve ailesinin kendi haklarim
savunabilmesi ve kontrol duygusu i¢in giliclenmelerine yonelik calisabilirken, makro
boyutta ekonomik, sosyal ve egitim hayatlarinda refah igerisinde yasamalarina yonelik

politikalara miidahale ederek politik gii¢lenmelerine hizmet edebilir.

Belirtilmelidir ki mevcut aragtirmada ergenler giicii hastalifa yenilmek,
zorluklarla bas edebilmek ve kendine giivenmek olarak tanimlamiglardir. Kronik
hastalik stirecinde gii¢lii hissettiren durumlar ise aile destegi, kendini ifade edebiliyor
olmak ve tedaviyle ilgili olumlu gelismelerdir. Bakim veren ebeveynler ise giicii maddi
manevi destek, g¢ocuklarin varligi ve sorunlarin iistesinden gelebilmek olarak
tanimlamislardir. Giiglii hissettiren durumlar arasinda ise ¢ocugun saglig: ile ilgili
lyilesme, takdir edilmek, ¢ocugun sevgisi ve onlara sosyal destek olarak ifade
edilmistir. Sosyal hizmet uzmani ergenin ve ebeveynlerin giic ve giic odaklari
konusunda her zaman farkindaligin1 saglamali ve gelistirilmesine yardimct olmalidir.
Ergenle ve ebeveynlerle diizenli bireysel goériismeler yapilarak onlar1 giiclendiren

duygularin siirdiiriilmesi saglanabilir.

Kronik hastalik siirecinde yasanan gii¢siizliiklerin iistesinden gelebilmek ve
giiclenmis bir sekilde ¢ikabilmek icin ergenler ve bakim veren ebeveynlerin edindigi
bazi bag etme yontemleri vardir. Mevcut aragtirma gostermistir ki ergenlerin bas etme

yontemleri mutlu eden seyleri odaga almak, umut etmek, aile destegi ve inanmaktir.
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Ebeveynlerin bas etme yontemleri ise maneviyat, bagkalari ile dertlesmek, olumlu
diistinmek ve kabul etmektir. Dolayisiyla ergenlerin ve ebeveynlerin hem duygu odakli
hem de sorun odakli bas etme yontemleri benimsedigi goriilmektedir. Ergenlerin ve
ebeveynlerin edindikleri bu bas etme ydntemlerinin islevselligini sosyal hizmet
uzmaninin degerlendirmesi onemlidir. Bu degerlendirme, kullandiklar1 bas etme

yontemlerinin onlarin giiclenmelerine hizmet etmesinde yararl olabilir.

Gelecekteki Arastirmalara Yonelik Oneriler

Bu arastirmanin sonuglar1 kronik hastaliga sahip ergenlerin ve bakim veren
ebeveynlerinin fiziksel, duygusal, sosyal, bilissel ve ekonomik alanlarda cesitli
giicliikler yagadiklarini ortaya koymaktadir. Bu baglamda elde edilen bulgular kronik
hastaliga sahip ergenlerin 6z-yeterlik, duygusal ve davranigsal iyilik hali, kontrol
duygusu, kisileraras iliskiler, akademik performans; ebeveynlerin ise psikososyal ve
ekonomik iyilesme, aile i¢i iliskiler ve bakim sorumluluklar1 konularinda onlarin

giiclenmesine yonelik yapilacak ¢aligmalarda kanit temeli olusturabilir.

Bu aragtirma kapsamina alman kronik hastaliga sahip ergenlerin kronik
hastalik tiirleri smurlt  tutulmustur. Ayrica aile iiyelerinden sadece hastalig
deneyimleyen ergen ve bakim veren ebeveyn silirece dahil edilmistir. Gelecekteki
caligmalar gii¢siizliigli deneyimleme potansiyeli yiiksek olabilecek farkli kronik
hastaliga sahip c¢ocuk ve ergenlerle gergeklestirilebilir. Ayn1 zamanda saglikli
kardesler de dahil olmak iizere tiim aile bireylerinin yer alacagi caligmalar kronik
hastaligin aile sistemi igerisindeki tiim bireylerdeki etkisini ve olusturdugu gii¢ ve
gicliikleri kesfetmek acisindan Onemli goriilmektedir. Bununla birlikte kronik
hastaliga sahip ergenlerin etkilesim igerisinde oldugu saglik sistemi, okul sistemi ve
sosyal politikalar sistemi icerisinde yer alan hekim, hemsire, ¢cocuk gelisim uzmana,
sosyal hizmet uzmani, 6gretmen, politika iireticiler gibi farkli sistemlerdeki meslek
mensuplar1 ile yiiriitilecek calismalar bu gruba yonelik sunulacak hizmet ve

politikalariin verimliligini artiracag: diisiiniilmektedir.
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OZET

Giiclendirme Yaklasimi Cercevesinde Kronik Hastaliga Sahip Cocuklarin Aile
Ortam ve Hastaliga Psikososyal Uyumlarinin incelenmesi: Pediatrik Sosyal
Hizmet Gereksinimi

Kronik hastalik, ergenin yasaminda biyopsikososyal pek cok glicliigii beraberinde
getirmektedir. Boylece bu giigliiklerle birlikte ergenin hastaliga iliskin olumsuz algisi
da psikososyal uyumunu bozmaktadir. Dolayisiyla ergenin ailesi bu giicliikleri ergenle
birlikte yasayabilmektedir. Mevcut arastirmanin temel amaci kronik hastaliga sahip
ergenlerin ve bakim veren ebeveynlerinin hastalik siirecindeki deneyimlerini, hastaliga
iliskin algilarini, gii¢lerini ve gigliiklerini belirleyerek pediatrik sosyal hizmet
gereksinimlerini kesfetmektir. Arastirmada karma yontem deseni kullanilmustir.
Arastirmanin nicel asamasinda kronik hastaliga sahip 127 ergene sosyodemografik
bilgi formu, hastaliga iliskin 6znel algilar Slcegi ile giicler ve giicliikler anketi
uygulanmistir. Nitel asamada ise nicel orneklem grubu kapsamindaki giigler ve
giicliikler diizeyi yiiksek olan 8 ergen ve 10 bakim veren ebeveyni ile yari
yapilandirilmis goériisme formu kullanilarak derinlemesine goriismeler yapilmistir.
Aragtirma gostermistir ki ergenlerin giigler ve giiglikkler diizeyi yiiksektir. Giigsiizliigi
daha fazla deneyimleyen ergenler hastaligin fiziksel, duygusal, sosyal ve akademik
durumlarina etkisi nedeniyle duygusal sorunlar1 ve akran sorunlarini daha fazla
yasamaktadirlar. Kronik hastaliga sahip ergenler ve bakim veren ebeveynleri hastalik
stirecindeki fiziksel ve duygusal degisimlerden; tedavi siirecinde aile bireylerinin
birbirinden ayr1 kalmasi, bakim veren ebeveynin sorumluluklarinin artmasi gibi aile
dinamiklerindeki degisimlerden olumsuz etkilenmislerdir. Ayrica ergenin sosyal
cevresinin, akranlarinin ve toplumun kronik hastaliga olumsuz yaklasimi; sik sik ve
uzun siireli hastane yatisi; akademik siireclere yeterince katilamamasi ve tedavi
masraflart ile ebeveynlerinin is yasamlarindaki sorunlari hem ergenin hem de
ebeveynlerinin yasadiklar1 giicliikler olarak ©ne ¢ikmistir. Bununla birlikte hem
ergenlerin hem de bakim veren ebeveynlerinin hastaliga iliskin algilart olumsuz
yondedir. Bu baglamda kronik hastaliga sahip ergenleri ve ailelerini giiclendirmeye
yonelik kisisel diizeyde pediatrik sosyal hizmet miidahalelerinde ergen ve bakim veren
ebeveynlerinin fiziksel, duygusal sorunlari ve hastaliga iliskin inanglar1 odaga
alinabilir. Aile, okul, is yasami gibi sosyal aglardaki sorunlar giliglendirmenin
kisileraras1 diizeyindeki miidahaleler kapsaminda onerilebilir. Toplumun kronik
hastaliga yaklagimi, tedavi siirecinde bilgilendirilme ve katilim hakki gibi ergeni ve
ebeveynlerini topluma dahil etmeye yonelik politik diizeydeki miidahalelerde sosyal
hizmet uzmanlara egitici, Ogretici ve savunuculuk rollerini gerceklestirmeleri
Onerilebilir. Mevcut arastirmanin hem tibbi sosyal hizmet hem de c¢ocuk refahi
alaninda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlarinin miidahalelerine kanit temeli olusturmasi
umut edilmektedir.

Anahtar Sézciikler: Bakim Veren Ebeveyn, Giicler ve Giicliikler, Hastaliga Iliskin
Algt; Kronik Hastaliga Sahip Ergen, Pediatrik Sosyal Hizmet
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SUMMARY

A Research on Psychosocial Adaptation of Children with Chronic
Diseases to Family Environment and Diseases within the Framework of
Empowerment Approach: Pediatric Social Services Necessity

Chronic disease leads to many bio-psychosocial hardships in lives of
adolescents. Thus, hardships, along with negative perception of illness,
deteriorates adolescents’ psychosocial adaptation. Main objective of this research is to
explore pediatric social service necessity by defining experiences of caregivers and
adolescents suffering from chronic disease, perceptions of illness, as well as strengths
and endured hardships. Our research uses mixed methodological pattern. In the
quantitative stage of the research, sociodemographic questionnaires, subjective illness
perception scale, strength and difficulties questionnaires have been applied to 127
adolescent subjects. Qualitative stage consisted of thorough interviews with 8
adolescents and 19 caregiver adults with high level strengths and difficulties, using
semi-structured interview forms. Our research indicated a high level strengths and
difficulties level in adolescents. However, adolescents with higher weakness levels,
experience emotional problems and peer-problems owing to effects of disease on their
physical, emotional, social and academic status. Adolescents suffering from chronic
disease, along with their adult caregivers are negatively affected from physical and
emotional changes during the course of disease, separation of family members
during treatment and variations in family dynamics such as increase in adult
responsibilities of caregivers. Prominent difficulties experienced by adolescents and
caregivers are negative approaches of adolescents’ social environment, peers and
society; frequent and long-term hospitalization; inadequate participation to academic
studies as well as treatment costs and problems in adult professional life. In addition,
perception of illness has been negativing among adolescents and adults. In this
context, at a personal level, pediatric social work interventions, aiming to empower
families and adolescent suffering chronic diseases can focus on physical, emotional
problems and the idea of disease of adolescents and their caregivers. Problems towards
family, school or professional life can be put forward as interpersonal level
interventions of empowerment. Social workers may be offered to realize their
educational, instructional and advocative roles in policy level interventions such as
approaches of society to chronic diseases, notification during treatment processes and
right of access, aiming to integrate adolescents and adults. It is the hope of this research
that social workers in medical social services as well as those in the field of child
welfare benefit during their interventions, from its conclusions as evidentiary
foundations.

Keywords: Adolescent with Chronic Disease, Caregiver Adult, lliness Perception,
Pediatric Social Work, Strengths and Difficulties
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EKLER

EK-1: Aydinlatilmis Onam Formu (Ergen)

Arastirmanin Adi: Giigclendirme Yaklasimi Cercevesinde Kronik Hastaliga Sahip
Cocuklarm Aile Ortam1 ve Hastaliga Psikososyal Uyumlarinin incelenmesi: Pediatrik
Sosyal Hizmet Gereksinimi

Sayin goniilli,

Bu aragtirmay1, Ankara Universitesi Sosyal Hizmet Boliimiinde yiiriitmekte oldugum
doktora tezi kapsaminda yapmaktayim. Bu arastirmada yer almayi kabul etmeden
once, aragtirmanin ne amagla yapilmak istendigini anlamaniz ve kararinizi bu
bilgilendirme g¢ergevesinde ozgiirce vermeniz gerckmektedir. Asagidaki bilgileri
litfen dikkatlice okuyunuz, sorulariniz olursa sorunuz ve agik yanitlar isteyiniz.

Bu aragtirma, giliglendirme yaklasimi ¢ercevesinde kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin
aile ortam1 ve hastaliga psikososyal uyumlariin derinlemesine incelenmesi amaciyla
planlanmistir.

Arastirmaya davet edilmenizin nedeni kronik (sliregen) bir hastalik tanisi almig
olmanizdir. Katilmay1 kabul ederseniz arastirmaci tarafindan size bir anket formu
uygulanacaktir. Bu ¢alisma, sizin i¢in herhangi bir risk tasimamaktadir. Arastirmaya
katilmaniz sadece sizin goniillii olmaniza baglidir ve bu konuda higbir zorunlulugunuz
bulunmamaktadir. Calismanin herhangi bir asamasinda hicbir neden gostermeksizin
ayrilabilirsiniz. Calismanin degerlendirilmesi sirasinda isminiz kaydedilmeyecek, size
bir kod numarasi verilecek, kayitlariniz bu kod numarasi ile saklanacak ve hicbir
sekilde adiniz anmilmayacak ya da baska bir yerde belirtilmeyecektir. Bu cevaplar
kesinlikle gizli kalacaktir.

Calismada yer alan anket formundaki tiim sorularin gercege uygun olarak cevap
verilmesi arasgtirma sonuglarinin bilimsel ve gilivenilir olmasi acisindan onemlidir.
Gosterdiginiz ilgi ve isbirligine tesekkiir ederim.

Ecren AYDIN ENGIN

Arastirmanin gonillii olur-onam formunu okudum. Aragtirma ile ilgili istedigim tiim agiklamalar yeterli
yapilmistir ve tiim sorularima tatmin edici cevaplar verilmistir. Arastirmaya kendi rizamla goniillii olarak
katilmak istiyorum.

Katilimcinin adi-soyadi imzas1 Tarih: Velisinin adi-soyadi imzas1 Tarih:

Bu aragtirma ile ilgili yukarida yer alan ve istenen diger bilgiler katilimciya tarafimdan agiklanmistir ve
yazili onamini aldim.

Arastirmacinin adi-soyadi imzas1 Tarih:
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EK-2: Aydinlatilmus Onam Formu (Ebeveyn)

Arastirmanmin Adi: Giiclendirme Yaklasimi Cergevesinde Kronik Hastalia Sahip
Cocuklarm Aile Ortam1 ve Hastaliga Psikososyal Uyumlarinin incelenmesi: Pediatrik
Sosyal Hizmet Gereksinimi

Sayin goniilli,

Bu arastirmay1, Ankara Universitesi Sosyal Hizmet Béliimiinde yiiriitmekte oldugum
doktora tezi kapsaminda yapmaktayim. Bu arastirmada yer almay1 kabul etmeden
Once, arastirmanin ne amagla yapilmak istendigini anlamaniz ve kararinizi bu
bilgilendirme c¢ercevesinde Ozgiirce vermeniz gerekmektedir. Asagidaki bilgileri
liitfen dikkatlice okuyunuz, sorulariniz olursa sorunuz ve acik yanitlar isteyiniz.

Bu aragtirma, giliglendirme yaklasimi ¢ergevesinde kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin
aile ortam1 ve hastaliga psikososyal uyumlarinin derinlemesine incelenmesi amaciyla
planlanmustir.

Arastirmaya davet edilmenizin nedeni ¢ocugunuza kronik (siiregen) bir hastalik tanisi
konulmus olmasidir. Katilmay1 kabul ederseniz arastirmaci tarafindan hazirlanan
goriisme formu kapsaminda kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip olmanin aile tizerindeki
etkisini daha iyi anlamamizi saglayacak ortalama 30-40 dakika siirecek bir goriigme
yapilacaktir. Bu calisma, sizin i¢in herhangi bir risk tasimamaktadir. Arastirmaya
katilmaniz sadece sizin goniillii olmaniza baglhidir ve bu konuda hi¢bir zorunlulugunuz
bulunmamaktadir. Calismanin herhangi bir asamasinda hi¢bir neden gostermeksizin
ayrilabilirsiniz. Caligmanin degerlendirilmesi sirasinda isminiz kaydedilmeyecek, size
bir kod numaras1 verilecek, kayitlariniz bu kod numarasi ile saklanacak ve higbir
sekilde adiniz amilmayacak ya da baska bir yerde belirtilmeyecektir. Bu cevaplar
kesinlikle gizli kalacaktir.

Calismada yer alan goriisme formundaki tiim sorularin gergege uygun olarak cevap
verilmesi arastirma sonuclarinin bilimsel ve gilivenilir olmasi agisindan 6nemlidir.
Gosterdiginiz ilgi ve igbirligine tesekkiir ederim.

Ecren AYDIN ENGIN

Aragtirmanin goniillii olur-onam formunu okudum. Arastirma ile ilgili istedigim tim agiklamalar yeterli
yapilmistir ve tiim sorularima tatmin edici cevaplar verilmistir. Aragtirmaya kendi rizamla goniillii olarak
katilmak istiyorum.

Katilimcinin adi-soyadi imzas1 Tarih:

Bu arastirma ile ilgili yukarida yer alan ve istenen diger bilgiler katilimciya tarafimdan aciklanmistir ve
yazili onamint aldim.
Arastirmacinin adi-soyadi Imzas1 Tarih:
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EK-3: Sosyodemografik Bilgi Formu

1. Cinsiyet

O Kiz  ()Erkek

4. Yasadiginiz yer

() Koy ()Kasaba () Sehir
5. Kardesiniz var m?

() Evet () Hayir

6. Kardesiniz var ise kag tane belirtiniz. .........

7. Anne, baba, kardesler disinda kendi evinizde yasayan biri var m1?

() Evet () Hayir

8. Ailenin sosyo-ekonomik diizeyi nedir?

() Cok Diisiik () Diisiik () Orta () Yiiksek ()Cok Yiiksek

9. Annenizin egitim durumu nedir?

() Okuryazar degil () Okuryazar  ()ilkokul mezunu
() Lise mezunu () Universite mezunu

10. Babanizin egitim durumu nedir?

() Okuryazar degil () Okuryazar  ()ilkokul mezunu
() Lise mezunu () Universite mezunu

11. Anneniz ¢alistyor mu?

() Evet () Hayir

12. Babaniz ¢alisiyor mu?

() Evet () Hayir

13. Kronik hastalik tirint belirtiniz............

() Ortaokul mezunu

() Ortaokul mezunu

14. Hastaliginiz hakkinda yeterli bilgiye sahip oldugunuzu diisiiniiyor musunuz?
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() Evet () Hayir

15. Ne kadar siiredir tedavi gordiigiiniizii belirtiniz..........
16. Ortalama kag giin yatarak tedavi gérliyorsunuz.........

17. Hastaligimiz nedeniyle yilda en az kag kez hastaneye yatiyorsunuz........
(O 1k defa yatiyorum () 1-3 ()4-6 ()79

18. Anneniz ya da babamizin kronik bir hastalig1 var m1?

() Evet  (Belirtiniz...........ccccecuee.nl) () Hayir
19. Hastaliginiz nedeniyle okul devamsizliginiz oluyor mu?
() Evet () Hayir

20. Hastaliginiz ders basarimizi etkiliyor mu?

() Evet () Hayir

21. Kronik hastalik siirecinin asagidakilerden hangilerini olumsuz etkiledigini
diisiiniiyorsunuz (birden fazla sik isaretleyebilirsiniz)

() Aile iliskileri

() Arkadas iliskileri

() Yakin gevre ile iligkiler

() Sosyal aktivitelere katilma

() Fiziksel goriiniis

() Duygu durumu

() Higbiri

() Diger (............. )

22. Hastaligimiz ile ilgili en ¢ok destegi kimden goriiyorsunuz?
() Annem () Babam () Arkadaslarim

() Yakin akrabalarim () Ogretmenlerim () Saglik ekibi

23. Hastaliginiz siiresince profesyonel bir meslek elemanindan (psikolog, sosyal ¢alismaci,
¢ocuk gelisim uzmani vb.) destek aldiniz mi?

() Evet () Hayir

304



EK-4: Hastahga iliskin Oznel Algilar — Cocuk/Ergen Formu

Asagida ....... kronik hastaligina yonelik bazi sorular bulunmaktadir. Her bir climleyi okuduktan sonra,
seceneklerden hangisi sizin i¢in daha uygunsa onu isaretleyiniz. Dogru ya da yanlis yanit yoktur, 6nemli
olan bu konuda sizin ne disiindiigiiniizdiir. Bu nedenle liitfen, size en uygun goriinen segenegi
isaretleyiniz.

1. Sence, ......... hastalig1 ne kadar agir, zor bir hastaliktir?

() Pek agir degildir () Biraz agirdir () Cok agirdir

2.Sence,.......... hastalig1 olan ¢ocuklar, hastaliklar: nedeniyle baslarina kotii bir sey
geleceginden korkarlar mi1?

() Hi¢ korkmazlar () Biraz korkarlar () Cok korkarlar

3. Sence,...... hastaligi ¢ocuklar1 ne kadar endiselendirmektedir?

() Pek endiselendirmez () Biraz endiselendirir () Cok endiselendirir

4.Sence,........ hastalig1 cocuklarin anne ve babalarini ne kadar endiselendirmektedir?
() Pek endiselendirmez () Biraz endiselendirir () Cok endiselendirir

5.Sence,......... hastalig1 ¢ocuklarin tiim ailelerini (kardeslerin, ablalar, agabeyler,
biiyiikanne, biiyiikbaba gibi) ne kadar endiselendirmektedir?

() Pek endiselendirmez () Biraz endiselendirir () Cok endiselendirir

6. Sence, ........... hastaliginin tedavisi ¢ocuklar1 ne kadar zorlamaktadir?
() Pek zorlamaz () Biraz zorlar () Cok zorlar

7.Sence,......... hastalig1 tedavisi anne babalar1 ne kadar zorlamaktadir?
() Pek zorlamaz () Biraz zorlar () Cok zorlar

8.Sence, ......... hastalig1 tedavisi ¢ocuklarin tiim ailelerini (kardeslerin, ablalar,
agabeyler, biiyiikanne, biiyiikbaba gibi) ne kadar zorlamaktadir?

() Pek zorlamaz () Biraz zorlar () Cok zorlar

9.Sence,....... hastalig1 ¢ocuklarin genel yasamini ne kadar etkilemektedir?

() Pek etkilemez () Biraz etkiler () Cok etkiler

10.Sence,........ hastalig1 anne babalarin genel yagamini ne kadar etkilemektedir?

() Pek etkilemez () Biraz etkiler () Cok etkiler
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11. Sence, ......... hastalig1 ¢ocuklarin tiim ailelerinin (kardeslerin, ablalar, agabeyler,
biiyiikanne, biiyiikbaba gibi) genel yasamini ne kadar etkilemektedir?

() Pek etkilemez () Biraz etkiler () Cok etkiler
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EK-5: Giicler ve Giicliikler Anketi

Her climle icin, Dogru Degil, Kismen Dogru, Tamamen Dogru kutularindan birini
isaretleyiniz. Kesinlikle emin olamasaniz ya da size anlamsiz goriinse de elinizden geldigince
tiim ciimleleri yanitlamaniz bize yardimci olacaktir. Liitfen yanitlarinizi son 6 ay icindeki

durumunuzu goz 6niine alarak veriniz.

Dogru
Degil

Kismen
Dogru

Kesinlikle
Dogru

Insanlara kars1 iyi davranmaya calisirim. Onlarin
duygularini dnemserim.

Uzun siire kipirdamadan oturamam, huzursuz
olurum.

Cok fazla bag agrim, karin agrim ya da bulantim olur.

Genellikle bagkalariyla paylasirim (Orn.
Yiyeceklerimi, oyunlarimi, kalemimi v.s.).

Cok o6fkelenirim ve sikca kontroliimii kaybederim.

Genellikle kendi basimayim. Genelde yalniz oynarim
ya da bagkalariyla birlikte olmaktan ka¢inirim.

Genellikle bana sdyleneni yaparim.

Cok endiselenirim

Eger birisi incinmis, morali bozulmus ya da kendini
kotii hissediyor ise ona yardim ederim.

Siirekli, ellerim ve ayaklarim kipir kipirdir, ya da
oturdugum yerde kipirdanip dururum.

En az bir yakin arkadagim var.

Cok kavga ederim. Diger insanlara istedigimi
yaptirabilirim.

Sik¢a mutsuz, kederli yada aglamakliyim.

Yasitlarim genelde beni sever.

Dikkatim kolayca dagilir, dikkatimi toplamakta
giicliik cekerim

Yeni ortamlarda gerginim. Kendime giivenimi
kolayca kaybederim.

Kendimden kiiciiklere iyi davranirim.

Sikca hile yapmak ya da yalan sdylemekle
suclanirim.

Diger ¢ocuklar ya da gencler bana takarlar ya da
benimle alay ederler.

Sik¢a bagkalarina (anne baba, 6gretmen, ¢ocuklar)
yardim etmeye istekli olurum.

Bir seyi yapmadan once diisiiniirim.

Ev, okul ya da bagka bir yerden benim olmayan
seyleri alirim.

Eriskinlerle yasitlarimdan daha iyi geginirim.

Pek ¢ok korkum var. Kolayca tirkerim.

Yaptigim igleri bitiririm. Dikkatim iyidir.
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EK-6: Yar1 Yapilandirilmis Ergen Goriisme Formu

1. Hastalik siirecinde yasanan degisimin nasil oldugu

- Fiziksel anlamda yasanan degisimler nasildir?
- Duygusal anlamda yasanan degisimler nasildir?
- Sosyal anlamda yasanan degisim nasildir?

- Okul yasaminda degisim nasildir?
2. Kisileraras iliskilerde yasanan degisimin nasil oldugu

- Aile iliskilerinde yasanan degisimler nasildir?
- Yakin ¢evre iliskilerinde yasanan degisimler nasildir?

- Arkadas iliskilerinde yasanan degisimler nasildir?
3. Tedavi siirecinde hizmetlere iliskin durumun nasil oldugu

- Saglik personeli ile iligkiler nasildir?
- Hizmetlerle ilgili sorunlar ve ihtiyaglar nasild1? Karsilandi mi1?

- Tedaviye katilim ve bilgilendirilme hakkindaki diislinceleri nasil?

4. Hastaliga iliskin algis1 (nasil tanimlandigi, zorlugu, kullanilan deyimler, nasil
hissettirdigi) nasildir?
5. Hastanede yatma deneyimi nasildir?

6. Yasanan gii¢ ve giicliikler

- Giig ve gligsiizliigii nasil ifade etmektedir?
- Hastalik siirecinde gii¢lii ve gii¢siiz hissettiren durumlar nelerdir?

- Giigsiiz hissedilen durumlarla bas etme yontemleri nedir?

7. Gelecege yonelik plan, istek, dilekler
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EK-7: Yan Yapilandirilmis Ebeveyn Goriisme Formu

1. Sosyo-demografik 6zelliklere iligkin bilgiler

- Cinsiyeti

- Yast

- Medeni durumu

- Egitim durumu

- Meslegi

- Yasadig1 yer

- Ailenin gelir durumu

- Hanede yasayan bireyleri tanitici bilgiler

2. Hastalik siirecinde yasanan degisimin nasil oldugu

- Fiziksel anlamda yasanan degisimler nasildir?

- Duygusal anlamda yasanan degisimler nasildir?
- Sosyal anlamda yasanan degisim nasildir?

- Ekonomik anlamda yasanan degisimler nasildir?

3. Kisilerarasi iligkilerde yasanan degisimin nasil oldugu

- Aile iliskilerinde yasanan degisimler nasildir?
- Akraba iliskilerinde yasanan degisimler nasildir?
- Arkadas iliskilerinde yasanan degisimler nasildir?

4. Tedavi siirecinde hizmetlere iligkin durumun nasil oldugu

- Saglik personeli ile iliskiler nasildir?
- Hizmetlerle ilgili sorunlar ve ihtiyaglar nasild1? Karsilandi mi1?
- Hastalikla ilgili yeterli bilgilendirme yapildi mi1?

5. Hastaliga yiiklenen anlam

- Kronik hastalig1 olan bir ¢ocuga sahip olmakla ilgili diisiinceler nasildir?
- Cocugun hastalig ile ilgili alg1 nasildir?

6. Yasanan gii¢ ve giicliikler

- Giig ve gii¢siizliigli nasil ifade etmektedir?
- Hastalik siirecinde gii¢lii ve gii¢siiz hissettiren durumlar nelerdir?

- Giigsiiz hissedilen durumlarla bas etme yontemleri nedir?

7. Gelecege yonelik, plan, istek, dilekler
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