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Bu aragtirmanin amaci, kronik Gveit hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin Covid-19
Pandemisi doneminde gocuklarinin hastalik durumu ve tedavi strecine iliskin yasam
deneyimlerini gorliinur kilmaktir. Nitel arastirma deseninin kullanildigi bu ¢alismada
fenomenolojik yaklagimdan yararlanilmistir. Calismaya, kronik (veit hastaligi tanisi
konulup, Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Gdz Hastaliklari Anabilim Dal’nda tedavileri
devam eden 10 gocugun 15 ebeveyni katilmistir. Veri toplama araci olarak sosyo-
demografik bilgi formu ve yari yapilandiriimis gériisme formu kullaniimistir. Calisma
kapsaminda elde edilen verilerin analizinde, tematik analiz teknigi kullaniimistir. Analiz
surecinde MAXQDA nitel analiz programindan yararlanilmistir. Ebeveynlerin Covid-19

cocuga sahip  ebeveynlerin  covid-19
pandemisi stirecine iliskin deneyimleri. Tibbi
Sosyal Hizmet Dergisi, 17, 38-58. Doi:
https://doi.org/10.46218/tshd.930085.

Pandemisi slrecindeki yasam deneyimlerinde, ekonomik ve psiko-sosyal sorunlar,
alinan tedbirlerin etkisi ve sorunlarla basetme stratejileri olmak lGzere dort ana tema
on plana c¢ikmistir. Bu kapsamda ailelere ekonomik ve psiko-sosyal destegin
saglanilmasi, ¢ocuklarinin saghk hizmetlerinden etkin bir sekilde yararlanabilmeleri
icin saghk hizmetlerine erisiminin kolaylastiriimasi 6nemlidir.
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sosyal hizmet.

EXPERIENCES OF PARENTS WITH CHILDREN OF CHRONIC UVEITIS DISEASE RELATED TO
COVID-19 PANDEMIC PROCESS

Abstract

The aim of this research is to make visible the life experiences of parents with children having chronic uveitis disease during
the Covid-19 Pandemic period regarding the disease status and treatment process. In this study, qualitative research design
and the phenomenological approach was used. 15 parents of 10 children who were diagnosed with chronic uveitis disease
and whose treatments are continuing in Ankara University Faculty of Medicine, Department of Ophthalmology, participated
in the study. Socio-demographic information form and semi-structured interview form were used as data collection tools.
Thematic analysis technique was used in the analysis of the data obtained within the scope of the study. MAXQDA qualitative
analysis program was used in the analysis process. In the life experiences of parents during the Covid-19 Pandemic process,
four main themes came to the fore: economic and psycho-social problems, the effect of the measures taken, and coping
strategies. In this context, it is important to provide economic and psycho-social support to families and to facilitate their
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children's access to health services so that they can benefit from health services effectively. In this context, it is important to
provide economic and psycho-social support to families and to facilitate their children's access to health services so that they
can benefit from health services effectively.

Keywords: Child with Chronic Uveitis, Parental Experience, Covid-19, Medical Social Work.
1. Giris

Uveit?, iltihabin baslangici ve siiresine gdére insan yasaminin her déneminde gorildiigi gibi cocukluk
doéneminde de akut veya kronik olarak goriilebilmektedir. Akut Gveit, hastaligin siiresinin 3 ay ve daha az
sure ile sinirh oldugu durumlardir. Kronik tveit ise, nadir goriilen ancak potansiyel olarak gérmeyi tehdit

eden 6nemli bir stiregen hastaliktir (Goetz ve Rumsey, 2020; Smith, 2005; Abdwani, 2009).

Cocukluk c¢agi Uveitleri, tim UGveit popilasyonunun % 5 ile 10'unu olusturmaktadir. Cocukluk c¢agi
Uveitlerinin tedavisinde klinik gériiniimdeki varyasyonlar, kapsamli g6z muayenesindeki zorluklar, gecikmis
tani, inflamasyonun yasam kalitesi izerindeki ylkinin artmasi, sinirh tedavi secenekleri ve ambliyopi riski
baslica zorluklar vardir. Ayrica kendi sikayetlerini fark edip dile getirmeleri yetiskinlere gére daha zor olan
cocuklarda kronik Gveit hastaliginin olumsuz etkileri cok daha fazla olmaktadir. Bunlarla beraber, uzun sireli
ve artan komplikasyon riskleri nedeniyle, cocukluk ¢agi liveitleri 6nemli okiler morbiditeye neden olabilir
ve ¢ocukluk gagindaki Gveit vakalarinin % 25 ile 33'linde ciddi gérme kaybi gérilmektedir (Bisway, 2016).
Kronik asamadaki lveit hastaligi, uzun sireli bakim gerektiren hastaliklar grubundadir. Kronik rahatsizliklara
yonelik uzun sireli bakim ve tedavideki zorluklar, hasta ve ailesinin fiziksel ve zihinsel saghgini olumsuz
etkilerken, ortaya ¢ikan Covid-19 Pandemisi, bu hasta ve ebeveynlerini psiko-sosyal ve ekonomik agidan

daha derinden etkilemesi daha olasidir.

Pandemi, tibbi bir olgu olmanin yaninda birey, aile ve toplumu 6nemli derecede etkileyen bir sorundur.
Salgin ve benzeri felaketler, saglhk yoniinden bir tehdit olusturmasinin yaninda insanlari ekonomik, sosyal
ve psikolojik agidan da olumsuz etkileyebilmektedir. Kaygi, panik, belirsizlik ve risk, bireysel, toplumsal ve
evrensel anlamda olumsuz bir cerceve olusturmaktadir (Karatas, 2020). insan davranisi ve sosyal etkilesim,
hastaligin etkisine bagli olarak tedavi arayisi siirecinde, hem hastalar hem de ebeveynlerin yasam kaliteleri

Uzerinde 6nemli bir rol oynamaktadir (Rivzi Jafree ve Nagi, 2020).

Ozellikle nadir gériilen veya kronik bir hastaligi olan birey ve ailesinin salgin endisesi ve akabinde uygulanan
kisitlamalar, bireylerin saglik hizmetlerine ulasamama, saglik hizmetlerinden yararlanamama, bagisikhgin

baskilanmasi, stres, panik ve benzeri sorunlar yasama olasiligini artirmaktadir (Willner ve dig., 2020). Bir

4 Uveit, kelime anlami olarak gdzdeki uvea dokusunun iltihaplanmasidir. Uveit gdrme azalmasina ve kaybina neden olabilen
bir g6z hastaligidir. Uveit, gézde kizariklik, agri, 1siga karsi hassasiyet, ugusmalar, bulanik gérme ve ciddi gérme kaybi gibi
belirtiler ile ortaya ¢ikmaktadir (Ballenger ve dig., 2018). Fakat yetiskinlerden farkli olarak, bircok ¢ocukluk ¢agi Gveitlerinde
gozde kizariklik ve agri gibi belirtiler olmadan sinsi bir seyir olabilmektedir. G6rme organi olan gozin iltihaplanmasi etkili bir
sekilde tedavi edilmezse gérme fonksiyonunun olumsuz etkilenmesi ile sonuglanmaktadir (Chan ve dig., 2018).
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bireyin maruz kaldigi salgin hastalik, aci ve/ya psiko-sosyal sorunlar es, ebeveyn, cocuk ve kardes gibi

¢ekirdek ailenin de yasam kosullarini ve psiko-sosyal saghgini etkilemektedir.

Ebeveynler, kronik tveit gibi stiregen bir hastaligl olan ¢ocuga sahip olmanin getirmis oldugu psiko-sosyal
ve ekonomik zorluklari deneyimlemenin yani sira, Covid-19 ile iliskili fiziksel ve zihinsel saglk ytkinin de
zorluklarini yasayabilmektedirler. Bu nedenle, pandeminin ortaya ¢ikmasindan énce psikolojik ve ekonomik
stkintilarin zaten var oldugu distiniildiginde bu ebeveynlerin belirli tepkilerini anlamak énemlidir (Evans
ve dig., 2020). Covid-19 pandemisi kronik veya nadir bir hastaligli olan ¢ocuga sahip ailelerin yasamini,
iliskilerini, saglk ve ekonomik durumunu olumsuz yénde etkileyebilmektedir. Evans ve arkadaslarinin (2020)
yaptiklari bir arastirmada; Covid-19 sirasinda ebeveynlerin ve cocuklarinin karsilastigi en 6nemli stres
faktorlerinin basinda sahip olduklari isin kaybedilmesinin ve buna bagl olarak cocuklarinin saghk durumunu
olumsuz etkileyen genel refah durumunun kotilesmesinin geldigi tespit edilmistir. Yiksek issizlik oranlari
ve ekonomik belirsizlik, sosyal destek yetersizligi, okullarin kapanmasi, yesil alan ve oyun alanlari dahil
olmak (izere bircok yerin kapanmasinin tim aile lyelerini olumsuz etkiledigi bilinmektedir. is ve aile
sorumluluklariyla basa ¢ikmanin aileleri stresli hale getirdigi ve cocuk ve ebeveyninin ruh sagligi sorunlarina

yol actigi zaten bilinmektedir (Evans ve dig., 2020).

Covid-19 salgin hastaliginda kronik hastaligi olanlarin ylksek risk grubunda oldugu belirtilmistir (Birinci ve
Bulut, 2020). Dolayisiyla kronik tGiveit gibi bir hastaligi olan gocuga bakim veren, onun ihtiyaclarini karsilayan,
saglik profesyonelleri disinda onunla dogrudan iletisim halinde olan ebeveynler igin, s6z konusu risk
durumunun daha da artmasi, yeni ihtiyaclarin ortaya ¢ikmasi muhtemeldir. Clinkl ebeveynlerin kronik Gveit
hastaligi olan ¢ocuguna bakma, onun saglik kontrollerini yerine getirme ve sosyal yasamlarini kontrol etme
sorumlulugu hali hazirda onlarin yasamini zorlastiran bir durum iken, bunun Ustline bir de covid-19 gibi
salgin bir hastaligin ortaya ¢ikmasi, yeni ruhsal, ekonomik, kiltirel, sosyal ve tibbi sorunlarin yasanmasina
neden olmaktadir (Cantekin ve Arpaci, 2020). Bu durum, kronik (veit hastaligi olan ¢ocuga sahip
ebeveynlerin Covid-19 pandemisi donemindeki deneyimlerinin duygusal, psiko-sosyal ve ekonomik yonden

degerlendirilmesini 6nemli kilmaktadir.

Salginin etkisi ve yayiim hizi devam ederken érselenmeye daha agik olan birey, aile, grup gibi dezavantajli
gruplarin sorunlarinin fark edilmesi ve ¢6ziim 6nerilerinin sunulmasi énemlidir. Bu nedenle kronik tveit gibi
bir hastalikli cocuga sahip ebeveynlerinin pandemi siirecindeki deneyimleri ile ilgili arastirmalarin tibbi ve
paramedikal yonlerle sinirlh kalmamasi, bunun yaninda psiko-sosyal, ekonomik, ulasim, barinma sorunu ve
egitimsel gelisimini de kapsayan ¢alismalarin yapilmasi gerekmektedir. S6zii edilen sorunlarin incelenmesi,
yeni ihtiyaglarin belirlenmesi ve sosyal hizmet alaninda etkin dnerilerin sunulmasi i¢in bu ¢alisma énemlidir.
Covid-19 doneminde kronik Gveit hastalikli cocuga sahip ebeveynlerin, deneyimlerini gériinir kilinmasina

ve daha da 6nemlisi dogrudan etkilenenlerin sesinin duyurulmasina ihtiyag vardir.
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Bu dogrultuda, fenomenolojik arastirmamizin temel amaci, kronik Gveit hastaligi olan ¢ocuga sahip
ebeveynlerin Covid-19 Pandemisi doneminde ¢ocuklarinin hastalik durumu ve tedavi siirecine iliskin yasam

deneyimlerini ortaya koymaktir.
2. Yontem
2.1. Arastirmanin Modeli

Bu arastirmada, nitel arastirma deseni kullanilmis olup, fenomenolojik yaklasimdan yararlaniimistir. Nitel
arastirma, kisilerle derinlemesine goriismeler gerceklestirerek kisilerin yasamis olduklari deneyimleri ve
surecleri gorunar kilmak icin kullaniimaktadir (Creswell, 2014). Bu yaklasim, kronik Gveit hastalikli cocuga
sahip ebeveynlerin Covid-19 Pandemisi donemindeki deneyimlerini gorinir kilmak icin su sorulara cevap

aramaya imkan saglamaktadir.

1 Covid-19 Pandemisi, ebeveynlerin ve cocuklarin saglik hizmetlerine erisimini nasil etkilemistir?

2 Cocuklarin saglik durumu, Covid-19 Pandemisi stirecinden nasil etkilenmistir?

3. Busireg ¢ocuklarin ve ebeveynlerin psiko-sosyal durumunu nasil etkilemistir?

4 Ailenin ekonomik durumu bu siiregten nasil etkilenmis ve bu etkilenme ebeveynlerin tveit hastalig
ile miicadelesinde ne tiir sorunlara yol agmistir?

5. Covid-19 Pandemisi siirecinde ebeveynlerin, hastaligin getirdikleri ile basa ¢ikma stratejileri

nelerdir?

2.2. Veri Toplama Araglari

Nitel arastirmada, algilarin ve olaylarin dogal ortamda gercekgi ve bitiincil bir bicimde ortaya konmasina
yonelik olarak gbzlem, gorisme ve dokiiman incelemesi gibi nitel veri toplama araglari kullanilabilmektedir
(Patton, 2014). Arastirmamizin amaglarina ulasmak icin veri toplama araglari olarak, demografik bilgi
formu ve yari yapilandiriimis goriisme formu kullanilmistir. Bu soru formunda, arastirmacilar
tarafindan literatlir taramasi (Angeles-Han ve dig., 2010; Ballenger ve dig., 2018; Birinci ve Bulut, 2020;
Darlington ve dig., 2020; Evans ve dig., 2020; Gomez Zuniga ve dig., 2019; Karatas, 2020; Sen ve dig.,
2017; Tokatly Latzer ve dig., 2020; Uzuncayir ve ilhan, 2020; Willner ve dig., 2020) yapilarak gelistirilmis

bir ana ve bes adet alt soru bulunmaktadir.

Verilerin toplanmasi, arastirmaci tarafindan hazirlanan agik uglu sorular ve yari yapilandiriimis gériisme
formu ile gerekli yasal izinler ve katiimcilarin onamlari alindiktan sonra 8 katilimci ile yiz yize, 7

katilimci ile de online goriisme seklinde gerceklestirilmistir.
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2.3. Arastirmanin Katilimcilar

Bu arastirmanin katilimcilari, kronik Gveit hastaligi tanisi konulup, Ankara Universitesi Tip Fakiltesi G6z
Hastaliklari Anabilim Dali’'nda tedavisi devam eden cocuklarin ebeveynlerinden gonilli olan kisilerdir.
Arastirmada amach o6rnekleme yontemi kullanilmigtir. Arastirmamizda genel anlamda veride yeterli
doygunluga ve nitelige ulasmak icin yeterli sayida oldugu diisiinilen 10 ¢ocugun 15 gonilli ebeveynine
ulasihp onlar ile 2021 yil Subat ayi icerisinde bireysel goriismeler gerceklestirilmistir. 8 katiimciyla Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesi Géz Hastaliklari Anabilim Dal’nda yiiz yiize, 7 katiimci ile de Covid-19
Pandemisi’nin bulas riski ve yayihm hizinin artmasindan dolayi online olarak gorisiilmustiir. Bu dogrultuda
2021 yih Subat ayi icerisinde, 18 yasindan kigik olup tedavisi devam eden kronik Gveit hastaligi olan

cocuklarin ebeveynlerine ¢alismanin amaci ve kapsamindan bahsedilmistir.

Kronik Gveit hastaligl olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin bilgilerinin gizliligi acisindan gercek isimlerine yer

verilmemis, bunun yerine ebeveynlerin isimleri agag isimleriyle (Tablo 1) belirtilmistir.

Tablo 1. Ebeveynlere Ait Sosyo-Demografik Bilgiler

£ = £ © . o - —
5 c = e =] _ 2 G o = & 3
S 2= =3 > 2 S i 88 | &% X c = S5
£ > 2 g2 S c S S5 c S 2 c = S B
= B o o c (] > £ v o > 9 T = & >00 oS
= 6 2 Qo o 2 @ 3 2 s v .3 o ¢ SO 3 S
© w w o (] > 0 w > w o o o T
~ O Q ] Q o O >'_° E o (7]
2 | 5| & £ N
Ardig Baba | Evli 36 Lise isci SSK Kent | Asgari Ucret 13 3vil
Sogit Anne | Evli 36 Lise Ev Hanimi SSK Kent | Asgari Ucret 13 3vil
Ladin Baba | Evli 38 Lise isgi SSK Kent | Asgari Ucretin2 |11 8Yil
kati
Cam Anne | Evli 39 Onlisans | Ev Hanimi SSK Kent | AsgariUcretin2 |11 8 Yil
kati
Akasya Anne Bosanmis | 46 Ortaokul | Ev Hanimi Yok Kent | Asgari Ucretin 17 avi
Alti
Ihlamur | Anne | Evli 44 Lise Ev Hanimi Yok Kent | Asgari Ucretin 12 7 Yil
Alti
Goknar | Baba | Evli 49 Lise issiz Yok Kent | Asgari Ucretin 12 7Yl
Alti
Sedir Baba | Evli 43 Doktora | Ogretmen Emekli Kent |AsgariUcretin4 |12 5Yil
Sandigi Kati
Mese Anne | Evli 44 Doktora | Akademisyen Emekli Kent | Asgari Ucretin4 |12 5vil
Sandigi kati
Servi Baba | Evli 33 Lise isci SSK Kir Asgari Ucret 9 3vil
Glirgen | Baba Evli 45 Lise Ev Hanimi SSK Kent | Asgari Ucret 12 7 Yil
Cinar Baba | Evli 37 Lise isci SSK Kent | Asgari Ucret 10 9vil
Kayin Anne Evli 31 Lise Ev Hanimi SSK Kent | Asgari Ucret 10 9vil
Kavak Anne | Evli 47 ilkokul Ev Hanimi SSK Kent | Asgari Ucret 15 0vil
Sigla Anne | Bosanmis |42 Lise Memur Emekli Kent | Asgari Ucret 12 avil
Sandigi
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Yukaridaki tabloda da belirtildigi gibi 8 anne ve 7 baba olmak (izere toplam 15 ebeveyn galismaya dahil
edilmistir. Katilimci ebeveynlerin yaslari 31 ile 49 arasinda degismekte olup, yas ortalamasi 38’dir. 13’ evli
ve 2'si bosanmistir, 7’si ev hanimi, 3’0 kamu personeli, 4’UG yoksulluk sinirinin altinda gelire sahip ve 1'i de

issizdir.

Katilimci ebeveynlerin 10 gocugunun yaslari 9 ile 15 arasinda degismekte olup yas ortalamasi 12’dir. Hastalik

teshisi kronik Gveit olup hastalik stiresi 3 ile 10 yil arasinda degismektedir.
2.4. Arastirmanin Etik Yonii

Katilimcilara ulasim ve alan calismasi icin Ankara Universitesi Tip Fakiltesi Géz Hastaliklari Anabilim
Dal’'ndan calisma izni ve Hacettepe Universitesi Etik Kurulu’ndan onay alinmistir. Calismaya katiimayi kabul
eden kisilere ¢alismanin hakkinda bilgi verilmis, gériismelerin ses kaydinin yapilacagl ve gizlilik ilkesine
uygun hareket edilecegi agiklanmis ve onamlari alinmistir. Elde edilen dokimler ve ses kayitlarinin,
tarafimizca sakll tutulacagl ve sadece ¢alismanin icinde bilimsel amaglarla kullanilacagi belirtilmistir.
Katilimcilarinistedigi anda arastirmadan higbir kosul belirtmeden ayrilabilecegi ve bu konuda kendisine veya

¢ocuguna olumsuz dénecek herhangi bir durumun s6z konusu olmayacag ifade edilmistir.
2.5. Verilerin Analizi ve Yorumlanmasi

Arastirma kapsaminda katilimcilardan elde edilen veriler ve arastirmacinin gézlem notlari yaziya
gecirildikten sonra, nitel veriler tematik analiz teknigi kullanilarak analiz edilmistir. Yapilan gérismelerden
en uzun goérisme bir kadin ebeveyn ile 56 dk., en kisa gériisme ise bir erkek ebeveyn ile 28 dk. stirmustir.
15 katilimci ile yapilan gorismelerin toplam siiresi 540 dk. slirmis olup, ortalama olarak her bir katimciyla
yapilan gorisme 36 dk. sirmastir.

Ses kayitlar desifre edildikten sonra MAXQDA programina aktarilmistir. Bu asamadan sonra her bir
katihmciya ait kayitlarin dokiimd, ilk olarak, arastirma konusu ile ilgili anlamli metin birimlerini tanimlamak
icin bastan sona dikkatlice okunarak genel bir kanaat elde edilmeye ¢alisiimistir. Veriler satir, cimle ve
paragraf kodlama prensibine uygun olarak kodlanmistir.

Katihmcilarin ifadelerinden hareketle kodlamalar yapilarak alt tema ve ana temalara ulasiimistir. Katilimci
kodlari, olusturulan temalara gore belirlenip, bulgular alintilarla ve gézlem notlariyla agiklanmistir. Daha
sonra da, ayni konuyla ilgili metin birimleri analitik kategoriler halinde gruplandiriimis ve gegcici etiketler
verilmistir. Son olarak, her etiketi destekleyecek veri setlerinin tanimlandigindan emin olmak igin veriler
gozden gecirilmistir. Bu dogrultuda arastirma kapsaminda asagidaki Sekil 1(Kelime Bulutu)’'de de belirtildigi

gibi kodlara, kodlardan da bulgular bélimiinde anlatildigi gibi alt temalara ve ana temalara ulasiimistir.
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Sekil 1- Kelime Bulutu

S = §
_S T tellaw L
= EE] =
m f‘; $|m[||_ = "’"u =
v _esiz =B E = stikur 2
- = S SgE Ssosnal @
=ERE 83 = 358 Uei
S = £ hastaneye Uestek ¢ _Ssaghk
ed gil =  mezunu cocugu = ‘%

ogrencisi haslallgl kimse

Yukaridaki sema, Maxqda 2020 uygulamasinin Gorsel Araglar-MaxMaps ozellikleri igerisinde bulunan
Kelime Bulutu (Word Cloud) fonksiyonuyla yapilan analiz sonucunda ortaya gikartilmistir. Bu kelime bulutu,
analizde 6ne ¢ikan kavramlarin daha biyik yazi karakterleriyle ifade edilmesine dayanir. Analize Tirkge
dilbilgisi agisindan kullanilan baglag ve ifadeler degil anlamli ve analizde iliski icerisinde olan kavramlar dahil
edilmistir. Yani kavramsal iligkiler kurulurken kullanilan birimler segilmistir. Bu semada da gosterildigi
sekliyle “covid-19”, “pandemi”, “biz”, “zor”, “cocugumuz”, “saglik” “tedavi”, “hastalik”, “etki” gibi kavramlar
on plana ¢ikmistir. Bu olandan hareketle, arastirmamizin bulgulari isiginda katilimcilarin ifadelerinden, “Biz
koronanin etkisiyle ¢cocugumuzun saghgi ve hastaliginin tedavisinde zorlandik.” distncesini ¢ikartmamiz

mimkin gériinmektedir.
3. Bulgular

Arastirmanin katihmcilarinin anlatilarindan hareketle ekonomik etkiler, psiko-sosyal etkiler, alinan
tedbirlerin etkisi ve basetme stratejileri olmak tzere dort ana tema bulunmustur. Ekonomik etkilere iliskin
ana temada gider artisi, gelir kaybi ve gecim sorunu olmak (izere (¢ alt tema yer almaktadir. Psiko-sosyal
etkilere iliskin ana temada Covid-19’un ¢ocuga bulasma kaygisi, caresizlik, salgin kapsaminda alinan bireysel
ve kamusal tedbirlerin etkisi olmak Uzere Ug¢ alt tema 6n plana ¢ikmistir. Saglik durumlarina iliskin ana
temada saglik hizmetlerine erisememe ve ¢ocugunun fazladan kilo alma alt temalari 6n plana ¢ikmistir.
Basetme stratejilerine iliskin ana temada da kadere sig§inma, ¢ocuga fiziksel kisitlama uygulama, 6zel saglik

hizmetlerine yonelme ve aile igi sosyal destek olmak lizere dort alt tema 6n plana ¢ikmistir.

3.1. Ekonomik Etkilere iliskin Tema
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Katihmcilara, Covid-19 Pandemisinin ekonomik durumunuzu nasil etkiledigi ile ilgili soru yoneltildiginde,
neredeyse tamaminda ekonomik sorunlarla iliskili olarak gider artisi, gelir kaybi ve ge¢im sorunu yasadiklari

bulunmustur.
3.1.1. Gider Artisi

Calismada katihmcilarin anlatilarinda, Covid-19 sirecinde, hastaneye gitmek icin araba kiralama, yogun
beslenme gibi yeni ihtiyaclarin ortaya ¢ikmasi, muayene Ucretlerinin ve temel gidalardaki fiyat artislarina

bagl gider artisinin oldugu 6n plana ¢ikmistir.

S6giut pandemi donemindeki pahaliliktan dolay gider artislari oldugunu anlatmistir:  “Pandemiden dolay:

her sey cok pahalilasti, maddi sikintilarimiz ¢ok oldu, giderlerimiz kat kat artti”.

Ardig, pandemi doneminde hastaneye gitmek icin otobils bulamadiklarini, 6zel arag kiralamak zorunda
kaldigini, bunun da belli bir gider artisina neden oldugunu anlatmistir: “Pandemi bizim icin ¢ok bliyiik bir
maliyet, kiilfiyet oluyor. Mesela benim arabam yok, ama koronadan dolay! araba kiralayip Ankara’ya

gidiyoruz. Tabi béyle olunca zaten gelirimiz azaldi, bunun (istiine giderlerimiz artti.”

Pandemi doneminde isten cikartilan kadin Akasya bu durumu, “Yani pandemi maddi ihtiyaglarimizi daha da
artiriyor. Beni bayadi bi madgdur ediyor. Bir taraftan hem issiz kaldim bir taraftan da hastanedeki muayene

fiyatlarinin artmasi bizi iyice magdur ediyor.” seklinde ortaya koymustur.

Bazi katilimcilar pandemi doneminde kamu kurumlarina ulasmayinca 6zel saglik kuruluslarinda tedavilerini

devam ettiklerini, bunun da belir bir maliyete neden oldugunu ifade etmislerdir.

Mese: “Ozel hastaneye giderek, badisikligimizi giiglendirmek icin gidaya daha fazla harcama yaptik.”,
seklinde, Sigla: “Bu tedavi giderleri, pandemiden dolayi ézel hastaneye gittigimiz i¢in daha da artti, ama
bazen o parayi bulamiyorsun, borg eksik olmuyor.” cimlesiyle ve Kavak: “Giderlerimiz ¢ok artti, ¢linkii maddi

imkanlarimizi zorlayarak ézel hastaneye gitmek zorunda kaldik.” seklinde anlatmistir.
3.1.2. Gelir Kaybi

Katilimcilarin anlatimlarinda, Covid-19 Pandemisi siirecinde issizlik, gelirde azalma, isyerinin kapanmasi ve

organik beslenme artisi gibi sorunlardan dolayi gelir kaybi yasadiklari bulunmustur.

Baba Ardig, “Pandemi déneminde aylarca bana yarim maas yatti. Ve ben bu yarim maasla evimi
gecindirmeye calistim.” cimlesiyle, lhlamur: “Ekonomik anlamda ¢ok zorlandik. Esim korona yiiziinden
isinden oldu, simdi issiz, onun icin hastaneye gidip gelmemiz zor oluyor, sigortamiz iptal oldu. Yani maddi
anlamda bu koronadan dolayi ¢ok zorluk ¢ektik. Parasizlik ¢ok biiyiik sikinti, anlatamam Allah kimseye
yasatmasin.” seklinde ifade etmistir. Kdyde yasayan erkek Servi de pandemi déneminde yasadiklari gelir

kaybini: “Ben dokuz ay boyunca kovidden dolayi ¢alisamadim, issiz kaldim.” seklinde ifade etmistir.
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Baba Sedir: “Pandemi ekonomik durumumuzu olumlu yénde etkiledi diyebilirim. Ciinkii normalde
yasadigimiz sosyal hayatin belli bir ekonomik bedeli var. Pandemide sosyal hayat diye bir sey kalmayinca,
bu bedeli 6demiyorsunuz, hani biz kamu personeli oldugumuz igin maaslarimizda herhangi bir kesinti

yasanmadigi i¢in bu para cebimizde kaldi.”

Kamu personeli olan Sedir, pandemi déneminde gelir kaybi yasamadigini, uygulanan sokaga ¢ikma

kisitlamalarindan dolayi bazi harcamalari yapmadiklarini anlatarak diger katilimcilardan ayrilmistir.

3.1.3. Gegim Sorunu

Calismaya katilan 15 ebeveynden kamu personeli olmayan 11 katimcinin anlatiminda, Covid-19
Pandemisine bagl olarak gecinememe, issizlik, muayene Ucretlerinin artisi, pahalilik gibi sorunlar 6n plana

citkmistir.

Covid-19 hastaligindan dolay! babasini kaybeden, esi issiz kalan S6gut, yasadiklari gecim sikintisini “Asimiz

kapaliydi.” metaforuyla, uzun siire hem konusarak hem de yogun bir duygulanim yasayarak anlatmistir.

Soégiit: “Yani hepimiz alt lst olduk hocam, asimiz kapaliydi, es dost da destek vermedi hani bu koronadan
dolayi, bir de babam éldii, kimse arayip sormadi, hani nerden bulcadiz, nerden ne yapicadiz diye. Hani esim
yarim aylik aliyor, kirayi 6desen evin harci borcu, Ankara’ya nasil gidip gelecegiz? Evde annem, lveitli
cocugumuz var, pazar harcimiz bir yardan, evimizin taksitleri var, (veiti olan ¢ocugumuzun Ankara’ya
kontrollerivar. Yani dedim insana hi¢c mi destek olunmaz, neden yardim etmiyorlar, yani nereye giden nerden
destek alan, yok hocam yok. Yani bazen diyon yarabbim surdan biri ge¢se de bi 50 TL verse, bi 100 TL uzatsa
diyon, diisiinlin hocam o kadar ¢aresizdik yani. Yani hangi birini anlatsam hocam?, hepsi birbirini gegti. Yani
inanir misiniz eve bir kilo zeytin bile alamadik hocam. Buz dolabinda diisiiniin hocam zeytin yok, peynir yok,
neredeyse elektrigimiz bile kesilecekti hocam yatiramadik, yok hirsizlik mi edelim?, Yok yatiramadik. Hocam
inanir misiniz bebegimizin bezlerini alamadik, yani en aci tuzu bile bulamadik hocam, borg¢larimizla kavrula

kavrula bugiinlerimize geldik.”

Katihmciya “Asimiz kapaliydi.” kavramini neden kullandigi soruldugunda, Anne S6git bu durumu “O kadar

caresiz ve psikolojik olarak alttist olduk ki, yani hocam hicbir sey yiyip icemedik.” seklinde agiklamistir.

Baba Goknar, pandemi doneminde isten gikartildigi icin yasadigl gecim sorununu su sekilde anlatmistir:

“Pandemi siirecinde, ben issiz kaldim, siz ne yiyorsunuz, ne iciyorsunuz, nerde yatiyorsunuz hicbir yetkili, hi¢
kimse ne sordu ne yardim etti, yani ¢cok yokluk yasadik, ama faturalarimiz tikir tikir geldi, zamlar tikir tikir
yapildi, ama isimize zam yapilmasini birakin olandan da olduk. Hayat ¢ok zor oldu yani. Bir taraftan issizlik,

lstiine her seye zam yapildi.”

Esinden bosanmis olup, pandemi doneminde issiz kalan 46 yasindaki Akasya, bir ebeveyn olarak ¢ocuguna

karsi sorumluluklarini yerine getirmek igin yaptigi fedakarliklari su sekilde ifade etmistir:
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“Her seye ragmen bazi seylerden kisip o tedaviyi yapmak zorundayiz. Her zaman ertelemek zorundayiz bazi
seyleri, mesela su faturasi beklesin, gaz faturasi beklesin ama ben bu ilaci almak zorundayim. Ya da o an igin

tatl yapacaksam sekerim yagim bilmem neyim beklesin, gezmem tozmam beklesin, kiyafetin beklesin.”

Koyde mistakil bir evde, genis ailesi ve ikisinde kronik hastalik olmak (izere li¢ gocuguyla birlikte yasayan ve
Covid-19 déneminde yarim maas alan Baba Servi yasadigl ge¢im sorununu, ailesinin sorumluluklarini

omuzlarinda yogun bir sekilde hissedip, gozleri yas dolarak ve kisik bir ses tonuyla anlatmistir.

Servi: “Asgari licreti bile vermiyorlar, giini birlik ¢alisip giiniibirlik kazanan insanlariz 6yle olunca bizim

neyimize yetecek abi, nasil gegindirecedim 3 tane ¢ocuk, anne-baba, 2 kiz kardes, nasil yetecek abi?”
3.2. Psiko-sosyal Etkilere iliskin Tema

Katihmcilardan, Covid-19 Pandemisi siirecinde (iveit hastaligi olan ¢ocugunun durumunu da dikkate alarak
Covid-19 Pandemisinin kendisine ve ailesine doniik psikolojik ve sosyal yansimalarindan genel olarak
anlatilmasi istenmistir. Kendilerine yoneltilen bu soruya verdikleri cevaplarda, Covid-19 doneminde 6zellikle
Uveit hastaligi olan ¢ocuga Covid-19’un bulagsma kaygisi basta olmak Uzere, garesizlik, salgin kapsaminda

alinan bireysel ve kamusal tedbirlerin etkisi alt temalar olarak 6n plana gikmistir.
3.2.1. Covid-19 Hastaliginin Cocuga Bulasma Kaygisi

Ebeveynler, Covid-19 ile beraber cocugunun hastaliginin ilerlemesine baglh olarak yogun bir sekilde kaygi ve
tedirginlik yasadiklarini dile getirmislerdir. Cogu katilimcilar bu durumu “tedirginlik”, “psikolojimiz bozuldu”,
“fiziksel izolasyon”, “eve kapanma”, “cocugumuz korona olmasin”, “ya ¢ocugumda lveit tekrar ederse”,
“stirekli cocugu kontrol etme” gibi ifadelerle dile getirmislerdir. Bu durumu Baba Ladin, pandemi siirecinde

¢ocuguna Covid-19’un bulasma ihtimalinden dolayi yasadigi psikolojik sorunlari su ciimlelerle ifade etmistir:

“Uveit hastalari adir ve bagisikhik sistemini baskilayan ilaclar kullaniyorlar, o yiizden kovidden gercekten
kétii etkilenebilirler, hani bunlari bildigimiz icin ¢ok daha fazla korkuyorduk. Cok kétii etkiledi, daha da
psikolojimiz bozuldu. Cocugumun hastaligi tedavisi, kontrolleri nasil olacak, kovid ona bulasirsa nasil olacak

diye, ben kendim pandemide depresyona girdim yani, pandemide sigaraya basladim.”

Katihmcilardan Cam, ¢ocuguna Covid-19’un bulagsmamasi i¢in uyguladiklari yogun izolasyon siirecini bir
cezaevine benzeterek: “Korkularimizdan disari ¢ikamadik, ya ¢ocugumuz korona olursa diye ¢ok

korkularimiz oldu, eve kapandik, yani kapali cezaevi gibi.” anlatmistir.
Diger bazi katilimcilar da yasadiklari endise ve uyguladiklari yogun tedbirleri su sekilde ifade etmislerdir:

Anne Mese: “Bir kere psikolojimizi ¢ok bozdu, ailecek ¢ok korttuk, kovidin ¢ocugumuza bulas riskinden

dolayi, endiselerimiz en azindan béyle bir hastalidi olmayan ailelere gére daha ¢ok artti, yani bizdeki sorun,
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biz dveitli ¢ocugumuzdan dolayr biz ¢ok izole yasiyoruz, biz diger insanlar gibi degiliz, hatta ¢ok

korundugumuz igin herkes bize korkak diyor.”

Kayin: “Yani bu ilaglarin yan etkileri 6yle ¢ok var ki, bu pandemide hani ¢ocugun bagisikhgini diisiirecek diye,

onlari diisiinmek hani uyutmuyordu geceleri agikgasi.”

Kronik hastalikh bir cocuga sahip olmak, ebeveynlerde Covid-19’un bulasma kaygisinin daha derinden

yasanmasina ve daha fazla fiziksel tedbirler almaya yonelttigi bulunmustur.
3.2.2. Caresizlik

Ebeveynler hem kendi durumlarina hem de kronik Gveit hastaligl olan ¢ocugunun durumuna bagl olarak

pandemi doneminde yasamis olduklari caresizligi “Bazen insanin kolu kanadi kiriliyor.”, “gelenek baskisi”,

“Hastaneye gitsen bir tiirlii, gitmezsen bir tiirlii.”, “bazen yetmiyor...” gibi ifadelerle anlatmistir.

Tedavisinde kullanilan ilaglarin bir taraftan olumlu etki yaparken, diger taraftan cocugun bagisiklik sistemini
zayiflatarak Covid-19 hastaligindan olumsuz etkilenmeye daha acik hale getirdigine dair yasadigi caresizligi
Anne Akasya gozlerinden yas akarak ve duygu yiiklii bir ses tonuyla: “Uveitte kullanilan ilaglar cok adir ilaglar
oldugu icin badisikligini da diistiren ilaglar. Onun icin bu koronada ilaglari kullansan bir dert kullanmazsan
bir dert yani. Ne bileyim ya ¢ocuk olunca zor oluyor, hani bazen insanin kolu kanadi kirilir da béyle ¢aresiz

kalmis gibi oluyor insan.”seklinde agiklamistir.

Baba lhlamur yasadigi ¢aresizligin daha iyi anlasiimasi igin kendisiyle empati kurulmasini istedigini su sekilde
dile getirmistir: “Ben issiz kaldim, siz ne yiyorsunuz, ne igciyorsunuz, nerde yatiyorsunuz higbir yetkili ne sordu
ne yardim etti. Yani ben isimi kaybettim, bir babanin hasta olan bir ¢ocugunun ihtiyacini

karsilayamamaktanki diistigi durumu, o garesizligi diisiinsenize?”

Bir taraftan iki cocugunda da kronik hastalik olan, 6bir taraftan bunun Ustline ekstra bir de pandemi
doéneminde issiz kalan 33 yasindaki Baba Servi yasadigi ¢aresizligi “...tuzu biberi oldu.” deyimiyle: “Abi hem
2 kronik hastaligi olan ¢ocuk, hem issizlik olup ¢ocuklari 6zel hastaneye gétiiremeyince bizde psikoloji diye
bir sey kalmadi aslinda. Biz zaten devamli hastanelerle etkilesim halindeyiz, bir de bu kovid ¢ikinca nasil

diyeyim tuzu biberi oldu.” cimleleriyle dile getirmistir.

Kendisine Covid teshisi konuldugunu ve ¢ok agir atlattigini belirten ve gocuguyla birlikte yasayan bir kadin
katilimci Sigla ise duygulanim yasayarak yasadigi yalnizligi: “Yani orada élsem kimsenin haberi olmayacak,
siz yalnizsiniz, mesela esiyle birlikte ayni evde kovid gegirenler oldu, birbirlerine destek oldular, hem psikoloji

olarak hem yardim etme konusunda, yani bir suyunu bile alacak halim olmuyordu.” seklinde ifade etmistir.
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3.2.3. Alinan Tedbirlerin Etkisi

Pandemi siirecinde kamunun almis oldugu tedbirlerin kendisinde yaratmis oldugu psikolojik etkiyi Baba
Ardic “Mesela belediye hoparlérlerinden, camilerden sik sik anonslar yapildi, sokaga ¢ikmayin, iste oraya
gitmeyin buraya gitmeyin, diye. Zaten her yerde korona konusuluyordu, hayatimizin her yerinde var, kronik

hastalidi olan bir ¢ocugunuz var, bu anonslar daha ¢ok kuskumuzu artirdr.” seklinde anlatmistir.

Covid-19’dan dolay! babasini kaybeden ve esi de yarim maas almak zorunda kalan Anne Sogit alinan

tedbirlerin kendisinde yaratmis oldugu etkileri Gzlntill bir ses tonuyla su ciimlelerle paylagmistir:

“Taziye zaten yasakti hocam, devamli sivil polis, saglik¢i, bir tane de baska biri, li¢ kisi iki gtine bi, bir giine
bir g kisi li¢ kisi gelip kontrol ediyordu, bunaldim, kafam atti hocam, gelip durmayin dedim, bak geliyorsunuz
dedim, zaten kimse taziyeye gelmiyor. Bir giin kafam iyice atti yaw siz iki gline bir, bir giine bir ne arayip

duruyorsunuz, benim zaten psikolojim iyice bozuk, niye israr edip duruyorsunuz dedim.”

Anne |hlamur, okullarin kapanmasindan dolayl ¢ocugunun yasadigl magduriyeti: “Bu saglk sorunlarinin
yaninda, okula gidememesi de bizleri, onu ¢ok yipratiyor. Ciinkii okula gitmeyi ¢ok istiyor, okulu ¢ok seviyor,
ama okullar kapali oldudu igin gidemiyor. Bir de bu pandemi de hastaneye gidemeyince hastaligi ilerledi,
gidince 5 giin yatarak tedavi almak zorunda kaldik, orda internetten bile derslerine giremedi. Yani ¢ocuk
canli derse girecek telefonumuzdaki internet bitti, 6yle olunca tabi daha ¢ok (ziiliiyor, derslerinden geri

kaliyor.” seklinde ifade etmistir.

Servi, alinan tedbirlerin kendisini ve ailesini ekonomik ve psikolojik olarak olumsuz etkiledigini: “Pandemide
cocuda korona bulasirsa veya gézii kétii olursa ne yapacadiz diye ¢ok korktuk, hani hastaneye gétiirmek igin
otobiis yok, heryer kapali, sehirler arasi otobiis yok, araba kiralamak zor, hani zaten koronadan dolayi isten
ctkarmuslar, para yok. Bir de mesela disarida bir dolasayim, bir yerde oturayim nefesleneyim dersen 6yle bir
yer yok yani. Hani ev desen eve de tikiliyon, cocuklar yani zaten hani diistin disariya hicbir yere ¢cikamiyon.”

climleleriyle anlatmistir.

Baba Sedir: “Korona ile ilgili yapilan haberler, agiklamalar, yayinlar genellikle belli bir hastaligi veya kronik
hastaligir olanlarda kovid daha agir gegiyor veya 6liimciil olabiliyor seklindeydi. Bu da, hani evde kronik
hastaligi olan bir ¢ocugun olmasi, kovidin de ne kadar ¢ok bulasici ve éliimciil bir etkisinin oldugunun

bilincinde olmamiz bizi daha da endiseye soktu.”

Pandemiyi kontrol altina almak icin uygulanan tedbirler, ailelerin cocuklarinin saglk durumuyla ilgili olarak
kaygi ve stres dizeyleri arttirmis, bazi ebeveynlerin issiz kalmalarina, cocuklarin egitimden geri kalmasina,

saglk durumunun kétiilesmesine, eve kapanmalarina neden olmustur.
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3.3. Saghk Durumlarina iliskin Tema

Katilimcilara Covid-19 pandemisi doneminde saglik hizmetlerine erisim ve ¢cocugunun saglik durumuyla ilgili
neler paylasmak istersiniz diye soru sordugumda, saglik hizmetlerine erisememe ve ¢ocugunun fazladan
kilo aldigi cevaplari 6n plana ¢ikmistir. Ebeveynler, Covid-19 salginindan dolayl randevularinin iptal
edilmesi, randevu alamama gibi nedenlerden dolayi saglik hizmetlerine ulasmada yasadiklari sorunlari dile
getirmislerdir. Ayrica fiziksel izolasyon ve yogun beslenmeye bagh olarak ¢ocuklarinin fazladan kilo

aldiklarini belirtmislerdir.
3.3.1. Saglik Hizmetlerine Ulasamama Durumu

Randevularin ertelenmesi, randevularin iptal edilmesi, yasanan sokaga cikma kisitlamalarindan dolayi
hemen hemen tim katilimcilar pandemi sirecinde saglik hizmetlerine ulasmada bazi problemler
yasadiklarini su sekilde dile getirmislerdir. Ornegin katiimcilardan ev hanimi Anne Giirgen: “Ciinkii ilk
zamanlar hastaneler uzun siire dogru diiriist hi¢ hasta alinmadi, sehirler arasi yasaklar oldu.” seklinde,
Ihlamur ise, “Hani hastanede bazi randevularimiz ertelenince hani nasil gidiyor bilmiyorduk, yani atak

gecirmesinden korktuk. Saglik hizmetlerine erisme sikintilarimiz oldu." ifadesiyle dile getirmistir.

Pandemi doéneminde saglik hizmetlerine ulasamama durumunu Baba Cinar: “Bu pandemi siirecinde
kontroliimiiz vardi gétiiremedik hocam, randevu alamadik.” seklinde, Cam ise: “Yani tedavilerimiz aksadi.
Bir ara mesela hastanede klinik tamamen kapandi, randevu verilmedi, kovidde sehirlerarasi yasaklar,
sokaga ¢ikma kisitlamalari, otoblis bulamama.” climleleriyle dile getirmistir. Bir kizinda kronik tveit, diger
kizinda da Akdeniz Atesi hastaligi olan, pandemi doneminde de issiz kalan Anne Akasya bu durumu: “Zaten
bu viriis ilk ¢iktigi zaman randevularimiz iptal edildi, bizi almadilar, ona biz baya bi iziilmistiik. Sonra bir
stire randevu alamadik, vermediler yani. B6yle olunca tabi endiselerimiz artti. Yani atak gegirmesinden ¢ok

korktuk” seklinde anlatmistir.
3.3.2. Cocugun Fazladan Kilo Alimi

Katilimcilardan ¢ogu ¢ocugunun pandemi siirecinde yasadigl hareketsizlik, yogun beslenmeye bagli olarak
fazladan kilo aldigini dile getirmistir. Ornegin katilimcilardan Baba Sedir: “Cocudumuz bu pandemi siirecinde
fazla kilo aldi.” seklinde agiklarken, Anne Kavak bu durumu, “Cok beslenmesini istedik, hani badisikligi

gli¢lensin diye, o da demirini eksiltmis, ¢ok kilo aldi.” seklinde ifade etmistir.

Katihmcilardan Anne Cam: “Bir de cocugum hani korona bulasirsa ¢ok etkilemesin diye ¢ok yiyor, evden hi¢
disar1 ¢ikmiyor, éyle olunca bu pandemide ¢ok kilo aldi.” cimlesiyle, Anne Mese de “Hani badisikligi

gii¢lensin diye ¢cok beslenmesine dikkat ettik, ama bu sefer de ¢ok kilo aldi.” seklinde belirtmistir.

Anne Sigla pandemi doneminde ¢ocugunun fazla yemek yeme ve fiziksel izolasyondan dolayi hareketsiz

kalmasina bagl olarak fazladan kilo aldigini su sekilde ifade etmistir:
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“Yani hocam pandemiden énce zorla yemek verirdim, o kadar zayifti ki kaburgalari béyle sayiliyordu, ama
bu pandemide okullarin da kapanmasiyla ¢ocuk istedigi saatte yatiyor, istedigi saatte kalkiyor, yani ¢ok

yemek yiyor, habire aciktim diyor, e haliyle hareketsiz de kaliyor ondan dolayi ¢ok kilo aldi yani.”
3.4. Basetme Stratejilerine iliskin Tema

Ebeveynlere Covid-19 pandemisi slirecinde kronik tveit hastaligl olan ¢ocugunun saglik durumu ve kendi
durumlariyla ilgili sorunlarin lstesinden gelmek icin ne tir bas etme stratejileri kullandiklari sorulmustur.
Katihmcilarin anlatilarinda kadere siginma, ¢ocuga fiziksel kisitlama uygulama, 6zel saglik hizmetlerine

yonelme ve aile igi sosyal destek olmak lizere dort alt tema 6n plana ¢ikmistir.
3.4.1. Kaderci inanis

Katihmcilar yasadiklari zorluklarin Gstesinden gelmek icin basvurdugu kadere siginma stratejileri arasinda,
“kader”, “Allah biiyiiktiir”, “nasip”, siikiir”, “dua” gibi kavramlar déne c¢ikmistir. Ornegin psiko-sosyal
anlamda yasadig zorluklara ragmen daha kotl insanlari gordiikce de haline silikrettigini belirten Anne
Ihlamur: “Hem psikolojikmen hem bedenen ¢ok yorulduk ya. Ne bileyim ya iste yine de hastanede daha
kétiilerini gériince siikrediyoruz. Yani herkesin imtihani farkli farkli iste.” seklinde belirtirken, Baba Ardig:
“Tamam bazen sikistigimiz oluyor yalan degdil, ama Allah’a siikiir, Allah denk getirip gidiyor hocam. Ama bir

saatten sonra da hakimiyet bizden ¢ikiyor, yani nasipte ne varsa ona déniiyor artik.” seklinde anlatmistir.

iki cocugunda da kronik hastalik oldugunu ve bunun iizerine bir de pandemiden dolayi issiz kaldigini belirten
33 yasindaki Baba Servi: “Bir yerden sonra da kader kismet diyecek yapacak bir sey yok.” seklinde, Anne
Kavak ise duygu yiikli bir ses tonuyla yasadiklarini: “Hani biz tedbirlerimizi alalim, olursa da bu bize Allahtan
gelir, nasibimizde varsa gérecediz, insallah iyi olacak diyordum, ¢ok dua ediyordum, miisliimanin silahi dua

derler ya, bizim de éyle elimizden o geliyordu.” seklinde belirtmistir.
3.4.2. Ozel Saghk Hizmetlerine Yénelis

Covid-19 pandemisinde devlet hastanelerinde randevularin ertelenmesi, bazi durumlarda acil hasta disinda
hasta kabul etmeme gibi sinirlamalardan dolayi bazi ebeveynler 6zel saglik hizmetlerinden yararlanarak
hem ¢ocugunun tedavisini aksatmamis, hem de hastaligin bulas riskini en az seviyeye indirmis oldugunu
belirtmistir. Ornegin Baba Ardic, pandemi déneminde gelir kaybi yasamasina ragmen cocugunun
tedavilerini aksatmamak igin 6zel hastaneye gittigini: “Maddi imkanlarimizi zorlayarak ézel hastaneye gittik,

en azindan igin rahat oluyor, fazla yogunluk olmuyor.” ciimlesiyle anlatmistir.

Anne Mese pandemi doneminde 6zel saglik hizmetlerine yoneldigini: “Ekonomik durumumuz iyi oldugu igin
simdi devlette kisitlamalar getirildi, orada ¢alisanlar ¢ok risk almadi, 6yle olunca ézel saglk hizmetlerine

ybneldik tabi.” climlesiyle, Baba Cinar: “Bir aile dostumuz doktor vardi, onun &6zel poliklinigine gittik.”
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seklinde, Anne Sigla: “Pandemiden dolayi devlet hastanesinde randevu alamayinca her seyi géze alarak 6zel

hastaneye gittim.” seklinde ifade etmistir.

Pandemi doneminde issiz kalan Baba Servi, maddi yetersizlikten dolayl da 6zel hastaneye gidemedigini:
“Yani randevularimiz iptal edildi, uzun stire randevu alamadik, ama hani issiz de kaldigim icin 6zel hastaneye

gidemedik.” cimlesiyle anlatarak diger katilimcilardan ayrilmistir.
3.4.3. Aile ici Sosyal Destegin Artmasi

Aileler pandemi sirecinde ekonomik, psikolojik ve sosyal agidan bircok problem yasamalarina ragmen
ozellikle ortak varligi olan cocugunun saghgi basta olmak tizere kendileri igin de birbirlerine destek olduklari,
sorumluklari paylastiklari, birbirlerine karsi daha duyarli tutum ve davranis icerisinde olduklari bulunmustur.

Ornegin Baba Ardig: “Esim beni teselli ediyor, hani ben onu teselli ediyorum hocam.” seklinde agiklamistir.

Genis ailesiyle birlikte kdyde yasayan Servi: “Yani ben codu zaman istanbul’a ¢alismaya gidiyorum, gitmek
zorundayim yani, o durumlarda esim, annem, babam ve 2 kiz kardesim ilgileniyor Allah razi olsun, éyle yani.”
seklinde dile getirmistir. Eski esinden bosanmis olan Anne Sigla, kendisine Covid-19 teshisi konuldugu
durumda, abisinin kendisine sagladig1 destegi: “Ben kendim kovid gecirdim hem de ¢ok adir gegirdim. Ben

kovid gegirdigimde ¢cocugumu abime biraktim, sagolsun onlarda kaldi, onlar bakti.” seklinde anlatmistir.

Covid-19’dan dolayi babasi vefat eden S6gut, bu siirecte esinden gérdigl psiko-sosyal destegi, “Psikolojimiz
bozuldu, esim hepimize destek oldu hocam, aksam isten eve geliyordu bu sefer bizi teselli ediyordu, bana
destek oluyordu, eder bu destek de olmasaydi bilmiyorum ben psikojikmen haplara baglardim.” seklinde

ifade etmistir.
3.4.4. Yogun Tedbir

Calismaya katilan tiim ebeveynler Covid-19 hastaliginin kronik Uveit hastaligi olan ¢ocuguna bulagmamasi

icin yogun bir sekilde fiziksel izolasyon uyguladiklarini su sekilde ortaya koymustur:

Baba Ladin: “Yani ¢ok fazla esirgedik, yani bir kovid durumunda daha adir durumlarla karsilasmamak igin
cok tedbir aldik.” ciimlesiyle agiklarken, Cam: “Biz bir alisverise bile gitmeye gitmedik, ¢cok acil olmadigi
stirece ihtiyaglarimizi erteledik, olmazsa da olur dedik, internetten alis verise yéneldik.” climlesiyle

anlatmustir.

Bu durumu katilimcilardan Ihlamur: “Ne kadar korkularimiz, endiselerimiz artsa da tedbirlerimizi aldik.”
seklinde, Baba Goknar: “Cocugumuzu ¢ok korumaya ¢alistik.” kelimeleriyle, Anne Mese: “Hi¢ evden disari
¢ctkmadik, hele cocugumuzun hig ¢ikmasini izin vermiyorduk, higcbir sekilde yani. Yani bayagi korunakli
yasadik.” seklinde, Baba Cinar: “Cocugu bu salgindan uzak tutmak igin elimizden geleni yapiyoruz hani.”

seklinde paylagmistir.
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Gurgen, esinde kalp hastaliginin, kizinda da kronik Gveit hastaliginin olmasi, kendilerini daha yogun fiziksel
tedbirler almaya yonelttirdigini: “Hem esimin hem de ¢ocugumun hastaligindan dolayi, yani onlarin hastaligi

var diye ¢ok tedbir aldik.” seklinde ifade etmistir.

Baba Sedir, pandemi siirecinde uyguladiklari yogun fiziksel izolasyon tedbiri konusunda diger katilimcilar ile
birlesirken, 6zellikle dogal beslenme ve komik videolar izleme gibi basetme mekanizmalarini su climlelerle

ifade ederek diger katiimcilardan ayrilmistir:

“Cevremizdeki bircok insanin tepkilerini de géze alarak, geleneklerimizi de g6z ardi ederek, daha fazla tedbir
aldik, saghkli dodal beslendik. Disaridan gidaya muhta¢ olmamak icin, kendi yetistirdigimiz dogal
driinlerimizi mevsiminde toplamak, depolamak ve kisin tiiketmek igin fazladan buzdolabi aldik mesela kovid

déneminde, bu pandemide ruh saghdimizi korumak igin evde komedi filimleri, komik programlar izliyoruz.”

Ebeveynlerin zorlayici etkilesim orlintllerinde ve ortaya ¢ikan yeni gereksinimlerle basetme yontemleri
noktasinda ortak kanaat olustugu bulgusuna ulasiimistir. Ebeveynler, ekonomik sorunlar ve hastaligin bulas
kaygisina bagli psiko-sosyal sorunlar ve saglik hizmetlerine erisme glicligl sorunlarini birbirleriyle
iliskilendirmislerdir. S6z konusu sorunlarin, Covid-19 etkisi ve {veit hastasi olan cocugunun saglk
sorunlariyla iliskili oldugu dustnitlmektedir. Basetme mekanizmalarinda, aile icinde sorumluluklari
paylasma, daha fazla fiziksel izolasyon uygulama, alternatif olarak 6zel saglik kuruluslarina basvurma 6n

plana gikarken, ¢ogu zaman da kadere siginarak yasamda dengeyi ve bitlnligi korumaya ¢alismislardir.

4. Tartisma

Nitel desende kurgulanan ve fenomenolojik yaklasim ile gergeklestirilen bu arastirmada, kronik Uveit
hastaligi olan g¢ocuga sahip ebeveynlerin Covid-19 pandemisi slirecinde psiko-sosyal, ekonomik ve
cocuklarinin saghk durumlari ile ilgili yasadiklari durumlar kendi deneyimleriyle ortaya konulmaya
cahisilmistir. Ebeveynler, Covid-19 ile iliskili olarak bir taraftan kendi fiziksel ve zihinsel saglik sorunlariyla bas
basa kalirken, diger taraftan da kronik Uveit gibi stiregen bir hastaligi olan ¢ocuga sahip olmanin getirmis
oldugu psiko-sosyal, ekonomik zorluklar basta olmak Uzere bir¢cok sorunla karsi karsiya gelmislerdir. Bu
nedenle, pandeminin ortaya ¢citkmasindan dnce ebeveynler icin zaten psikolojik ve ekonomik sikintilarin var
oldugu distnildigiinde, bu zorluklarin stiine bir de Covid-19 hastaliginin ortaya ¢ikmasi, bir katilimcinin

bu durumu “..tuzu biberi oldu.” deyimiyle dile getirmesi, yasananlarin anlasilmasi agisindan son derece

onemlidir.

Bir cocuga kronik bir hastalik teshisinin konulmasi, bir de pandeminin yaratmis oldugu sorunlar, hasta olan
cocugun kendisi ve aile icerisindeki diger bireylerin saghk durumunu etkileyebilecek ve yasam kalitesini
engelleyebilecek bir durumdur. Daha 6ncelikli gruplar arasinda yer alan kronik hastaligi olan ¢ocuk olunca,
hem aile bir bitiin olarak psiko-sosyal ve ekonomik yonden daha ¢ok etkilenmekte hem de hastaliktan

etkilenen aile bireylerinin sayisi artmaktadir (Kara, 2020). Bu sorunlarla basetme ve yeni yasam dénemlerine
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alisma siireglerinde basta sosyal hizmet meslegi olmak Uzere birgok disipline sorumluluklar diismektedir

(Ozbesler, 2001).

Kronik hastaligi olan bireyin cocuk olmasi ve pandeminin etkilerine baglh olarak tibbi sosyal hizmet alaninda
¢alisan uzmanlarin, ¢ocukluk ¢agi Gveitlerinin hem hasta ¢ocuk hem de ailesi Uzerinde yaratmis oldugu
sorunlarin kapsami hakkinda yeterli bilgi ve deneyime sahip olmasi gerekir. Ailelere psiko-sosyal ve
ekonomik destegin en kisa siirede saglanarak ihtiyaclarinin karsilanmasi, kaynaklarla bulusturulmalari,
uygun hizmetlere ydnlendirmeleri gerekir. ihtiyaclarin hic olmadigi kadar arttigi Covid-19 déneminde, sosyal
hizmet orgltlerinde c¢alisanlarin dezavantajli bireylerin ihtiyaglarinin etkin bir sekilde ve zamaninda

karsilanmasi gerekir (Birinci ve Bulut, 2020).

Covid-19 pandemisi doneminde dezavantajli gruplarla ilgili bircok arastirma yapilmistir (Birinci ve Bulut,
2020; Evans ve dig., 2020; Rivzi Jafree ve Nagi, 2020; Ugras Dikmen ve dig., 2020; Sun ve dig., 2020; Willner

ve dig., 2020). Bunlarin disinda yapilan bazi arastirmalar asagida verilmistir.

Tokatly Latzer Leitner ve Karnieli-Miller (2020) Covid-19 pandemisi stirecinde otizmli ¢ocuklarin sorunlarini,
ebeveynlerinin deneyimleri Gizerinden yaptiklari bir arastirmada, ebeveynlerin endiseleri, zorluklar, eve
kapanmanin psikolojik ve sosyal davraniglara etkisi, basetme mekanizmalari temalarini tanimlamislardir
(Tokatly Latzer Leitner ve Karnieli-Miller, 2020). Bu calismayla karsilastirildiginda tepki ve endiseler,
basetme stratejileri benzerlik gostermektedir. Bu ¢calismada farkli olarak ebeveynlerin yasadiklari ekonomik
zorluklar ve basetme stratejileri arasinda 6zel saglik hizmetlerine yonelme ve tinsel slireglerin yasanmasi ile
ilgili temalar 6n plana ¢ikmistir. Clinkl kronik Gveit hastaligl olan ¢ocuga sahip 15 ebeveynden 11’inin aylik
geliri asgari licret veya daha alti oldugu icin, pandemi déneminde yasadiklari gelir kaybi onlarin yasamlari

Uzerinde daha fazla olumsuzluga neden olmustur.

Uzungayir ve ilhan (2020), Covid-19 pandemisi déneminde &zel gereksinimli olan cocuklarin fiziksel aktivite
ihtiyaglarini, ebeveynlerinin gorusleri Uzerinden yaptiklari bir nitel arastirmada, pandemi déneminde
ihtiyaglar ve zorlanmalar, fiziksel kisitlama, ruhsal gelisim, zihinsel gelisim, pandemi déneminde ebeveyn-
cocuk etkilesimi gibi kategoriler ortaya koymuslardir (Uzungayir ve ilhan, 2020). Bu calismada da pandemi
doéneminde ¢ocuk-ebeveyn etkilesimi, ihtiyaclar ve zorluklarla ilgili temalara ulasilmistir. Her iki calisma
arasinda psiko-sosyal ve ekonomik zorluklar ve ¢ocuga yogun fiziksel tedbir uygulama ve sosyal destek

saglama gibi benzerliklerin oldugu gorilmustir.

E.Darlington ve arkadaslari (2020), kanserli cocuklarin Covid-19 dénemindeki durumunu, yine ebeveynlerin
deneyimleri, kaygilari ve destek ihtiyaglarina basvurarak nitel bir arastirma yapmislardir. Yaptiklari
calismada ebeveynlerde endise ve kaygl, ¢ocukta hastaligin ilerlemesi, saglk hizmetinin saglanmasi,
ekonomik zorluk, psiko-sosyal etki, eve kapanma gibi temalar bulunmustur (E.Darlington ve dig.,2020). Bu
¢alisma ile karsilastirildiginda psiko-sosyal sorunlar, ekonomik zorluklar ve ihtiyaglar temalari arasinda ¢ok

glclu benzerlikler ortaya ¢ikmistir.
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Dezavantajli gruplarla yapilan bazi ¢alismalarda (Birinci ve Bulut, 2020; Kara,2020; Unal ve Giilseren, 2020)
da Covid-19 pandemisi doneminde ailelerde psiko-sosyal, gec¢im sikintisi gibi problemlerin arttig
bulunmustur. Bu ¢alismada da, kronik liveit hastaligl olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin pandemi déneminde
¢ocugunun kronik hastaliginin olmasindan dolayi Covid-19 olma endisesini daha yogun yasadiklari sonucu
ortaya ¢cikmistir. Ekonomik anlamda da gelir kaybi, issiz kalma, 6zel saghk hizmetlerine yonelme ve hastaligin
bulas riskinden dolayi toplu tasima araglari yerine 6zel araglarla tedavi merkezlerine gitme gibi nedenlerden
dolayi giderde artis sorunlari yasadiklari ortaya ¢ikmistir. Bu sorunlara ragmen ailede kronik hastaligi olan
bir cocugun olmasi ebeveyn desteginin dnemli oldugu, ailelerin ekonomik, psikolojik ve sosyal agidan
problem yasamalarina ragmen cocugu icin birbirlerine destek olmaya, yoksulluk problemiyle karsi karsiya
kalmalarina ragmen bazi fedakarliklar yaparak en temel diizeyde gegimlerini saglamaya c¢alistiklari ortaya
¢itkmistir. Clinklt hem medyada hem de yapilan ¢alismalarda pandeminin kronik hastaligi olan bireyleri daha
kot etkileyebileceginin belirtilmesi (Willner ve dig., 2020), bir taraftan ebeveynlerde asiri endise yaratirken
ve yogun fiziksel izolasyon uygulamaya yoneltirken, diger taraftan da ebeveynlerin bu konuda ortak varlig
olan ¢ocugun sagligi icin birbirlerine karsi daha duyarl olmaya, birbirlerine destek saglamaya ve fedakarlik
gostermeye, tinsel siiregleri yogun olarak yasamaya sevk etmistir. Tinsel siregler, yapilan bazi
arastirmalarda da (Rowe ve Allen, 2004; Tuncay, 2007; Young, 1993) yasami zorlayan hastaliklarla bas

etmede 6nemli bir ydntem oldugu belirtilmistir.

Covid-19 salgini, hemen hemen toplumun her kesiminde issizlige, refah kaybina neden olmakla birlikte, bazi
risk gruplari Gzerinde daha fazla etkiye neden olmustur (Demir ve Esen, 2021; Kara, 2020). Bu gruplardan
biri de birlikte bir risk kiimesi olusturan, birgcok sorun ile karsi karsiya kalan kronik Gveit hastalikli gocuklar
ve aileleridir. Bu ailelerin karsilastigi en énemli sorunlarin basinda issizlik, gelir kaybi, saglk hizmetlerine
erisememe, pahalilasma, hastaneye ulasim i¢in 6zel arag kiralama, bagisikligin glicli tutulmasi igin yogun
beslenme gibi yeni ihtiyaglarin ortaya ¢ikmasi, Covid-19’un ¢ocuga bulasma endisesi ve diger aile Gyelerinin
Covid-19 hastaligindan etkilenme durumlarin geldigi tespit edilmistir. 15 ebeveynden 12’si, yasadiklari gelir
kaybindan dolayi ailesinin ve hasta ¢cocugunun giderlerini karsilamada sorun yasadiklarini bildirmistir. Diger
olasi endiseler arasinda sosyal destek yetersizligi, yesil alan ve oyun alanlari dahil olmak tzere bazi sosyal
faaliyetlere erisimde azalma, okullarin kapanmasi gelmektedir. Bu zorluklarin her biri, ailede kronik hastalikli
bir ¢ocugun olmasindan dolayi onlarin yasamini pandemi ile beraber daha fazla olumsuz

etkileyebilmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlari pandemiyle beraber ortaya ¢ikan sorun ve gereksinimlerin farkinda olma, bunlarin
cocuk ve aile lzerindeki etkisini anlayabilme ve basetme stratejileri gelistirebilme noktalarinda onlara
destek saglamalidir (IASSW, 2020; Ozbesler, 2001). Ozellikle kronik Giveit gibi bir hastalig olan gocuga sahip
ailelere sosyal destegin saglanmasi, ailede islevsel rollerin gliclenmesinde sosyal hizmet uzmanlarina 6nemli
sorumluluklar diismektedir. Ayrica gerekli durumlarda kurumlar arasi ishirligi cercevesinde ¢ocuk ve

ailelerin ihtiya¢ duyduklari kaynaklarla bulusmalari igcin onlari uygun kurumlara havale etmelidir.
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5.  Sonug ve Oneriler

Fenomenolojik desende gerceklestirilen bu arastirmanin sonucunda, kronik Gveit hastalikli cocuga sahip
ebeveynlerin Covid-19 pandemisi siirecinde saglik hizmetlerine erisememe, ailevi, psiko-sosyal ve ekonomik
olmak lizere birgok sorunu birlikte deneyimlediklerini kendi bakis agilariyla dile getirmislerdir. Cocuklarin da
bu sirecte fiziksel izolasyon, kaygl ve endise ve yogun beslenmeye bagli olarak fazladan kilo alma gibi
sorunlar yasadiklari sonucuna ulagiimistir. Covid-19 salgin hastaligi ve kronik Gveit hastaliginin ¢ocuk ve
ebeveynleri (zerindeki etkileri dikkate alindiginda resmi olan ve resmi olmayan bazi destek
mekanizmalarinin harekete gecirilmesi gerekmektedir. Kronik hastaligi olan bireylere yesil alan ve oyun
alanlarinin olusturulup, bireylerin bu tiir yerlerden faydalanmasi saglaniimalidir. Oncelikli olarak ailelere
psiko-sosyal ve ekonomik destegin saglanmasi gerektigi, bununla birlikte es desteginin 6nemi acik bir sekilde
ortaya cikmaktadir. Bu destekler sadece ebeveynlerle sinirli kalmamali, ayni zamanda Covid-19 salgininin
kronik hastaligi olan bireyleri daha fazla olumsuz etkileyebilecegi gerceginin farkinda olan ¢ocuklara da
sosyal-duygusal ve dogru bilgi destegi saglaniimalidir. Ayrica hastaliga bagh olarak kullanilan ilaglarin
bagisikhk sistemini diisirmesi, onlarin Covid-19 hastaligindan olumsuz etkilenme olasiliklarini artirmasi,
ebeveynlerde daha ¢ok stres ve kaygiya neden olabilmektedir. Bu nedenle bu c¢ocuklarin saghk
hizmetlerinden etkin bir sekilde yararlanabilmeleri icin ¢ocuk ve ailelerinin saglik hizmetlerine erisiminin
kolaylastiriimasi, kontrollerinin zamaninda yapilmasi ve dogru bilgiye zamaninda ulasiimasi kapsaminda
tibbi danismanlik hizmetlerinin verilmesi son derece 6nem arz etmektedir. Bu ¢alismalarin tibbi sosyal
hizmet uygulamalari kapsaminda yapilmasi ebeveynler ve c¢ocuklari agisindan daha etkili sonuglar
doguracaktir. Tedavi ile ilgili yapilmasi gerekenler konusunda saglik profesyonelleri ile yapilacak isbirligi

belirsizlik ve yanls bilginin yaratmis oldugu endisenin de azalmasini saglayacaktir.

Ote yandan benzer sorunlarda benzer deneyimleri paylasan ebeveynlerin tecriibelerini kolaylkla
paylasilabilecegi ve ulasabilecekleri sosyal mecralarin olusturulmasi ve bunlarin saghkli olarak yénetilmesi
gerekmektedir. Ozellikle son zamanlarda “know how” (bilgi birikimi-deneyim paylasimi) olarak yayginlasan
bu tir platformlarda farkl kisilerin ekonomik, psikolojik ve tibbi bilgi ve deneyimlerinin yerinde, zamaninda
ve Ol¢lll olarak paylasiilmasi, sadece hastaligin daha fazla fiziki zarar vermesinin azaltilmasina degil,

psikolojik direng esiklerinin ylkseltilmesine de katkisi agisindan énemlidir.

Bu kapsamda, daha ayrintili galismalarin yapilmasi, nadir bulunan ve kronik {veit hastaligi olan ¢ocuk ve
ailelerinin sorunlarinin bitincil bir yaklasimla ele alinmasi ve daha etkili saglik hizmetlerinin sunulmasina

firsat saglayacaktir.
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