T.C.
BASKENT UNIVERSITESI
SOSYAL BIiLIMLER ENSTITUSU
SOSYAL HiZMET ANABILIM DALI
SOSYAL HiZMET YUKSEK LiSANS PROGRAMI

BEHCET HASTALARININ YASADIKLARI GUCLUKLER VE
SOSYAL HiZMET GEREKSINIMLERI

YUKSEK LiSANS TEZi

HAZIRLAYAN

MERVE DENIiZ PAK

TEZ DANISMANI

DOC.DR. ERTAN KAHRAMANOGLU

ANKARA -2017



T.C.
BASKENT UNIVERSITESI
SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU
SOSYAL HiZMET ANABILIM DALI
SOSYAL HiZMET YUKSEK LiSANS PROGRAMI

BEHCET HASTALARININ YASADIKLARI GUCLUKLER VE
SOSYAL HiZMET GEREKSINIMLERI

YUKSEK LiSANS TEZi

HAZIRLAYAN

MERVE DENIiZ PAK

TEZ DANISMANI

DOC.DR. ERTAN KAHRAMANOGLU

ANKARA -2017



<
BASKENT UNIVERSITESI
) _ SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU
YUKSEK LISANS TEZ CALISMASI ORIJINALLIK RAPORU
Tarih: 09 /06 /2017

Ogrencinin Adi, Soyadi : Merve Deniz Pak
Ogrencinin Numarasi : 21510114
Anabilim Dali : Sosyal Hizmet ABD
Programi : Sosyal Hizmet Tezli Yiiksek Lisans Programi
Danismanin Unvani/Adi, Soyadi : Dog. Dr. Ertan Kahramanoglu

Tez Basligi : Behget Hastalarinin Yasadiklari Guglikler ve Sosyal Hizmet Gereksinimleri

Yukarida bashigi belirtilen Yiiksek Lisans/Doktora tez ¢alismamin; Girig, Ana Boliimler ve
Sonu¢ Béliimiinden olusan, toplam 253 sayfalik kismina iligkin, 09 /06 / 2017 tarihinde
sahsim tarafindan Turnitin adli intihal tespit programindan asagida belirtilen filtrelemeler
uygulanarak alinmis olan orijinallik raporuna gére, tezimin benzerlik oran1 %4’ tiir.

Uygulanan filtrelemeler:

1. Kaynakga harig
2. Alintilar harig¢
3. Bes (5) kelimeden daha az 6rtiisme igeren metin kisimlar harig

“Baskent Universitesi Enstitiileri Tez Calismast Orijinallik Raporu Alinmasi ve Kullamlmasi
Usul ve Esaslarin1” inceledim ve bu uygulama esaslarinda belirtilen azami benzerlik
oranlarina tez ¢alismamin herhangi bir intihal igermedigini; aksinin tespit edilecegi muhtemel
durumda dogabilecek her tirlii hukuki sorumlulugu kabul ettigimi ve yukarida vermis
oldugum bilgilerin dogru oldugunu beyan ederim.

Ogrenci Imzas:. .. & a AU

Menre DendF PAK

Onay
&9 106/ 2017

Ogrenci Danismani Unvan, Ad, Soyad:
Dog. Dr. Ertan Kahramanoglu

P



KABUL VE ONAY SAYFASI

Merve Deniz PAK tarafindan hazirlanan Behget Hastalarinin Yasadiklar: Guglikler ve

Sosyal Hizmet Gereksinimleri adli bu ¢alisma jiirimizce Yiiksek Lisans Tezi olarak kabul

edilmistir.

Kabul (sinav) Tarihi:.......£26./0.6.. 2./ Q

[mzasi
Jiiri Uyesi : Prof.Dr. Is1l BULUT Bagskent Universitesi /éa\)

4 W
Jiiri Uyesi : Prof.Dr. Hakan KUMBASAR Ankara Universitesi %/L /

Jiri Uyesi :Dog.Dr. Ertan KAHRAMANOGLU  Baskent Universitesi M
Vb

Onay

Yukaridaki imzalarin, adi gegen 6gretim tiyelerine ait oldugunu onaylarim.

sesilinrl 2017

Prof. Dr. Dogan TUNCER

Enstitii Miuidtirti

I



Bir Behcet Hastasinin Sozleri:

“Diyecegim sadece su, biz de variz bu iilkede... Kendimizi nasil fark ettireceksek...
Tiirkiye 'de Behget diye bir hastalik da var yani... Behgeti olan insanlar sikinti
yasiyorlar... Bizi de goriin, bizi de akillarinizin kosesinde tutun,

’

vani bagka bir sey istemiyorum.’

Behget Hastalarina... Yalniz Degilsiniz!
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TESEKKUR SAYFASI

Hayat bir yolculuktur... Ben bu ¢aligmay1 hazirlarken tipki hayatta oldugu gibi hem
kendi i¢ime hem de farkli sehirlere uzanan pek ¢ok yolculuga ¢iktim. Yeni yerler gérdiim,

insanlarla tanistim ve en 6nemlisi kendimi tanidim!

Ben bu calismada yolculuga degerli Hocam, tez danismanim Dog¢. Dr. Ertan
Kahramanoglu ile ¢iktim. Kiymetli Hocam, “Behget hastalariyla caligmak istiyorum”
dedigim andan itibaren bana inandiginiz, giivendiginiz, desteklediginiz, heyecanimi
paylastiginiz ve bana yardim ettiginiz i¢in ¢ok tesekkiir ederim. Sizi tanidigim i¢in ¢ok

sansliyim! Her sey i¢in ¢ok tesekkiir ederim.

Calismanin gerceklestirilmesinde aragtirmaya katilan Behget Hastalarinin katkisi
cok biliyliktiir. Desteginizi her zaman hissettim! Arastirmanin gizliligini ihlal etmemek
adina isimleri anmadan Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar1 Dernegi’ne {iye olan tiim

katilimcilara ¢ok tesekkiir ederim. Siz olmasaydiniz, bu ¢aligma da olmayacakti!

Tezimi Baskent Universitesi Sosyal Hizmet Boliimii’nde arastirma gorevlisi olarak
calisigim donemde hazirladim. Lisans Ogrenciligimden yiiksek lisans egitimime ve
akademisyen olmama ve ayn1 zamanda ¢alismamin baslangicindan en son giinline kadar
degerli hocalarim bana destek oldular. Bana rol model olan, beni yetistiren, engin bilgisini
ve destegini eksik etmeyen kiymetli Bolim Baskanim Prof. Dr. Isi1l Bulut Hocam’a sonsuz
tesekkiir ederim. “Beni her zaman giiclendiren” biricik hocalarim Dog¢. Dr. Arzu
Icagasioglu Coban’a ve Yrd. Dog. Dr. Seda Attepe Ozden’e; ¢alismamin her asamasinda
ihtiya¢ duydugum her anda yasadigim heyecani1 paylastiginiz; zor anlarimda giiler
yiiziiniizle beni desteklediginiz igin ¢ok tesekkiir ederim, iyi ki varsiniz! Dr. Biilent ilik
Hocam, hayata farkli bir agidan bakabilmemi sagladiginiz, bilgilerinizi paylasarak ufkumu
actiginiz igin ¢ok tesekkiir ederim. E308 ofisinde oda arkadaslarim Ars. Goér. Emre Ozcan
ve Ars. Gor. Mehmet Can Aktan’a tez siirecinde akademik yardimlarinin yani sira beni
destekledikleri ve bana moral verdikleri i¢in tesekkiir ederim. Dr. Ural Nadir... Degerli
Hocam, abim... Seninle beraber basladigimiz bu ¢alismay1 sensiz tamamlamanin iiziintiisi

icindeyim. Isiklar i¢inde uyu, seni hi¢ unutmayacagim!
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Akademik ¢alisma yasamimda benim i¢in yeri herkesten ayr1 ve dnemli olan biricik
Hocalarim Prof. Dr. Meri¢ Yavuz Colak ve Ogr. Gor. Didem Hekimoglu Tunceli’ye ¢ok

Tesekkiir ederim.

Yaptigim calismalarda her daim destegini hissettigim, yasadigim tiim sikint1 ve

mutluluklarda yanimda olan sevgili arkadagim Hasan Pertev Giire’ye ¢ok tesekkiir ederim.

Sonsuz sevgi ve destekleriyle her zaman yanimda olan, higbir fedakarliktan
¢ekinmeyen, maddi ve manevi destekleriyle hayatima anlam katan biricik ailem... Annem
Kadriye Pak, Babam Halil Pak ve Kardesim Cemre Pak’a sonsuz tesekkiirlerimi sunarim.

Siz olmasaydiniz bagaramazdim!

Calismamin alana katk1 vermesi dilegiyle;

“Hayatta Yaptiklarimiz Sonsuzlukta Yankilanir”

Mayis 2017

Merve Deniz Pak



OZET

PAK, Merve Deniz. Behget Hastalarimin Yasadiklar: Giicliikler ve Sosyal Hizmet
Gereksinimleri, Yiksek Lisans Tezi, Ankara, 2017.

Behget hastalig1 tekrarlayan oral aftlar, genital iilserler, gz ve deri bulgulari, vaskiiler,
norolojik ve sindirim sisteminde lezyonlar gosteren bir hastaliktir. Diinya ¢apinda en sik
Tiirkiye’de goriiliir. Kronik ve romatolojik bir hastaliktir. Behget hastaligi bireyi, aileyi,
gruplari, topluluk ve toplumu olumsuz yonde etkilemekte ve fiziksel, psikolojik, sosyal ve
ekonomik giicliiklerin ortaya c¢ikmasina neden olmaktadir. Bu arastirmanin genel amaci
Behget hastalarinin yasadiklar1 fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik ve tibbi siireglerde
yasadiklar1 giicliiklerin ortaya konulmasi, sosyal hizmet gereksinimlerinin ve planlanan
miidahalelerde sosyal hizmet uzmanlarinin rol ve islevlerinin irdelenmesidir. Aragtirma
nicel ve nitel yontemlerin bir arada kullanilmasiyla karma model deseninde tasarlanmistir.
Arastirmada nicel veri toplamak amaciyla Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalari
Dernegi’'ne kayith 64 Behcet hastasina ulagilmistir. Nitel goriismeler yapmak amaciyla da
bu grupta bulunan, tedavisi devam eden ve aragtirmaya katilmaya goniilli olan 15 Behget
Hastas1 ¢alismaya dahil edilmistir. Nicel veri toplamak amaciyla soru kagidi, Hastaliga
Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi (PAIS-SR) ve nitel veri toplamak amaciyla yari
yapilandirilmis goriisme formu kullanilmistir. Veriler SPSS 22.0 ve QSR Nvivo
programlar1 yardimiyla analiz edilmistir. Katilimcilarin PAIS-SR puan ortalamas1 57,16
olarak hesaplanmistir. Bu puan araliginda katilimcilarin hastaliga ‘kotii diizeyde uyum’
yaptiklar goriilmiistiir. Olgegin alt boyutlarinda saglik bakimma uyum, psikolojik baski,
aile iligkileri ve sosyal c¢evre puan ortalamalari agisindan uyumun kotii oldugu tespit
edilmis ve yapilan goriismelerde de fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik ve tibbi
siireclerde giicliik yasadiklar1 belirlenmistir. Bu bulgular 1s181inda tibbi sosyal hizmet
uygulamalarinin yetersiz oldugu sonucu ortaya c¢ikmaktadir. Uyumun saglanmasinda,
sorun ¢dzme becerilerinin gelistirilmesinde, basa ¢ikma kapasitelerinin arttirilmasinda, aile
ve sosyal cevre ile olan iliskilerin yeniden diizenlenmesinde ve saglik hizmetine ulasmada

sosyal hizmet miidahalelerine ihtiya¢ duyulmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Behget Hastaligi, Sosyal Hizmet, Tibbi Sosyal Hizmet, Psikososyal
Uyum, Saglik Hizmetleri
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ABSTRACT

PAK, Merve Deniz. Hardships That Come By in the Lives of Behcet’s Disease Patients and
Social Work Requirements, Master’s Degree Thesis, Ankara, 2017.

Behcet’s Disease is a disease that shows repeating oral aphthous ulcers, optical and
dermatological symptoms, lesions in vascular, neurological and digestive systems. It is
most common in Turkey worldwide. It is a rheumatic and chronic disease. Behcet’s
Disease affects individuals, families, groups, community and society negatively and causes
physical, psychological, social and economic hardships. The purpose of this study is to
reveal difficulties that Behcet’s Disease Patients have in physical, psychological, social,
economic and medical processes and to evaluate social work requirements and roles of
social workers in planned interventions. The study was designed in a mixed fiber, using
both quantitative and qualitative methods together. In order to gather quantitative data in
the study, 64 patients that are registered to Behcet’s and FMF Patients Association were
reached. With the aim of having qualitative interviews, 15 Behcet’s Disease Patient that
are currently being treated and in the group who volunteered were included in the study.
To gather quantitative data questionnaire, Psychosocial Adjustment to Illness Scale (PAIS-
SR) and to gather qualitative data semi-structured interview form were used. Data were
analyzed with the help of programs named SPSS 22.0 and QSR Nvivo. PAIS-SR point
average of the applicants was calculated as 57,16. In this scale interval it was seen that
patients “poorly” adapted to the disease. In lower dimensions of the scale it was seen that
adaptation to care, psychological pressure, family relations and social environment was
poor and it was defined in interviews that they have difficulties in terms of physical,
psychological, social, economic and medical processes. In the light of these findings it is
revealed that medical social work applications are insufficient. In adaptation, improving
coping mechanism, improving problem solving skills, rearranging family and social

relationships and accessing to healthcare services social work intervention is necessary.

Key Words: Behcet’s Disease, Social Work, Medical Social Work, Psychosocial

Adjustment, Healthcare Services
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BOLUM I: GIRiS

Insan; fiziksel, psikolojik ve sosyal yonleriyle, cevresindeki bireylerle iletisim ve
etkilesim igerisinde olan islevsel ve biitlinciil bir varliktir. Bir sistem olarak insan, yagamini
saglikli ve islevsel olarak devam ettirebilmek amaciyla i¢sel ve digsal uyaranlara yanit
vererek dengede kalabilmeyi amaclar. Buradan hareketle Diinya Saglik Orgiitii (WHO)
(1946), sagligr biitiinciil bakis acisiyla “Yalnizca hastalik ve engelligin olmamas1 degil,
fiziksel, ruhsal ve sosyal olarak tam bir iyilik hali” olarak tanimlamaktadir. Hastalik ise
Tirk Dil Kurumunun tanimina gore “Organizmada birtakim degisikliklerin ortaya
cikmasiyla sagligin bozulmasi durumu, rahatsizlik ve esenlik karsiti durum” olarak ifade
edilmektedir. Hastaliklar da bu noktada sagligi ve dolayisiyla iyilik halini kétii yonde

etkileyen unsurlardir.

Kronik hastaliklar, Amerika Birlesik Devletleri Hastalik Kontrol ve Korunma
Merkezi (CDC) tarafindan 2003 yilinda yapilan tanimda “Cogunlukla tamamiyla
iyilesmesi miimkiin olmayan, siireklilik gostererek yavas ilerleyen veya ataklarla seyreden,
cogu kez kalici sakathiga yol acan, olusmasinda sosyo-ekonomik, kisisel ve genetik
etkenlerin rol oynadig1 ve genellikle bulasici olmayan karakterdeki hastaliklar” olarak ele
almmustir. Bu tanimla beraber kronik hastaliklarin insan sagligini ve dolayisiyla iyilik

halini yasam boyu olumsuz olarak etkiledigi ortaya konmustur.

Kronik hastaliklarin epidemiyolojisinde diinyada pek ¢ok kiside bu hastaliklar
gorllse de, baz1 kronik hastaliklarin yayginliginin az oldugu dikkat ¢cekmektedir. Amerikan
Nadir Bozukluklar Igin Ulusal Organizasyonu’nun (NORD) (2011) tamimina gore bu
hastaliklar, “Genel niifusa kiyasla az sayida insanda goriilen hastaliklar olup Avrupa’da
2000 kisi arasinda bir kiside goriilen, nadir hastaliklar” olarak kabul edilmektedir. Nadir
goriilen hastaliklar, romatolojik hastaliklar grubunda siklikla bulunmaktadir. Aym
zamanda kronik olma 6zelligi de gosteren romatolojik hastaliklar, “Bagisiklik sisteminden
kaynaklanan sistemsel sorunlar sonucu gelisen romatizmal ile iltihabi hastaliklar1 ve diger
kas-iskelet sistemi hastaliklarini” ifade etmektedir (Avrupa Romatoloji Birligi, 2008).
Romatolojik hastaliklar igerisinde tip literatiiriinde tanimlanan “Behget Hastalig1” kronik

Ozellikte seyreden, romatolojik ve nadir goriilen bir hastaliktir.



Behget Hastah@i, “Ataklarla seyreden, tekrarlayan oral aft ve genital iilserler ile
g6z bulgularinin yani sira kas-iskelet, norolojik, solunum ve gastrointestinal sistem
tutulumlar1 gosteren, genis dagilimli bir vaskilittir” (Behget, 1937: 1152). Hastaligin en
temel 6zelligi, insan viicudunun ¢esitli sistemlerinde tutulumlar yaparak, baska bir deyisle
bulundugu bolgedeki damarlar iltihaplandirarak, tiim viicut sistemini olumsuz
etkileyebilme potansiyelinin olmasidir. Behget Hastaligi, ataklar seklinde yatisma
(remisyon) ve alevlenmeler (relaps) ile meydana gelmekte olup, bulasici degildir (Dalvi ve
digerleri, 2012: 2224). Hastaligin tanilanmasinda spesifik bir laboratuvar bulgusu
olmadigindan dolay: tani, hastadaki semptomlara bakilarak konulmakta ve bu durum tani
koymay1 giiclestirmektedir (Valencia ve Guajardo, 2016: 138). Hastalik sonucu en yaygin
goriilen morbidite nedeni goz tutulumlarina baglh korliiglin gelismesi ve organ kayiplaridir
(Giingér ve digerleri, 2012: 32). Ozellikle nérolojik sistem ile sindirim sisteminde olusan

tutulumlar ise en sik goriilen 6liim nedenidir (Bag, 2009: 35).

Behgcet Hastaligi diinya capinda tim iilkelerde goriilebilmektedir. Yapilan
epidemiyolojik calismalarda hastaligm en sik Ipek Yolu iizerinde bulunan iilkelerde
yasayan insanlarda goriilmesi nedeniyle hastalik “Ipek Yolu Hastaligi” olarak da
isimlendirilir. Diinya ¢apinda hastaligin dagilimina bakildiginda ise en sik Tirkiye’de
goriildiigii belirlenmistir (Onder, 2009: 30; Wozniacka ve digerleri, 2014: 418). Buna
ragmen Behcet Hastaligi ile ilgili Tiirkiye’de yapilan epidemiyolojik ¢aligmalar azdir.
Yapilan ¢aligmalarda Tiirkiye’de Behget Hastaliginin gériilme sikliginin on binde 8 ile 42
arasinda oldugu ortaya konmustur. Hastalik genellikle 20°1i ve 30’lu yaslarda baglamakla
beraber kadin ve erkeklerde goriilme sikligi esittir (Azizlerli ve digerleri, 2003: 803;
Calamia ve digerleri,2009: 601; Demirhindi ve digerleri,1981: 510; Yurdakul ve digerleri,
1989: 262).

Behget Hastaliginin nedeni kesin olarak bilinmemekte ve bu nedenle yalnizca
semptomlar1 ortadan kaldirmak amaciyla ilag tedavisi diizenlenebilmektedir (Mat, 2009:
92; Saadoun ve Wechsler, 2012: 3). Behget Hastalarinin yasadiklar1 romatolojik kosullar
ile beraber hastaligin kronik ve nadir dogasi beraberinde pek c¢ok gii¢liigiin yasanmasina

neden olmaktadir.



Hastaligin tanilanmasinda giicliik yasanmasi ile beraber kesin bir tedavisinin
olmamasi, ilerleyen ve tekrarlayici 6zelligi, ataklarin ongdriillemezligi ve tiim organlari
etkileyebilme potansiyeli ile semptomlarin bireyi fiziksel olarak zorlamasi gibi sorunlar
gbz Oniine alindiginda, bireylerin fiziksel, psikososyal ve ekonomik giicliiklerle karsi
karsiya kaldiklarin1 ve yasam kalitesi ile psikososyal uyumun olumsuz yonde etkilendigini
sOylemek de olanaklidir. Bu noktada bireylerin hastaliga psikososyal uyumlarinin
saglanmasinda, yasanan giigliiklerle bas etme Kkapasitelerinin gelistirilerek yasam
kalitesinin ylikseltilmesinde, bireylerin gii¢lendirilerek etkili tibbi bakim ve tedavi
hizmetlerinden faydalanilmasinda sosyal hizmet meslegine ve bu meslegin uygulayicilar

olan sosyal hizmet uzmanlarina 6nemli roller diismektedir.

Sorun ¢dzme, bas etme kapasitesini gelistirme ve kendi kendine yeterli hale gelme
gibi amaglar1 olan sosyal hizmet mesleginin etkili olarak gorev aldigi alanlardan biri de
tibbi sosyal hizmet alanidir. Bu baglamda Behget Hastalig1 birey, aile, grup, topluluk ve
toplum icin tipki diger kronik hastaliklarda oldugu gibi ¢esitli yonlerden sorunlar
yaratmaktadir. Bu sorunlarin ortadan kaldirilmasinda Behget Hastalarina yonelik mikro,
mezzo ve makro dilizeylerde sosyal hizmet miidahalelerine duyulan gereksinim
kaciilmazdir. Bu miidahalelerin planlanmasinda ve gerceklestirilmesinde oncelikle Behget
Hastalarinin yasadiklar1 giicliiklerin ve gereksinimlerin belirlenmesi gereklidir. Bu
dogrultuda Behget Hastalariyla ¢alisan ilgili meslek elemanlar1 ve kurumlarin sunacaklar
hizmetleri planlamalar1 ve kalitelerini arttirabilmeleri i¢in yararlanabilecekleri bilimsel

verilerin varlig1 son derece dnemlidir.

Literatiirde Behget Hastalarinin yasadiklar1 gii¢liikleri sosyal hizmet bakis agisiyla
ele alan bir ¢alismaya rastlanmamistir. Bu noktada yapilan bu arastirma ile diinyada en sik
Tiirkiye’de goriilen Behget Hastaligi tanisint almis olan hastalarin yasadiklar giigliiklerin
belirlenip degerlendirilmesi; bu giicliiklerle bas etmede sosyal hizmet mesleginin ve
meslegin uygulayicilart olan sosyal hizmet uzmanlarinin rol ve islevlerinin belirlenmesi;
mikro, mezzo ve makro diizeylerde sosyal hizmet miidahalelerine yonelik onerilerin

gelistirilmesi beklenmektedir.



Tibbi sosyal hizmet, biitiinciil saglik anlayisindan hareketle cogunlukla tedavi ekibi
icerisinde yer alarak kronik hastaliklarin getirdigi giigliikleri belirleyerek sorun yaratan
etkilesim noktalarina miidahale eden sosyal hizmetin 6zel bir alanidir. Tibbi sosyal hizmet
alaninda yapilan calismalara bakildiginda farkli hastaliklara sahip olan miiracaatgi
sistemlerinin farkli gereksinimlerin ortaya ¢ikmasindan dolayr 6zel ¢alisma alanlarinin
olustugu (psikiyatrik, onkolojik ve nefrolojik sosyal hizmet gibi) goriilmektedir. Bu
anlamda hastaliklarin seyri ve belirtileri g6z oniline alindiginda romatolojik hastaliklara
sahip olan hastalarin ve etkilesimde olduklar1 ¢evrenin de kendine 0zgii sorun ve

ihtiyaglarindan s6z etmek miimkiindiir.

Romatolojik hastaliklardan biri olan Behget hastaligi da tutulumlar yaparak insan
viicudunda pek c¢ok sistemi olumsuz olarak etkileyebilme potansiyeli olan ciddi bir
morbidite ve mortalite nedenidir. Bu durum ¢evresi icinde birey anlayisindan hareketle
fiziksel/ biyolojik, psikolojik, sosyal ve ekonomik bir takim sorunlarin ortaya ¢ikmasina
neden olmaktadir. Yurtdisinda yapilan ¢alismalara bakildiginda romatolojik hastaliga sahip
olan hasta ve aileleriyle calisirken hastanelerin sosyal servislerinde sosyal hizmet
uzmanlarinin istihdam edildigini, bu birimlerde 6zellikle birey ve aile odakli mikro ve
mezzo caligmalarin yapildigini; makro boyutta ise Behget Hastalar1 icin savunuculuk
rollerinin iistlenilmesi amaciyla sivil toplum kuruluslarinin kuruldugunu, sosyal aksiyon ve

politika yapim siire¢lerinde etkin rollerin oynandigini sdylemek miimkiindiir (Bkz. sf:57).

Tiirkiye’de Behget Hastaligi ozelinde tibbi sosyal hizmet odakli yapilmig bir
calismaya rastlanmamistir. Buradan hareketle diinyada en ¢ok Tiirkiye’de goriilen Behget
Hastaliginin yarattig1 sorunlarin titizlikle belirlenip uygun sosyal hizmet miidahalelerinin
planlanmasimi amaglayan bu ¢alismanin Tirkiye’deki “Romatolojik Sosyal Hizmet”
alaninda yapilacak c¢aligmalarin ilk 6rnegi olacagi diisiiniilmektedir. Ayni zamanda bu
caligmayla beraber yalnizca Behget Hastaliginin degil ayn1 zamanda diger romatolojik
hastaliklarin yani sira nadir hastaliklarin da yarattifi sorunlara da dikkat c¢ekmesi
beklenmektedir. Yapilan bu arastirmanin saglik kurumlarinda bulunan Romatoloji
birimleri ile beraber Behget Hastaliginin takibinde hizmet sunan “Behget Polikliniklerinde”
ve bu alanda ¢alisan sivil toplum kuruluslarinda “Romatolojik Sosyal Hizmet” bakis

acistyla yeni bir uygulama alan1 agmasi da beklenmektedir.



Calismanin birinci boliimiinde Behget Hastaligi hakkinda bilgilere yer verilecektir.
Takip eden bolimde arastirma bulgularinin degerlendirilmesinden o6nce Behget
Hastalarinin  yasadiklar1 giicliiklere ve bu alanda yapilan tibbi sosyal hizmet

uygulamalarina deginilecektir.

1. BEHCET HASTALIGI HAKKINDA BiLGIiLER

1.1. Behget Hastaligimin Tanitimi

Behget Hastaligi, ortaya ¢ikis nedeni tam olarak bilinmeyen, ataklar bigciminde uzun
stireli seyir gosteren ve viicutta tiim doku ve organlari tutabilme potansiyeli olan sistemsel
ve kronik bir hastaliktir (Akman ve Alpsoy, 2009: 32; Ozbalkan ve Apras Bilgen, 2006:
14; Tiirkeii ve digerleri, 2013: 339).

Behget Hastaliginin belirtileri ilk kez 1937 yilinda Tiirk dermatolog Hulusi Behget
tarafindan “hipopiyonlu iridosiklit (goz ici iltihab1), agizda aft6z lezyonlar ve genital
iilserlerin (agiz ve iireme organlarinda olusan yaralar) majér semptomlar” olarak
degerlendirilmistir (Diizgiin, 2014: 378). Bu klinik tablo, diinya c¢apinda Oncelikle
Behget’in iiclii semptom kompleksi olarak, sonrasinda ise Behget Hastaligi (Behcet’s
Disease) veya Behget Sendromu (Behcet’s Syndrome) olarak isimlendirilmistir (Aytugar
ve Namdar Pekiner, 2011: 65; Postal ve Appenzeller, 2011: 229). Behget hastaligi ile ilgili
yapilan tibbi aragtirmalar sonucu hastalik, tekrarlayan agiz i¢i ve genital iilserler ile goz ve
deri bulgulariyla tutulumlar gosterebilen, insan viicudunda pek ¢ok doku, organ ve sistemi
etkileyebilen bir bagisiklik sistemi hastaligi oldugu disiiniilerek tip literatiiriinde
tanimlanmistir (Alpsoy, 2009: 21; Hasbek ve digerleri, 2012: 231; Yazici, 2013: 131;
Yildirrm ve digerleri, 2009: 30). Behget Hastaliginin temel patolojisi “vaskiilit” olarak
ifade edilen, kan damarlariin iltihab1 sonucunda, damarlarin besledigi dokularda meydana

gelen bozukluga bagli olarak ortaya ¢ikan durumdur (Tatlican, 2009: 27). Bulasici degildir.

Behget Hastaligina bagli olarak olusan vaskiilitler; agiz i¢i ve genital bolge, g6z ici
ile deri, eklem, gastrointestinal, lirogenital, solunum, kalp-damar ve ndrolojik sistemlerinde
tutulumlar gosterip, tutulum olusan organa ait farkli semptom ve bozukluklara yol

acabilmektedir (Akkaya ve digerleri, 2010: 171; Ertiirk ve digerleri, 2009: 115).
5



Behget Hastaliginda remisyon ve alevlenmeler seklinde ataklarla meydana
gelmekte olup; ataklar 6nemli morbidite ve mortalite nedeni olarak ortaya ¢ikabilmektedir

(Saricaoglu ve digerleri, 2008: 90).

Hastalik sonucu en yaygin goriilen morbidite nedeni goz tutulumlarina bagh
korliigiin gelismesi ve organ kayiplaridir (Giingdr ve digerleri, 2012: 34). Ozellikle
norolojik sistem ile gastrointestinal sistemde olusan vaskiilitler en sik goriilen mortalite

sebebidir (Basg, 2009: 33).

1.2. Behcet Hastaliginin Tarihcesi

Behget Hastalig1 tip tarihinde ilk olarak 1937 yilinda Tiirk Dermatolog Ord. Prof.
Dr. Hulusi Behget tarafindan tanimlanmis olsa da hastaligin tarihi kokenleri yaklasik 2500
yil dncesinde Hipokrat’a (M.O. 460-377) dayanmaktadir (Kamush ve digerleri, 2007: 267).
Hipokrat ilk olarak agizdaki yaygin aftlara dikkat ¢ekmis ve bu lezyonlar1 ‘aphtai’ olarak
adlandirmistir. Daha sonrasinda ‘Epidemion’ isimli kitabinda Asya’da yasayan insanlarda
bulunan “oral aftlar, genital bdlgede akinti ve iilserler, hastalarin biiyiikk ¢cogunlugunun
gormesinde bozukluklara neden olan goz bulgulari, biiylik herpetik lezyonlar” tespit etmis
ve nadir goriilen bir hastalik tanimlamistir (Kulagoglu ve digerleri, 2003: 21). Fakat Behget
Hastaliginin tarthinde 6nemli gelismeler 1900°1i yillardan itibaren ger¢eklesmistir. 1908'de
Bliithe ve 1923'te Planner ile Remenovsky hastaligin ti¢lii semptom kompleksi olarak
bilinen hipopiyonlu iridosiklit, agizda aftdz lezyonlar ve genital ilserler hakkinda
caligmalar yapmiglardir. 1924 yilinda Yunan bilim adami Adamantiades de hastaligin

ozelliklerini gosteren erkek bir hasta ile ¢alismistir (Satar, 2009: 49).

Tip tarihinde ii¢lii semptom kompleksini ayr1 bir hastalik olarak degerlendiren ilk
hekim Hulusi Behget olup c¢alismalarina 1924 yilinda baslamistir. Bulgularini 1937 yilinda
“Deri Hastaliklar1 ve Frengi Arsivi” ve “Dermatologische Wochenschrift” dergilerindeki
makalelerde ortaya koymustur. Ayni yil Paris Dermatoloji Dernegi tarafindan diizenlenen
kongrede caligmalarmi sunmustur. 1947 yilinda Cenevre’de yapilan Uluslararast Tip
Kongresi’nde Hulusi Behget tarafindan belirlenen bulgular “Morbus Behget” olarak

adlandirilmistir (Dilsen, 1996: 513; Karamursel Akpek ve Weinberg, 2003: 2).



Daha sonrasinda literatiirde “Behget’s Syndrome ve Trisymptom Behget” gibi farkli
isimlerle anilmaya baglanan bu hastalik giiniimiiz tip literatiiriinde “Behget Hastalig1”
(Behget’s Disease) olarak kullanilmaktadir (Jhaish, 2014: 12). Hastaligin tip literatiiriine
girmesinden sonra ilerleyen yillarda bu alanda ¢aligmalar yapan bilim insanlarin sayis1 da
artmis ve Fransa, Iran, Japonya, Tunus, Tiirkiye, Ingiltere ve Amerika Birlesik
Devletleri’nin katilimiyla Uluslararas1 Behget Hastaligi Calisma Grubu olusturulmustur.
Calisma grubunda 1990 yilinda hastaligin tani kriterleri belirlenmis ve iki yilda bir ulusal
ve uluslararas1 Behget Hastaligi konferanslarinin diizenlenmesine karar verilmistir (O'neill

ve digerleri, 1994: 116).

1.3. Epidemiyoloji

Epidemiyoloji, “saglikli birey ve toplumlara ulasmak amaci ile toplumlarda saglik
ve hastalik durumlarimin kisi, yer ve zaman icindeki siklik ve dagilimini incelemek;
hastaliklarin olas1 nedenlerini arastirmak; hastaliklardan korunmada kullanilabilecek
miidahale tiplerini ve etkilerini incelemek ve saglik hizmetlerini degerlendirmek amaci ile

yapilan aragtirmalarda kullanilan yontem bilim” olarak tanimlanmaktadir (CDC, 2012).

Behget Hastalig1 agiz i¢i mukozasi, goz, deri bulgular1 ve paterji reaksiyonunun
pozitif olmasi bulgular1 ile ndrolojik, sindirim, kalp-damar sistemi gibi multisistemik ve
nadir goriilen hastalik bulgularimin goriilme oranlar1 agisindan yas, cinsiyet, morbidite ve
mortalite hizlart bakimindan diinya genelinde ve Tirkiye’de farkli dagilimlar
gostermektedir (Davatchi, 2014: 355). Bu bolimde Behget Hastaligina iliskin

epidemiyolojik veriler aktarilacaktir.

1.3.1. Behcet Hastaliginin Diinyada Goriilme Sikhig:

Behget Hastalig1 diinya ¢apindaki tiim tilke ve irklarda goriilebilmektedir. Yapilan
calismalarda en sik Ipek Yolu iizerinde bulunan iilkelerde yasayan insanlarda bu hastaligin
goriilmesi nedeniyle Behget Hastaligimin “Ipek Yolu Hastaligi” olarak da isimlendirildigi

bilinmektedir (Onder, 2009: 28; Wozniacka ve digerleri, 2014: 419).



Behget Hastalig1, Akdeniz iilkeleri (Tiirkiye, Ispanya ve Yunanistan), orta (Iran ve
Irak) ve uzak dogu toplumlarinda (Japonya, Cin ve Kore) ¢ok sik; Giiney Avrupa (Italya
ve Portekiz) ve Kuzey Afrika (Cezayir, Tunus ve Fas) iilkelerinde ise daha az siklikla
gorilmektedir (Borlu, 2007: 64; Mahr ve Maldini, 2014: 82). Hastaligin en az siklikta ise
Amerika Birlesik Devletlerinde goriildiigii belirtilmektedir (Calamia ve digerleri, 2009:
602). Behget Hastaligimin diinya capindaki goriilme sikligi on binde bir ile binde bir
arasindadir (Ozyazgan, 2009: 50). Yapilan ¢alismalarda hastaligin prevalansi Japonya’da
on binde 13-20, iran’da on binde 1.67, Irak’ta on binde 1.7, Suudi Arabistan’da on binde 2,
Cin’de on binde 1.4 ve Ingiltere’de yiiz binde 1 olarak bildirilmektedir (Kaneko ve
digerleri, 2004: 28; Palizgir ve digerleri, 2017: 2).

1.3.2. Behcet Hastahi@inin Tiirkiye’de Goriilme Sikhig

Behcet Hastalig1 diinya ¢apinda en sik Tiirkiye’de goriilmektedir (Marshall, 2004:
293; Kontogiannis ve Powell, 2000: 631; Ozisik ve digerleri, 2005: 240). Buna ragmen
Behget Hastaligr ile ilgili Tiirkiye’de yapilan epidemiyolojik caligmalar azdir. Tiirkiye’de
Behget Hastaligini konu alan ilk epidemiyolojik ¢alisma 1981 yilinda Demirhindi ve
arkadaslar1 tarafindan (1981: 509) Silivri'nin Fener koyii ve g¢evresinde yapilmis ve
hastaligin goriilme siklig1 on binde sekiz olarak belirlenmistir. Daha sonra Yurdakul ve
arkadaslar1 tarafindan (1989: 262) Ordu'nun Camas ve Fatsa il¢elerinde yapilan ¢calismada
Behcet Hastaliginin goriilme sikligt on binde 37 olarak belirlenmistir. Azizerli ve
arkadaslar tarafindan (2003) istanbul ilgelerinde yapilan epidemiyolojik arastirmada ise
Behget Hastaliginin prevalansi on binde 42 olarak tespit edilmistir. Yillar gectikce Behget
Hastaliginin goriilme sikliginin artis gdstermesi tizerinde durulmasi ve aragtirilmasi gerekn

bir konu oldugunu diisiindiirmektedir.

Behget Hastaligr diinyada ve Tiirkiye’de etkiledigi kisi sayist bakimindan az
siklikta goriilmektedir. Genel niifusla karsilastirildiginda az sayida insanda ortaya g¢ikan
hastaliklar “nadir hastaliklar” olarak tanimlanmaktadir (Amerikan Biyofarmasdotik
Aragtirma Kurumu, 2013). Bu a¢idan bakildiginda Behget Hastaliginin “nadir goriilen” bir
hastalik olarak kabul edilmektedir.



1.3.3. Yas ve Cinsiyet

Behget hastaligmin ortalama baslangic yast 20 ile 40 yas arasindadir. Onder ve
Giirer’in yaptiklar1 c¢alismada (2007: 4-7) Tiirkiye’de Behget Hastaliginin ortalama
baslangi¢ yas1 23,3 olarak belirlenmistir.

Cocukluk doneminde baslayan Behget Hastaligina “Jiivenil Behget Hastaligi” adi
verilmektedir. Cocuklarda Behget Hastaligi nadir goriilse de literatiirde yedi ile on fi¢
yaglar1 arasinda Behget Hastaligi tanis1 alan vakalarin oldugu ve erkek c¢ocuklarinda
hastaligin daha sik goriildiigii ifade edilmektedir. Jiivenil Behget Hastaligi tanisi alan
vakalarin tiim Behget Hastalarmin %2-3’iinii olusturdugu ve en sik Tiirkiye ile italya’da

goriildigi belirtilmektedir (Cantarini ve digerleri, 2009: 553; Karincaoglu, 2009: 69).

Behcet Hastaliginin cinsiyete gore dagilimi incelendiginde genel olarak kadin ve
erkeklerde benzer siklikta rastlandigi ifade edilirken bolgesel olarak farkliliklar oldugu
goriilmektedir. Hastalik Kuzey Avrupa Ulkelerinde kadinlarda; Asya, uzak ve orta dogu
tilkeleri ile Akdeniz iilkelerinde erkeklerde daha sik goriilmektedir (Uslu ve digerleri,
2008: 22). Azizlerli ve arkadaslarinin yaptiklari ¢caligmada (2003: 804) Tiirkiye’de Behcet
Hastaliginin cinsiyete gére dagilimi incelendiginde %48,5 kadin ve %51,5 erkek olarak
dagilim gosterdigi belirlenmistir. Bu agidan bakildiginda kadin ve erkeklerde Behcet

Hastaliginin gortilme sikliginin benzerlik gdsterdigini sdylemek miimkiindiir.

1.3.4. Morbidite ve Mortalite Hiz1

Behget Hastalig1, “belirgin morbiditesi ve mortalitesi olan bir hastaliktir” (Ergil ve
digerleri, 2005: 282). Hastaligin baslangicinin erken yasta olmasi ve erkek olmanin
hastaligin daha siddetli seyretmesi ile iliskili oldugu ve mortalite ile morbidite hizinin da
bu dogrultuda geng eriskin erkeklerde belirgin olarak arttig1 belirlenmistir (Alpsoy, 2009:
22). Hastalik sonucu en yaygin goriilen morbidite nedeni gz tutulumlarina bagh korliik
olugmasidir. Yapilan c¢alismalarda erkek hastalarin daha sik korlik yasadiklari

belirlenmistir (Atmaca ve Atmaca Sonmez, 2004: 79).



Behget Hastaligindan kaynaklanan dliimler cogunlukla pulmoner arter anevrizmast
gibi biiyilk damarlarin tutulumu, sindirim sistemi tutulumu ve santral sinir sisteminde
norolojik tutuluma bagh olarak gelismektedir (Saadoun ve digerleri, 2010: 2808). Kural
Seyahi ve arkadaglarmin yaptiklar1 ¢calismada (2003: 65) Behget Hastaligina bagh 6liim

orani %06 olarak belirlenmistir.

1.4. Etyopatogenez

Etyopatogenez, bir hastaligin olusumu ve gelisimi esnasinda organizmada ortaya
cikan degisiklikler biitiiniiniin nedenlerini ortaya koymaktadir. Behget Hastaliginin ortaya
¢ikma nedeni giiniimiizde halen tam olarak bilinememektedir (Giil, 2001: 5; Houman ve

Bel, 2014: 91).

Tipta Behcet Hastaligi ¢ogunlukla otoimmiin bir hastalik olarak ifade edilmistir.
Yapilan aragtirmalarda viriis ve bakteriler, genetik ve immiinolojik etkenler ile psikolojik
faktorlerin hastalifin olusumu {izerinde etkili oldugu diisliniilmektedir (De Chambrun ve

digerleri, 2012: 689; Uguz ve digerleri, 2006: 135).

Behcet Hastaliginin ortaya ¢ikmasinda ve ataklarin olugsmasinda virlis ve
bakterilerin tetikleyici etkisinin bulundugu fakat direkt olarak hastaligin ortaya ¢ikmasinda

kanitlanmis bir etkisinin olmadigi belirlenmistir (Aytugar ve Namdar Pekiner, 2011:68).

Behget Hastaligini genetik olarak ele alan aile ¢aligmalarinda HLA-BS isimli genin
bireyde bulunmasinin hastalifin ortaya ¢ikisinda etkili olabilecegi gosterilmektedir (Piga

ve Mathieu, 2011: 308).

Behget Hastaligina sahip bireylerde siklikla stresli yasam olaylarinin depresyon ve
anksiyeteye neden oldugu ve bu durumun ataklarin olugsmasinda kolaylastiric1 faktor olarak
etkisinin oldugu ortaya konulmaktadir. Bu acidan bakildiginda hastaligin psikosomatik
yoniiniin de bulundugunu sdylemek olanaklhidir (Koptagel Ilal ve digerleri, 1983: 265;
Melikoglu ve Melikoglu, 2010: 942; Uguz ve digerleri, 2006: 133).
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1.5. Klinik Bulgular

Behget Hastaligi temelde tekrarlayici oral aft ve genital iilserler ile goz tutulumu
(iridosiklit) tiglii semptom kompleksiyle karakterizedir. Daha sonra yapilan calismalarda
hastaligin kalp-damar, sindirim, santral sinir sistemi, kas-iskelet sistemi, deri ve diger
organ tutulumlarim1 da igerebildigi belirlenmistir (Davatchi ve digerleri, 2010: 824). Bu

boliimde Behget hastaliginin klinik bulgular1 detaylandirilarak ele alinacaktir.

1.5.1. Tekrarlayan Oral Aft

Tekrarlayan oral aftlar, Behget Hastaliginin en temel belirtilerinden biri olup
neredeyse tani alan tiim hastalarda rastlanmaktadir. Uluslararas1 Behget Hastaligi Calisma
Grubu'nun birgok tilkeden elde ettigi verilere gore (1990) hastalarin %97 ile %99 unda oral
aftlar bulunmaktadir. Tekrarlayan oral aftlar, gogunlukla hastaligin en erken bulgusudur ve
hastaligin meydana getirdigi diger sistemik belirtilerden 6nceki zamanlarda ortaya cikar.
Oral aftlar siklikla dudak, dis eti, yanaklarin i¢ yiizii, dil, damak, tonsiller (bademcik) ve
farenkste (kiiciik dil) goriiliir ve iz birakmadan iyilesir. Oral aftlar yeme ve konusma
acisindan hasta i¢in zorlayici olabilir ve agri en 6nemli semptomdur (Tugrul Ayanoglu ve

digerleri, 2015: 277; Preeti ve digerleri, 2011: 252).

1.5.2. Tekrarlayan Genital Ulser

Behget Hastaliginda genital iilserler 6nemli bir bulgudur. Behget Hastalarinin %74
ile %97’sinde genital iilserlere rastlanmaktadir (Bas, 2009: 13). Genital iilserler erkeklerde
cogunlukla testis torbasinin ilizerinde (skrotum) ve daha az siklikta penis, femoral ve
perianal bolgede; kadinlarda ise cogunlukla vulva, labia major ile mindr ve daha az siklikta
vajinal ve servikal bolgede goriiliirler. Iyilestikten sonra bulunduklar1 dokuda iz birakirlar.
Genital {ilserler bu agidan hastaligin tanilanmasinda 6nemli bir faktordiir. Kadinlarda
genital iilserler erkeklere oranla daha siktir ve her iki cinsiyette de idrar yaparken, cinsel
birlesme sirasinda ve hatta yiiriirken bile agr1 olabilir (Keogan, 2009: 3; Ozdemir ve

digerleri, 2010: 239).
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1.5.3. G6z Tutulumu

Behget Hastaliginda g6z tutulumu, sikligmmin ve morbiditesinin yiiksek olmasi
nedeniyle olduk¢a onemli bir bulgudur. Tani1 alan hastalarin yaklasik %27-70’inde goz
tutulumu {veyit seklinde gerceklesmekte olup Ozellikle erkeklerde daha sik ve agir
seyretmektedir (Zeis, 2003: 12). Go6z tutulumunun ilerleyen donemlerinde tani alan

hastalarin yaklasik %25 inde korliik gelismektedir (Tiirkgtioglu, 2012: 130).

Goz tutulumu genellikle iki tarafli olup hastaligin baslangicindan iki ile ii¢ y1l sonra
ortaya cikmaktadir (Karaoglan, 2008: 36). Goz tutulumunun baglangicinda hastalar
gozlerde kizarma, rahatsizlik, batma ve gorme bulanikligindan yakinirlar. Ataklarin
ilerleyen donemlerinde gorme keskinligi giderek azalir ve %75’lere varan goérme kaybi

goriilebilir (Bang ve digerleri, 2012: 31).

1.5.4. Deri Belirtileri

Behcet Hastaliginda deri bulgulari, hastaliin basinda veya seyri sirasinda
hastalarin yaklasik %80’inde goriilmektedir. Uluslararas1 Behget Hastaligit Calisma
Grubu'nun tan1 kriterlerine gore (1991) deri bulgulari, eritema nodozum benzeri lezyonlar,
papiiloptistiiler lezyonlar, yiizeyel tromboflebit, paterji reaksiyonunu iceren lezyonlardir

(Mendes ve digerleri, 2009: 180).

Eritema nodozum benzeri lezyonlar, 1s1 artis1 gostererek olusan ve genellikle iz
birakmadan kaybolan, yuvarlak veya oval, agrili deri alt1 vaskiilitleridir (Requena ve Yus,
2008: 425). Behget Hastalarinin yaklasik %15-78’inde goriiliir. Kadinlarda daha siktir ve
0zellikle bacaklarin arka bolgelerinde olusur. Yiiz, boyun, kollar ve kalgalarda da nadir de

olsa ortaya ¢ikar ve iki ile ii¢ hafta icinde iyilesirler (Schwartz ve Stephen, 2007: 695).

Papiilopiistiiler ve akne benzeri lezyonlar da Behget Hastaliinda sik gozlenen
(%28-%66) deri bulgularindandir Siklikla govde, bacaklar, kalga ve yiiz bolgesinde ortaya
cikar ve erkeklerde daha sik goriiliir (Bozkurt, 2013: 10).
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Yiizeyel tromboflebit, her ¢aptaki atardamar ve toplardamalar: iltihaplandirarak
etkileyen bir durumu ifade etmektedir. Genellikle bacaklardaki toplardamarlarda vaskiilit
olusmaktadir. Bu duruma ates yiikselmesi, agri, yorgunluk, halsizlik ve kirginlik gibi
belirtiler eslik edebilir (Marcello ve digerleri, 2013: 22). Behget Hastalariin yaklagik
%30’unda goriilmekte ve daha c¢ok erkekleri etkilemektedir. Yiizeyel tromboflebit biiyiik
damar tikanikliklarinda artisa neden olmasi ve anevrizma olusturabilmesi agisindan risk

yaratmaktadir (Korkmaz, 2005: 42).

Behcet hastalarinda deri bulgusu olarak patreji testi de uygulanir. Paterji testi, 6n
kolun i¢ bolgesinde damarsiz bir alana steril bir igne ucunun 45 derecelik ac1 ile en az iki
noktaya batirilmast islemidir. Bu test yapildiktan 24-48 saat sonra hekim tarafindan
gbzlenen 1-5 mm ¢apinda halka seklinde kirmizi renkli bir doku reaksiyon veriyorsa paterji
testi pozitif olarak yorumlanir. Behget Hastaliginda paterji testi pozitiflik oran1 %6 ile %71
arasinda degismektedir. Paterji testi Akdeniz, Uzak ve Orta Dogudaki iilkelerde ¢ok diisiik
reaksiyon vermektedir (Akyol, 2012: 7). Paterji testinin duyarliligi degisken ve diigiiktiir.
Bu nedenle hastaligin tanilanmasinda kesin sonu¢ vermemektedir (Davatchi ve digerleri,

2011: 1151).

1.5.5. iskelet Kas Sistemi Bulgular

Behcet Hastaliginda iskelet kas sistemini etkileme acisindan en yaygin eklem
tutulumlar1 goriilmektedir. Eklemlerde tutulum, hastalarin yaklasik %40-%70’inde
goriilmektedir (Dalvi ve digerleri, 2012: 2225). Tutulumlar ¢ogunlukla diz, el ve ayak
bilegi ve dirseklerde olusur. Tutulan eklemlerde sislik, agri, yanma ve iltihaplanma

bulgular olabilir.

1.5.6. Kalp Damar Sistemi Bulgular:

Behget Hastaliginda kalp-damar tutulumlarinin olmasi durumu “Kardiyo- Behcet”
olarak isimlendirilmektedir. Kardiyo-Behget Hastalifinda tutulum c¢ogunlukla kalp
kaslarin1 ve kalp kapak¢igini (endokardit, miyokardit, perikardit, intrakardiyak trombus,
endomiyokardiyal fibrozis, koroner arterit, miyokard enfarktiis) etkileme potansiyeline

sahiptir.
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Yapilan ¢alismalarda Kardiyo-Behget Hastaliginin seyrek goriildiigii fakat mortalite
riskini arttirdig1 ortaya konulmustur (Akci ve Avsar, 2014: 218; Atzeni ve digerleri, 2005:
723). Behget Hastaliginda damar tutulumu ise ¢ok sik goriilmektedir. Hastalikta, her
boyutta atardamar ve toplardamari etkileme potansiyeli olan vaskiilitik lezyonlar goriiliir.
Toplardamarlardaki tutulum atardamarlara oranla daha siktir. Atardamarlar ve biiyiik
damarlardaki tutulumlar emboli olusturabilmesi nedeniyle hayati riski artirmaktadir (Cocco

ve Gasparyan, 2010: 63).

1.5.7. Norolojik Tutulum

Behcet Hastaliginda, merkezi sinir sistemi tutulumuna "No6ro-Behget" veya
"Psikobehget" adi verilmektedir. Noro-Behget en ciddi klinik tablolardan biridir (Giirsu
Hariri ve digerleri, 2010: 94). Norolojik tutulum Behget Hastalarinin %5 ile %10’unda ve
daha sik erkeklerde goriiliir (Verim ve digerleri, 2006: 115). Norolojik tutulum genellikle
hastaligin ilk bes yilinda goriiliir ve yiiksek morbidite riski tasir (Tekin Koruk ve digerleri,
2011: 72).

Norolojik tutulumda mortalite orant %5 ile %20 civarindadir. Tutulumlar siklikla
“beyin sapi, bazal ganglionlar, beyin hemisferleri ve spinal kord tutulumu” ile seyreder ve
“menenjit, meningioensefalit, kranial sinir felgleri ve psikiyatrik semptomlar” goriilebilir
(Al-Araji ve Kidd, 2009: 193; Haghighi, Sarhadi ve Farahangiz, 2011: 766). Bu durum
diizenli norolojik takibin yapilmasini zorunlu kilmaktadir. Stresli yasam tarzi ve psikiyatrik
sorunlar hastalik siirecinde hem alevlenmeleri ve ataklari arttirmakta hem de diger

bulgularin gelisimine zemin hazirlamaktadir (Aytugar ve Namdar Pekiner, 2011: 66).

1.5.8. Sindirim Sistemi Tutulumu

Behcet Hastalarinda sindirim sistemi tutulumu agizdan baslayarak yutak, yemek
borusu, mide, ince ve kalin bagirsak ile aniise kadar tiim organlarda goriilebilir ve bu
durum ciddi morbidite ve mortalite nedeni olarak goriiliir. (Ormeci, 2009: 66; Skef ve
digerleri, 2015: 3802). Sindirim sisteminde tutulumu olan hastalar ¢ogunlukla bulanti,
kusma, siskinlik, karin agrisi, istahsizlik, diyare veya kabizlik nedeniyle hekime

basvurmaktadir (Karaaslan, 2009: 14).
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1.5.9. Bobrek Tutulumu

Behget Hastaliginda bobrek tutulumunda cogunlukla bobrek damar tutulumu,
amiloidoz, asemptomatik hematiiri, proteiniiri ve glomerulonefrit goriillmektedir. Bobrek
tutulumuna bagli amiloidoz gelismesi, Behget Hastalig1 tanist almis olan birey i¢in hayati
riski beraberinde getirebilir (Akpolat ve digerleri, 2003: 888). Amiloidoz basit tanimiyla
“proteinden olusan amiloid isimli maddenin karaciger, bobrek, dil, dalak ve kalp dahil
olmak iizere doku ve organlarda birikmesini” ifade etmektedir (Merlini ve Bellotti, 2003:

584).

1.5.10. Solunum Sistemi Tutulumu

Behcget Hastaliginda solunum sistemi tutulumu akcigerde goriilmektedir. Akciger
tutulumu, tan1 alan hastalarin yaklasik %5’inde goriilmektedir. Akciger tutulumu olan
hastalar genellikle tekrarlayan oOksiirilk, yan agrisi, solunum yollarindan gelen kanin
agizdan ¢ikarilmasi ve oksiiriikle kan tiikiirme sikayetleriyle hekime bagvururlar. Akciger
tutulumunda en Onemli mortalite nedeni pulmoner arter anevrizmasidir. Bu durum
cogunlukla gen¢ erkek hastalarda ve hastaligin ileri donemlerinde ortaya cikar ve kotii

prognoz gostergesidir (Karaaslan, 2009: 15).

1.6. Prognoz

Prognoz, bir hastaligin seyri hakkinda tahmini ve iyilesme sansi olup olmadigi
hakkinda kullanilan tibbi bir terimdir. Behget Hastalig1 insan viicudunda pek ¢ok sistemi
etkileyen kronik bir hastalik olup alevlenme (atak) ve remisyonlarla (yatisma)
seyretmektedir. Kendini sinirlamayan ve istenmeyen sonuglar1 olan bir hastaliktir (Jung ve

digerleri, 2013: 497). Hastaligin atak donemleri 6nceden kestirilemez.

Hastalik bircok organi etkiler ve ilerleme gosterdigi zaman Oliimle de
sonuglanabilir. Hastaligin kotii prognozunda geng yasta aktif gz, sindirim sistemi,
norolojik, bobrek ve kalp damar ile solunum sistemindeki tutulumlar goriiliir ve 6liimle
sonuglanabilir. Behget hastaliginin seyri Sekil 1°deki gibi kisaca 6zetlenebilir (Ishigatsubo,
2015: 20).
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Sekil 1.Behcet Hastaliginda Prognoz
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Noro-Behget Hastaligi

N
V]
Behget Hastalig1

Kaynak: Ishigatsubo, Y. 2015. Behcget's disease: from genetics to therapies. Tokyo, Japan: Springerlink.

Hastalik siirecinde bireylerde yas ilerledik¢e klinik bulgularda gerileme egilimi olur
(Owlia ve Mehrpoor, 2012: 2). Behget hastalifinda erkek cinsiyette olma, sistemik
tutulumun erken yasta baslamast ve HLA-BS gen parcasinin pozitif olmasi hastaligin

seyrinde kotii etki yaratmaktadir (Maldini ve digerleri, 2012: 887).

1.7. Tam

Behget hastaliginin tanilanmasinda spesifik laboratuvar bulgusu yoktur ve tam
klinik bulgularla konulur. Bu durum hastaligin tanilanmas1 i¢in gecikmelere neden olabilir
(Kose, 2009: 88). Hastaligin tanilanmasi icin farkli irklar i¢in farkli kriterler belirlenmis
olsa da en yaygmn kullanilan 1990 yilinda Uluslararasi Behget Hastaligi Calisma
Grubu’nun hastaligin tanilanmasi belirledigi kriterlerdir. Buna gore 1 major ve 2 mindr

kriter saglandiginda Behget Hastalig1 tanist konulabilmektedir (Tablo 1).
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Tablo 1. Uluslararasi Behcet Hastaligi Calisma Grubu Tani Kriterleri

Major Tam Kriterleri

Minor Tam Kriterleri

Tekrarlayan Oral Aftlar

Tekrarlayan Genital Ulserler

Aft iilserlerin veya yara izlerinin hekim
12 aylik siiregte en az 3 kere tekrarlayan '
) ) ) veya hasta tarafindan gozlenmesi
mindr aft, major aft veya herpetiform
) Goz Lezyonlan
ilserasyonlarin hekim veya hasta tarafindan _ _ _ '
Anterior iiveit, posterior liveit veya slit
saptanmasi )
lamba 15181nda vitréz yapida gozlenen
hiicreler veya oftalmolog tarafindan
saptanan retinal vaskiilit

Cilt Lezyonlan

Hekim ve hasta tarafindan gozlenen eritema
nodozum, psddofollikiilitis veya
papiilopiistiiler lezyonlar veya postadolesan
kortikosteroid tedavisi almayan hastalarda
hekim veya hasta tarafindan gézlenen akne
benzeri nodiiller

Pozitif Paterji Test Bulgular:

Son 24 ile 48 saat i¢inde saptanan pozitif

bulgularin varlig1

1.8. Tedavi

Behcet hastaliginda tedavinin diizenlenmesi hem tedavi ekibi hem de hasta i¢in
biiyiikk zorluklar icerebilmektedir (Tatlican, 2009: 28). Hastaligin pek ¢ok organ ve
sistemde tutulumlar yapmasi teshis, tani, tedavi ve takipte tibbin farkli alanlarinda
(romatoloji, gbz hastaliklari, kadin hastaliklari, iiroloji, dahiliye, dermatoloji ve noroloji
gibi) konsiiltasyon alinmasini gerektirebilir. Behget Hastaliginin tedavisinde ilk amag
semptomlarin kontrol edilmesi ve ortadan kaldirilmasi, inflamasyonun (iltihabin) ve
infeksiyona kars1 viicudun tepkisinin baskilanmasi, organ hasarinin ve komplikasyonlarin
onlenmesi, olusan atagin en kisa siirede baskilanmasi ve atak donemleri arasindaki siirenin

uzatilmasi, mortalitenin azaltilabilmesi ve hastanin yasam kalitesinin artirilmasidir.
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Bu amagla ila¢ tedavileri uygulanmaktadir. Fakat hastaligin nedeni tam olarak
bilinemediginden dolay1 hastaliga 6zgii bir tedavi formu da yoktur (Bag, 2009: 32). Behget
Hastaliginin tedavisinde “higbir ila¢ hastaligin bulgularin1 tamamen ortadan kaldirmamakta
ancak gegici iyilik saglayabilmektedir” (Satar, 2009: 50). Behget Hastaliginin tedavisi;
yeni gelismelerin olmamasi, hastaligin dogal seyrinin degisken yapida olmasi, ataklarla
seyretmesi, hasta sayisinin az olmasi ve hasta se¢iminde homojen kriterlerin olmamasi

(yas, cinsiyet, irk gibi) nedeniyle olumsuz etkilenmektedir (Bas, 2009: 33).

Uygulanacak tedavide, tutulum meydana gelen organlar ve tutulum siddetine gore
uygun ila¢ ve dozu belirlenir. Ayn1 zamanda cinsiyet ve yas da tedavinin belirlenmesinde
onemli bir etkendir. Tedavide kullanilan ve etkili olan ilaglarin ¢ogunlugu diizensiz immiin
yanit sonucu gelisen inflamatuvar yanit1 diizenleyen, diger bir deyisle bagisiklik sistemi
tizerinde etkinlik gosteren ilaglardir (Alpsoy, 2009: 22). Tedavi siirecinde santral sinir
sistemi tutulumu, goz tutulumu ile biiyiik damar tutulumlarinda iyilesmelerin olmasi giigtiir

(Yazicy, 2013: 133).

Hastaligin tedavisinde etken maddesi kolsisin, azatiyoprin veya siklosporin, yiiksek
doz steroidler, interferon, antiagregan, antikoagiilan olan bagisiklik sistemini baskilayici
(immiinsupresif) ilaglar kullanilmaktadir. Kolsisin etken maddeli ilaglar, 6zellikle eklem
tutulumlann ve eritema nodozumun tedavisinde siklikla kullanilan, fakat siirekli
kullaniminda karaciger ve bobrek fonksiyonlarinda bozulmaya neden olabilen yan etkili
ilaclardir (Ertiirk ve digerleri, 2009: 115). Yiiksek doz steroidler ¢ogunlukla goz, santral
sinir sistemi ve damar tutulumlarinda kullamlmaktadir. Inflamasyonun (iltihabim)
tyilesmedigi durumlarda tedaviye azatiyoprin, siklosporin ve interferon gibi immiin sistemi
baskilayict ilaglar da dahil edilebilmektedir. Damar tutumlarinda ise antiagregan veya

antikoagiilan ilaclar kullanilmaktadir (Postal ve Appenzeller, 2011: 234).

Bu boliimde Behget hastaligi hakkinda temel bilgiler verilmistir. Buna gére Behget
hastaliginin insan viicudunda pek c¢ok sistemi ve organi olumsuz etkileme potansiyelinin
oldugu, kadin ve erkeklerde benzer siklikta seyrettigi, nedeninin bilinmedigi ve kalici

tedavisinin olmadig1 ve biyopsikososyal yonden pek ¢ok giicliik yarattig1 sdylenebilir.
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2. BEHCET HASTALARININ YASADIKLARI GUCLUKLER

Behget Hastaligi, hastalik tanisi alan birey ile beraber etkilesimde oldugu aile,
arkadaslar, grup, topluluk ve toplumu da etkilemektedir. Fakat boylesine genis etkiler
yaratan Behget hastalifiyla ilgili yapilan calismalara bakildiginda, arastirmalarin
cogunlukla tibbi ve klinik ¢alismalar oldugu ve hastalifin psikososyal yoOniiniin ihmal

edildigi soylenebilir.

Kronik ve romatolojik hastaliklarin dogas1 geregi uzun seyirli olmasi ve tam olarak
iyilesememesi, bireyin ve etkilesim igerisinde oldugu c¢evresinde yasamin pek ¢ok
doneminde zorluk yasanmasina neden olmaktadir. Behget hastaligi da hastalarin yasam
kalitesini ve uyum diizeylerini ciddi derecede etkileyerek bir¢ok giicliigii beraberinde

getirmektedir.

Bu boliimde Behget Hastalariin yasadiklart giligliiklerin biitiinciil bakis agisiyla ele
alinmas1 amaclanmistir. Bu kapsamda literatiirdeki diger hastaliklarla yapilan
caligmalardan elde edilen verilerin “Yasam Kalitesinde Azalma”, “Tibbi Siireclerde
Yasanan Giicliikkler”, “Fiziksel Islevlerde Aksamalar”, “Psiko-sosyal Giigliikler” ve
“Ekonomik Giicliikler” bagliklar1 altinda toplanarak agiklandigi goriilmiis ve bu arastirma

da bu basliklar esas alinarak bilgiler aktarilmistir.

2.1. Yasam Kalitesinde Azalma

Yasam kalitesi kavrami, hem tip bilimlerinde hem de sosyal bilimlerde siklikla
kullanilan bir kavram olmasina karsilik, yasamin pek ¢ok alanini kapsamasindan dolay1
tanimlanmasi giictiir. Bu nedenle yasam kalitesinde bir boyut olarak saglikta yasam
kalitesinin ele alinmasi hastalik perspektifinde daha uygun olacaktir. Saglikla ilgili yasam
kalitesi, “Sagligin bireylerin fonksiyonlarini yerine getirmedeki yeteneklerini ve bireylerin
yasamlarindaki algiladiklar fiziksel, mental ve sosyal alan1” ifade eder (Fayers ve Machin,
2013: 67). Bagka bir deyisle saglikta yasam kalitesi, “kisinin i¢inde yasadigi sosyokiiltiirel
ortamda kendi sagligin1 6znel olarak algilayisin1” tanimlamaktadir (Law ve digerleri, 2014:

26).
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Yasam kalitesi caligmalarinin ortaya ¢ikisindaki temel dayanak; sagligin biitiin
alanlarinda hastaya biitiinciil olarak yaklasilmasi amaciyla; fiziksel, ruhsal ve sosyal a¢idan
tyilik durumunun 6l¢lilmesi olmustur. Buradan hareketle yasam kalitesi; fiziksel durum,
psikolojik/emosyonel durum, sosyal ve bireysel durum, finansal ve maddi durum olmak

tizere dort ana baslik altinda toplanarak ele alinmaktadir. Fiziksel durum: “Fonksiyonel

yeterlilik ve giinlilk yasam aktiviteleri, yeme, istah, cinsellik, zindelik / gigliiliik,
yorgunluk, saglik - hastalik goriisii ile tan1 ve tedavinin sunulmasini” (Robinson, 2006:

89); Psikolojik / duygusal (emosyonel) durum: “Yasamdan doyum bulma, yararlilik, beden

imaj1, anksiyete, otonomi, dinlenme ve mesguliyet ile ilgili durumu, bir is tamamlama,
yagamin anlami, yasamin normalligi ve mutluluk gibi duygularin1” (Sirgy, 2012: 7); Sosyal

ve bireysel durum: “Bireysel fonksiyon, sosyal aktiviteler, baskalarindan destek gérme,

mahremiyet, reddedilme, rol islevi gibi sosyal durumlar’” (O'Boyle ve digerleri, 2013:

215); Finansal ve maddi durum ise “Mevcut durumdaki gelecege iliskin giivenlik duygusu,

barinma durumu, saglik sigortasi, is giivencesi ile ev degistirebilme kosullarini” (Lubkin
ve Larsen, 2006: 99) ifade etmektedir. Kronik hastaliklarda yapilan yasam kalitesi
calismalarinda oldugu gibi Behget Hastalariyla yapilan ¢alismalarda da yasam kalitesinin
dort alt boyutu (fiziksel, psikolojik, sosyal, finansal durum) agisindan bireylerin olumsuz
etkilendigi belirlenmistir (Mehrstedt ve digerleri, 2007: 357; Bodur ve digerleri, 2006: 330;
Gilworth ve digerleri, 2004: 932).

2.2. Tibbi Siireclerde Yasanan Giicliikler

2.2.1. Beh¢et Hastaliginin Tamilanmasinda Yasanan Giicliik

Romatolojik hastaliklar1 diger hastaliklardan ayiran en Onemli fark, hastaliga
yonelik tibbi taninin konulmasindaki zorluklar olabilir. Pek ¢ok birey, hastaliga 6zgii
belirtileri yasar fakat hastaliin dogas1 geregi spesifik tani kriterleri ¢ogunlukla
belirlenemediginden dolay1 tibbi tan1 konulmasinda giicliikkler yasanabilir. Tibbi tani
konulamayan hastalar da bu durumda belirsizlik yasarlar. Bircok romatizmal kosulda,
belirsizlik ortak bir deneyimdir ve dogru bir tibbi tan1 elde etmek, erken semptomlarin
tekrarlayan oOzelliklerinden ve diger olast semptomlarin degerlendirilmesi gerektiginden
dolay1 hastaligin tanilanmasi zaman alabilir (McArthur ve Goodacre, 2013: 13; Goodacre

ve McArthur, 2013: 3).
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Behget Hastaliginin tibbi agidan tanilanmasinda spesifik laboratuvar bulgusu yoktur
ve tan1 klinik bulgularla konulur. Bu durum, hastaligin tanilanmasi i¢in gecikmelere neden
olabilir (Amerikan Ulusal Artrit ve Kas Iskelet Sistemi Cilt Hastaliklar1 Orgiitii, 2014). Bu
gecikme, semptomlar: tasiyan hastalarda belirsizlik yaganmasina neden olabilir ve uygun
tedavinin alinmasmi geciktirebilir (Tiirsen, 2009: 76). Bireylerde ayn1 zamanda Behget
Hastaligina eslik eden ikincil hastaliklar da goriilebilir. Bu hastaliklar fibromiyalji, astim,
artrid ve ankilozan spondilit olabilir. Ikincil hastaliklarin varlig: da hastaliga dogru taninin

konulmasini zorlastirabilir (Hellwing, 2012).

Hastaligina dogru tami konulamayan hastalarin yasadiklar1 belirsizlik hali ruh
sagligin1 da ciddi sekilde etkilemektedir. Charmaz (1991: 24), belirgin bir belirsizlik
doneminden sonra teshis konmus bazi kisilerin deneyimlerini tanimlamak i¢in ‘diagnostik
rahatlama’ terimini kullanir. Teshisten yoksun, uzun bir siire saglik kayb1 yasayan bir kisi,
yalnizca baskalarmin giivensizligine degil, ayn1 zamanda hastaliklarinin gercek olugundan
da sliphe eder. Tibbi taninin ortaya konulmasi, ¢ogu kisi i¢in hastalig1 anlamlandirmada ve
aciklamada en 6nemli faktordiir. Bu agidan bazi bireyler i¢in tani aldiktan sonraki en

onemli siireg, belirsizligin ortadan kaldirilmasidir.

2.2.2. Behcet Hastahigir Hakkinda Yapilan Arastirmalarin ve Saghk

Profesyonellerinin Az Sayida Olmasi

Uzun vadeli bir teshisin varligi, bir dizi saglik meslegi mensubu ile etkilesime
girme ihtiyaci ile saglik ve sosyal bakimin saglanmasiyla iligkili sistemler hakkinda bir
anlayis gelistirilmesi ihtiyacin1 dogurmaktadir (McArthur ve Goodacre, 2013: 14). Behget
Hastaligi, bir Tiirk Doktor olan Hulusi Behget tarafindan tanimlanmasina ve diinyada en
stk Tiirkiye’de goriilmesine karsin hastalik hakkinda yapilan arastirmalar kisithdir. Bu
noktada Behget Hastalig ile ilk olarak ilgilenen “romatoloji” alaninda tibbi uzmanlik alan
hekim sayisinin az oldugu sdylenebilir. 2014 yilinda Tiirkiye Romatoloji Dernegi Bagkani
Prof. Dr. Nurullah Akko¢’un yaptig1 acgiklamaya gore Tiirkiye’de 700 Bin romatoloji
hastas1 olmasina karsin yaklasik 200 romatolog hekim gorev yapmaktadir (Sagligin Sesi
Gazetesi, 2014). Bu durum da romatoloji uzmanlik dali tarafindan takip edilmesi gereken
Behget Hastalarinin aldiklar1 saglik hizmetinde aksamalara ve gecikmeye neden

olmaktadir.
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2.2.3. Saghk Hizmetlerine Ulasimda Yasanan Giigliikler

Saglik hizmetlerinin sunumunda ulasilabilirlik kavrami, “saglik hizmetlerine ihtiyac
duyan bireylerin bagsvurabilecekleri saglik hizmetlerinin var olmasi, bu hizmetlere
ulagmanin miimkiin olmasi ve bireyin sagliginda olumlu etki yaratmasini” ifade eder
(Gong ve Sugur, 2015: 3). Behget Hastaligi, ataklarla seyreden kronik bir hastalik
oldugundan dolayr uzun vadeli ila¢ kullanimiyla beraber diizenli saglik kontrollerinin
yapilmasint zorunlu kilmaktadir. Behget Hastaligiin kontrol altinda tutulmasinda
romatoloji brans1 temel rol alsa da gerekli oldugu hallerde tibbin pek ¢ok dalinda
konsiiltasyon hizmeti alinmasi gerekebilir. Bu branslar “cildiye, noéroloji ve psikiyatri,
g0giis hastaliklari, genel cerrahi, kardiyoloji ve kardiyovaskiiler cerrahi, iiroloji ve kadin

hastaliklar1” olabilmektedir (Ozdemir ve Kural, 2011: 192).

Tiirkiye’deki saglik sistemine bakildiginda 6zellikle tasradaki bolgelerdeki
hastanelerde bu branglarin bulunmadig1 ve Behcet Hastalarinin tibbi tedaviye ulasmak i¢in
farkl1 sehirlere gitmek zorunda kaldiklar1 goriilmektedir. Bu branglar1 bulunduran
hastanelerde tedavi almak icin kentlere gelen hastalarin yogunluk olusturmasi (6zellikle
Tiirkiye’de 700 bin romatoloji hastas1 oldugu goz 6niine alindiginda) muayene siirelerinin
kisalmasi, hasta-hekim iliskisinde sorunlar olugsmasi ve saglik hizmetlerine ulasilabilirligin
giicliik yaratmasi gibi sorunlar1 beraberinde getirdigini sdylemek miimkiindiir. Bu noktada
da Ankara’da (Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi, Ankara Universitesi Tip
Fakiiltesi Hastanesi, Digkap1 Yildirim Beyazit Egitim ve Arastirma Hastanesi), Istanbul’da
(Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Hastanesi, Haseki Egitim ve Arastirma
Hastanesi), Izmir’de (Ege Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi ve Dokuz Eyliil
Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi), Eskisehir’de (Eskisehir Osmangazi Universitesi Tip
Fakiiltesi Hastanesi), Konya’da (Konya Universitesi Meram Tip Fakiiltesi), Samsun’da (19
Mayis Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi) ve Bursa’da (Uludag Universitesi Tip
Fakiiltesi Hastanesi) Behget Hastaligini takip etmek iizere haftanin yarim veya bir giiniinde
belirlenmis saatlerde hizmet veren ‘“Behget Poliklinikleri” bulunmaktadir. Tirkiye
genelinde yeterli sayida Behget Poliklinigi olmadigindan dolayr Behget Hastalar1 tedavi
almak amaciyla farkli sehirlerden bu merkezlere gelmektedir. Bu durum da ekonomik
sorunlar1 beraberinde getirmektedir. Bu sorunlar ekonomik giigliikkler boliimiinde detayli

olarak ele alinacaktir.
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2.3. Fiziksel Islevlerde Aksamalar

Kronik ve romatolojik olan bir hastalik olan Behget Hastaligi ile yasamak,
hastaligin meydana getirdigi semptomlar nedeniyle bireyin fiziksel aktivitesindeki
aksamalar ile beraber yasam kalitesi ve uyum iizerinde ciddi olumsuz etkiler yaratabilir.
Behget hastaliginda neredeyse tani almis tiim hastalarda ¢ikan oral aftlar, oldukc¢a agrili
olabilir ve konusma ile yemede ciddi zorluklar yaratabilir. Bu durum ciddi kilo kayiplarini
da beraberinde getirebilir; kendini ifade etmede zorluk ¢eken bireyde kendine giiven
sorunlar1 olusabilir, iletisim kurma giiclesebilir ve artmis estetik kaygiyla beraber giinliik
aktiviteleri yerine getirmede giicliik olusabilir (Boyvat, 2009: 43; Tugrul Ayanoglu ve
digerleri, 2015: 277; Mumcu ve digerleri, 2007: 148-149 ).

Romatizmal kosullarda yasayan hastalar tarafindan en sik goriilen belirtiler agri,
kronik yorgunluk ve tutulumlarin olmasidir (Avrupa Romatoloji Birligi, 2008). Behcet
Hastaliginda 6zellikle sistemik tutulumlari olan hastalarda (iskelet-kas sisteminde eklem
tutulumu, ndrolojik tutulum, sindirim sistemi tutulumu gibi) kronik yorgunluk, uykusuzluk
ve agri siklikla goriilmektedir (Akman Demir ve digerleri, 2006: 3-4). Yogun agrilar ve
uykusuzluga bagli yorgunluk nedeniyle, Behget hastaligi olan bireyler giinliik aktivitelerde
kisitlt performans gostermekte, rutin gorevleri yerine getirmede yetersizlik yasamakta ve
buna bagli olarak lziintii, gerginlik ve diger olumsuz duygular1 yasamaktadir (Hellwing,

2012; Canpolat ve Yurtsever, 2011: 229).

Behget Hastalarinin fiziksel yonden yasadiklar1 bu durum ve romatizmal kosullarin
degisken varligi, bireylerin yasamlarinda psikososyal agidan giicliikler olusturabilmektedir.

Bu giicliikler hakkinda “Psikososyal Giicliikler” boliimiinde ayrintili bilgi verilecektir.

2.3.1. Cinsel Sorunlar ve Gebelik
Cinsel saglik, biitiinciil sagligin ayrilmaz pargasi olup ve saghigr bozan pek ¢ok

faktor cinsel yagami da olumsuz olarak etkileyebilmektedir. Yapilan aragtirmalarda kronik

hastaliklarin cinsel fonksiyonlar lizerinde olumsuz etkileri oldugu belirlenmistir.

23



Behget hastaligi, cinselligin ve dogurganligin en st diizeyde oldugu, 20°1i ve 30’lu
yaslarda, gen¢ ve orta yas doneminde goriilmekte oldugundan dolayi, literatiirde cinsel
saglik sorunlarimi ele alan aragtirmalara rastlanmaktadir. Behget Hastaliginda oral aft,
genital bolgede {ilserler ile viicudun gesitli bolgelerinde agrili sisliklerin  bulunmasi
(eritema nodozum benzeri lezyonlar), bagisiklik sistemini baskilayict ilaglarin kullanimi,
kronik agr1 ve yorgunluk; Behg¢et Hastalarinin cinsel yasamlarinda sorun olugmasina zemin
hazirlamaktadir. Ozellikle hem kadinlarda hem de erkeklerde bulunabilen genital iilserler,
“oturma, yiirlime, cinsel aktivitede bulunabilme ve idrar yapma sirasinda agriya neden
olmakta ve cinsel iliskiyi olumsuz yonde etkilemektedir” (Ozdemir ve digerleri, 2010:

239).

Behget Hastaliginin genetik olarak aktarildigina iligkin arastirmalarin varligir ve
bagisiklik sistemini baskilayan ila¢ kullanimi, kadinlarin gebelikle ilgili sorunlar
yasamasina da neden olabilmektedir. Ozellikle Behget Hastaligmin ortaya ciktig
gelisimsel donem agisindan diisiiniildiigiinde (20°li ve 30’Iu yaslar), bu donem genellikle
evliliklerin yapildig1 ve ¢ocuk sahibi olundugu dénemi isaret etmektedir. Bu agidan Behcet
Hastaliginin varlig1 ailelerde iireme fonksiyonuna iliskin sorun yasanmasina zemin

hazirlayabilir.

Gebelik siireci, kadin viicudunda pek cok degisikligi beraberinde getiren fizyolojik
bir durumdur. Bu dénem boyunca ¢esitli “hormonal, metabolik, immiinolojik, fizyolojik ve
vaskiiler degisimler” olusur (Uzun, 2009: 71). Gebelik siirecinde Behget Hastasi olan
kadinin etkilenmesi de dogaldir. Gebelik ve Behget Hastalig iliskisini ele alan ¢aligmalara
bakildiginda hem gebelik siireciyle hem de bebekle ilgili kesin bir yargiya varmanin gii¢
oldugunu soylemek olanakhidir (Karahan ve digerleri, 2015: 296). Yapilan kimi
caligmalarda gebeligin Behget Hastaliginin ataklarinda olumsuz bir etki yaratmadigi
belirtilse de kimi arastirmalarda tam tersi bir durum ifade edilmektedir. Fakat yine de
gebelik planlayan her kadinin romatizmal hastalig1 geregi, gebelik oncesinde en az 3-6 ay
boyunca romatoloji ve jinekoloji hekimleri tarafindan kontrol edilmesi gerekmektedir

(Amerikan Romatoloji Birligi, 2014).
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2.4. Psikososyal Giicliikler

Kronik hastaliklarda yasanan psikososyal siirecler, saglik ve tam iyilik halinin
saglanmasinda temel rol oynar. Bu siiregler, bireyin saglik ve hastaliga yonelik inanglari,
beden algisi, kendilik algisi, yasam beklentisinden etkilenir (Ogden, 2016: 213). Bu acidan
bakildiginda romatolojik hastaligt olan bireylerin yasadiklar1 sorunlar1 romatolojik
kosullar1 yasama ve yonetme yoniiyle ele almak gereklidir. Biitiinciil saglik perspektifinde
bireyin yasam deneyimlerini, uzun donemli hastaliklarda bas etme kapasitesini ve
romatolojik kosullar1 yonetme deyimlerini anlamak olduk¢a onemlidir (McArthur ve
Goodacre, 2013). Bu yonden Behcet Hastaliginda ataklarin varligi ile devamli agri1 ve
yorgunluk gibi semptomlarla birlesen romatizmal kosullarin degisken dogas1 ve fiziksel
aktivite seviyelerine etkisi, dnemli psikososyal giicliiklere neden olabilir (Gilworth ve

digerleri, 2003: 157).

Behcet Hastalig1 psikolojik ve sosyal yonden hem hasta olan bireyi hem de aileyi
etkilemektedir. Hastalik tanis1 almis olan birey ve aile iiyelerinde hastaliga karsi verilen
tepkiler farkl sekillerde, siirelerde ve diizeylerde olabilmekle beraber siklikla inkar etme,
sok tepkileri, 6fke duyma, pazarlik etme, depresyon ve son olarak kabul etme ve bakima
entegre olma asamalar1 yasanmaktadir (Kiibler-Ross ve Kessler, 2014: 205). Bireyde
gelecege yonelik belirsizlik duygulari, beden algisiyla ve fiziksel goriiniimle alakali kaygi
duyma, alman tibbi tedavinin hastaligin seyrini olumlu yonde etkilemeyecegine ve
hastaligin yeniden ataklar yaparak tekrarlayacagina iliskin ikilemler yasama, kendi kendine
yetemeyecegini dlisinme ve baskalarina muhta¢ duruma gelmekten korkma, O6liim
korkusu, ¢aresizlik ve umutsuzluk, sucluluk duyma, 6z kiyim diisiinceleri, patolojik diizeye

kadar uzanan anksiyete ve depresyon yasama goriilebilmektedir (Pak, 2017: 203).

2.4.1. Uyum Sorunlan

Uyum, igsel ve dissal durumlarda meydana gelen degisikliklere bireyin aligsma
stirecini ifade eder. Bu agidan bakildiginda uyum, bireyin karsilastigi bir durum veya olay
karsisinda yasam kalitesini normale veya daha iyiye getirecek seylerin yapilmasinda bas

etme siirecini belirtir (Ogden, 2016: 215).
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Eger birey fiziksel, duygusal, sosyal veya ekonomik ac¢idan olumsuz etkilendigi bir
durum karsisinda uzun siiren veya kalict olumsuz 6zellikler sergiliyorsa uyum saglamada
giicliik yastyor demektir (Chan ve digerleri, 2009: 23-25). Uyumun bozulmasinda zorlayici
faktorlerden biri hastaliklardir. Hastalik, temelde hasta olan bireyi, sonrasinda ise hastanin
etkilesim i¢inde oldugu aile, arkadas, is, okul ve toplum gibi pek ¢ok sistemi etkileyebilen;
kisinin o giine kadar getirdigi tiim yasam dengeleri i¢in bir tehdit olusturabilen; kriz ortami
ile stres yaratabilen ve uyumu zorlagtirabilen bir yagam olayi ile engelleme niteligindedir
(Okyayuz, 1995: 167). Bireyin 1yilik halinden hastalik durumuna geg¢isi psikososyal uyumu
olumsuz etkileme potansiyeline sahiptir. Buradan hareketle hastanin psikososyal uyumu
hem tedavinin devamliligt hem de yasam kalitesinin artirilmast agisindan oldukca

onemlidir (Giir ve digerleri, 2006: 525).

Hastalik siirecinde psikososyal uyum ve tedavi arasinda karsilikli bir iliski vardir.
Psikososyal uyum, tedaviyle ilgili pek cok faktorii etkiler ve tedavi de psikososyal uyum
tizerinde etki yaratir. Uyum siireci, hastalik tanisi alan bireyin “kisilik yapisina, fiziksel ve
psikolojik giiciine, sosyokiiltiirel o6zelliklerine, psikososyal stresorlere ve bas etme
kapasitesine, ge¢mis deneyimlerine, yasam tarzina, beden algisina, sosyal destegin
diizeyine, hastaligin ve tedavinin 6zelligine, tedavi ekibi ile olan iligkilere” bagli olarak
etkilenir. Bu nedenle hastalik siirecinde fiziksel belirtilerin kontrol edilmesinin yaninda
psikososyal sorunlarin da etraflica degerlendirilmesi gereklidir (Oyke, 2008: 14-15).
Buradan hareketle Behcet Hastaliginda hastalik belirtileri ortaya ¢iktiktan sonra
psikososyal uyum siirecinde hastalik tanisi1 alan bireyler ve icerisinde bulundugu cevredeki
aile tyeleri, 15 arkadaslar1 ve diger kisilerde psikososyal uyum saglamada zorlanmalar

giicliiklerin olusmasinda etkili olabilir.

2.4.1.1. Psikolojik Tepkiler ve Uyum

Kronik olan fiziksel hastaliklar bireye, i¢cinde yasanilan topluma, yasa, cinsiyete
kiiltiire, hastaligin nasil algilandigina ve hastaliktan kaynaklanan fiziksel, psikolojik, sosyal
ve ekonomik gili¢liiklere bagli olarak bireyin dengesini ve uyumunu bozar. Bu agidan
hastalik; “yasam dengesi i¢in tehdit, engellenme ve duygusal krizlere neden olabilecek bir
deneyimdir” (Okyayuz, 1995: 167). Ciinkii ruh saghg ile fiziksel saglik birbirini etkileyen

ve tamamlayan bir biitlindiir. Viicuttaki degisimler beyin ile ruhu etkiler.
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Benzer sekilde ruhsal durumdaki ¢atismalar da beden iizerinde etki yaratir. Bu
nedenle ozellikle kalici nitelikteki kronik hastalik durumunda bireylerde hastaliga karsi
tepkiler olusur. Bu tepkiler hastaligi deneyimleyen birey tarafindan gii¢liik yaganmasina
neden olabilir. Yapilan ¢alismalara bakildiginda (Ogden, 2016: 215; Ozdemir ve digerleri,
2009: 158) ozellikle kanser, kalp-damar ve solunum yolu hastaliklar1 gibi kronik
hastaliklar1 deneyimleyen bireylerin yasadiklar1 psikolojik giigliiklerin asagida yer alan

olumsuz duygularin ve diisiincelerin varligi ¢cer¢evesinde yasandigi ortaya konulmustur:

e Caresizlik ve umutsuzluk,

e Gelecege yonelik belirsizlik duygulari,

e Kaygi ve depresyon

e Fiziksel goriiniimiine iligkin kayg1

e Tedavinin etkili olup olmayacagi yoniinde endiseler,

e Hastaligin tekrarlayacagi veya atak yapacagina iliskin korku,
e Baskalarina muhtag olacagindan endiselenme,

e Aci ¢ekmekten korkma,

e Egsler arasi cinsel sorunlar sonucu ¢okkiinliigiin olusmasi,

e Oliim korkusu,

e Bas etme, sorun ¢ézme ve stresle basa ¢ikma mekanizmalarinin diismesi
e Sucluluk duyma

e  Ozkiyim diisiinceleri goriilebilmektedir.

Hastalik tanis1 alan bireyler genellikle ilk zamanlarda bir takim duygusal evrelerden
gecerler. Yapilan arastirmalarda hastalik tanisi aldiktan sonra yasanan bu siirecin benzer
yonlerinin oldugu fakat tani alan bireyin yasi, cinsiyeti ve diger kisilik 6zelliklerinin,
hastalikla ilgili tecriibelerinin, hastalifin birey i¢in ciddiyetinin, bireyin sahip oldugu
psiko-sosyal destek sistemlerinin varligi ile diizeylerinin ve gordiigii tedavinin kalitesi gibi
etkenlerin bu siirecte verilen tepkilerin hem siiresinin hem de niteliginin degigsmesinde rol
oynadig1 goriilmiistiir. Kronik hastaliklarda bireylerin olumsuz duygu deneyimlemeleri
olduk¢a yaygindir. Yapilan calismalarda, kronik hastalig1 olan hastalar tarafindan siklikla
yasanan on temel duygu belirlenmistir (Drummond, 2015: 1-10; Stanton ve digerleri,

2007b: 565-592).
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Kronik hastalig1 olan hastalar tarafindan siklikla yasanan on temel duygu su sekilde

ifade edilebilir:

e Caresizlik: Siklikla bagkalarma bagimli olma veya yardim alamama ile iliskilendirilen

bi duygu olarak hissedilir.

o Hayal kirnikligi: Azaltilmis yetenekler, siirekli fiziksel veya zihinsel bozukluklar ve

bireyin yasami iizerindeki genel kontrol kaybi kisiyi tiimiiyle hayal kiriklig1 yaratabilir.

e  Umutsuzluk: Kronik hastalik, semptomlar ve kayip yetenekler nedeniyle belirsizlige

bagli olarak gelecege umutsuzluk getirir.

e Hiiziin: Kronik hastaligi olan insanlarin genellikle karsilagtiklart durum karsisinda

lizlintli yasarlar.

o Kizginhk: Kronik hastalikta kizginlik, kaynaklarin yetersizligi nedeniyle beraber
siklikla hissedilen bir duygudur.

e Anksiyete: Kronik bir hastaligi denetyimleyen bireyde hem mevcut durum karsisinda

hem de gelecek agisindan korku ve kaygi duygusu vardir.

e Sinirlilik: Kronik hastalik karsisinda birey hayal kirikligi, kizginlik, endise ve

umutsuzlugu deneyimleyerek kendisine veya baskalarina sinirlenebilir.

o Gerginlik: Fiziksel, finansal, iliskisel ve diger zorluklar kronik hastaliklar1 daha da

agirlagtiran fiziksel ve duygusal gerilime neden olabilir.

e Stres: Dis faktorler (Saglik hizmeti sunum sisteminden kaynaklanan sistemsel ve mali
sikintilar, vb.) ile i¢ faktorlerle (Kisisel 6zellikler, basa ¢ikma mekanizmalari, iliskiler

ve benlik algisi, vb.) birlestiginde bireyde zorlanmaya sebep olur ve stres ortaya ¢ikar.

e Ofke: Kronik hastalig1 olanlar, kendilerine veya baskalarma karsi 6fke duyabilmekte

ayni zamanda da neden ben sorusunu siklikla sormaktadir.

28



Kronik hastaliklarda ortaya c¢ikan bu olumsuz duygular acisindan bireyler
degerlendirildiginde Kiibler-Ross ve Kessler’e gore (2014: 210) hastaligin tanilanmasindan
sonra bireyler sok, inkar, 6fke, pazarlik, depresyon ve kabullenme dénemlerinden gegerler

(Sekil 2).

Sekil 2. Kiibler Ross Modeli: Kayip ve Yasin 5 Asamasi

KABUL
-Secenekleri
kestetmek
) -Yeni bir plan
INKAR yapmak
-Kaginma -Harekete gecmek
-Karmasa
-Seving < PAZARLIK
-Sok O}l;KEi -Anlamlandirmaya Calisma
-Korku = a]zgl ;E]ij;i:yle temas kurmaya
-Kizgmhk DEPRESYON
-Kaygt -Bunalma
-Yardim Alamama
-Caresizlik
-Diismanlik
-Kacmma
Bilgi ve iletigim Duygusal Destek Rehberlik ve Yonlendirme

Bu modelde verilen tepkiler tabiatiyla psikolojik uyumu etkilemektedir. Tiirk Dil
Kurumuna goére (2007) psikolojik uyum; “Bireyin, cevresel kosullara ya da degerlere
ruhsal bakimdan kendini uydurmasi siireci” veya “Organizmanin, varligini siirdiirebilmesi
igin gerekli degismelerle kendini ¢evre kosullarma gére ayarlamasidir”. Ozdemir ve
Tascr’ya gore (2013: 58) ise, “Hastaligin teshis edilmesi, tedavi siirecinde hastaneye
yatma, hastaligin kotiilesmesi, tedavilerin yetersizligi ve 6z bakim kaybu ile ilgili istek ve
degisimlere baghdir” ve “Hastanin yasaminda elde ettigi kazanclar, kayiplar,

miicadelelerle iligkili biyolojik ve psikolojik boyutlar1 olan bir siiregtir”.
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Kronik hastaliklar, bireyler i¢in psikolojik uyum gerektirmekte ve dnemli psikolojik
ve sosyal sonuglar1 tagimaktadirlar. Psikolojik uyumda bireyin psikolojik tepkileri,
savunma mekanizmalari, bas etme stratejileri, hastaligin islevsellige etkisi ve hastaligi
anlamlandirma bi¢iminin etkilidir (Stanton ve digerleri, 2007b: 566). Bir sistem olarak
insanin dengesini ve biitlinliigiinii koruyabilmesi i¢in yasadigi ¢evreyle etkilesimi sonucu
uyum saglamasi gerekir. Burada s6z gecen uyum siireci, bireyin saglikli bicimde uyum
saglamasi noktasinda islevsel davraniglar sergilemesi anlamia gelmektedir. Hastanin
hastaliga kars1 psikolojik tepkileri, hastaligin anlami, kisilik o6zellikleri, savunma

mekanizmalar ve kisinin bag etme bi¢imi psikolojik uyum siirecini etkiler (Sekil 3).

Sekil 3. Psikolojik Uyumu Etkileyen Faktorler

Kisilik Ozellikleri

Hastaligt
Anlamlandirma

Hastaligin Islevsellige
Etkisi

Bas Etme Stratejileri

Psikolojik Tepkiler
Savunma Mekanizmal

Psikolojik Uyum

Psikolojik uyum kapsaminda “hastaligi anlamlandirma” ve “kendilik algis1” 6nemle
tizerinde durulmasini gerektiren konulardir. Hastaligi anlamlandirmada sosyal bilim
literatiiriinde "mesrulasma" terimi gesitli sekillerde ifade edilse de Locker’in tanimi1 (1983:
21) yaygin olarak kullanilmaktadir. Locker, mesrulastirma kavramini, “kisinin kendisinin

bir hastaliga sahip oldugunu kabul etme siireci” olarak tanimlamaktadir.
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Bu tanima paralel olarak bireyler ¢ogunlukla hastalifi anlamlandirmak igin
gecmisten getirdikleri veya hastalik siirecinde siiregen olaylarla ilgili deneyimlerini kendi
kelimeleriyle hikayelestirerek anlatirlar. Ozellikle Behget Hastaligmin da i¢inde bulundugu
romatizmal kosullara sahip kisilerin hastaligi anlamlandirmada kendi ifadeleri ile hastalik
hakkindaki anlatilar1 genellikle ‘déviisme’, ‘savasma’ ve ‘yenilgiye ugratilmama’ gibi
terminoloji ile ‘hastalikla savag verme’ ile iligkilendirilmektedir (Dubouloz ve digerleri,

2004: 400).

Behcet Hastaliginin 6ngoriilemeyen ataklarla seyretmesi, bireyin gelecegini
planlama yetenegini belirsizlige atmaktadir (Koutantji ve digerleri, 2003: 827). Behget
Hastaliginda tedavi alan bireyler siklikla kendilerini daha iyi hissettiklerini bildirmis
olsalar da, ‘Ben bugiinlerde daha iyi bir hayat yasiyorum ama simirlarimi biliyorum,
ilerleyen giinlerde bu hastalik hali degismeyecek’ seklinde tepkiler verebilir. Bu durum da
hastalig1r anlamlandirmada giigliiklerin yasanmasina neden olur (Goodacre ve McArthur,

2013: 10).

Kendilik algisinda ise birey i¢in bir hastalia sahip olmak, saglikli kendilik
algisindan “hastaliktan mustarip olan kisi” ve “hasta olmaya” uzanan bir siireci baglatir.
Hastaligin beden {lizerinde yaratti1 fiziksel yansimalar nedeniyle bireyin goriinebilir
deformasyonlara sahip olmasi, sosyal baglamda goriiniis ve 6z temsili ile kimligini yeniden
belirlemesinde etkili olur (Jolly ve digerleri, 2014: 404). Behget Hastaliginda 6zellikle goz
tutulumunda bireylerin “gérme engelli birey” olma algisi sekillenir ve “engelli olmanin”
anlaminin ne oldugu pozitiften negatife kisisel ve Kkiiltlirel perspektife gore cesitlenir

(Goodacre ve McArthur, 2013: 11).

Romatolojik kosullarda yasayan bireyler, hastalik etrafinda pek c¢ok belirsizlikle
cevrilirler. Bu donemde “kendini kesif” yapma yolculuguna ve kendileriyle ilgili seylerin
etkilerine saplanabilirler. Bu siirecte Behcet Hastalar1 icerisinde bulunduklari belirsizlik
durumuyla “Nasil hissetmem gerektigini bilmiyorum” seklinde tepkiler verebilir. Bu durum
kisinin  hastaligin  anlamlandirmaya c¢abalarken; kendini tamimlamayir yeniden
degerlendirmesini gerektirebilir; kendine giivenme ve diger insanlarla kurulan iligkiler

acisindan negatif etki yaratabilir (Canpolat ve Yurtsever, 2011: 229).
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Kendini tanima siirecinde olan hasta birey, tedavi ekibiyle veya tanriyla cesitli
pazarliklar yapabilir. Bu durumda hasta birey, hastalik oncesi kaybi1 deneyimleyebilir,
hayatinin kontroliinii kaybediyor hissine kapilabilir ve kendi kimligini kaybetme hissi

yasayabilir (Kiibler-Ross ve Kessler, 2014: 210).
Sekil 4. Psikolojik Uyum Siirecinde Kendilik Algisinda Degisim

Saglikli Kendilik

4

Hastaliktan Mustarip Olan Kisi

4

Hasta Olmak

4

Kimligin Kayb1

4

Uretkenligin Kayb1

Gergekligin Yitimi

Kendiligin
Yitimi

Kimlik tizerinde 6nemli olan bir diger faktor de iiretkenligin yitimidir. Hastalik
siirecinde sistemsel tutulumlarin olmasiyla organ kayiplart veya korlik gelismesiyle
mesleki roller ile statii ve para kaybi pratik becerilerin gerilemesine de eslik eder. Bu
durum gergekligin yetimi ile beraber bas etme stratejilerinin kaybolmasi sonucu kendiligin

yitimi ile sonuglanir (McArthur ve Goodacre, 2013: 20).

2.4.1.2. Sosyal Uyum

Kronik hastaliga sahip olmak, hastaligin belirtilerini ve gilindelik hayatta
karsilagilan beklentilerin dengelenmesi gereken siirekli bir siireci ortaya ¢ikarir. Sosyoloji
perspektifinde kronik hastalifin tecriibe edilmesiyle ile iligkili olan sosyal yonler ve

giicliikler, Parsons'un (1951: 264) ‘hasta rolii’ kavrami altinda toplanir.
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Bu kuramsal g¢erceveye gore kronik hastalik kosullarinda yasayan bireyler hem
toplumsal yasamlarini hem de hastaliklarini nasil idare edebilecekleri ele alinir. Bury’e
gore ise (1991: 451- 468) hastalifin bir birey i¢in anlaminin iki diizeyde etkili oldugu
tartisilmistir: Hastaliin yarattigi yeti yitimi sorunlar, toplumsal maliyetleri ve sonuglari ile
hastaliklarin tasidiklar1 anlamlarin birey ve toplum agisindan (sembolik) Onemi veya

cagrisimlaridir.

Charmaz’in ¢alismasinda da (1991: 24), kronik hastaligin gelisimi, ilerlemesi ve
tedavisinde belirleyici bir 6zellik olarak ‘belirsizlik’ iizerine odaklanmaktadir. Belirsizlik,
bir¢ok hastanin teshisini takiben ortaya ¢ikan ii¢ farkli sorunun veya problemin bir parcast
olarak diisiiniilebilir. Oncelikle sorun nedeni, insanlar kendilerine soru sordugunda ilk
olarak ‘Neden ben ve neden simdi?’ ikincisi; normal sosyal fonksiyonlarin siirdiiriilmesiyle
ilgili zorluklarla birlikte, ‘Simdi ne yapmaliyim?’ ve {igiinciisii, prognoz hakkindaki

belirsizlik ve gelecegin sunacag sey, ‘Bana ne olacak?’ sorusu ile iligkilendirilir.

Hasta olma deneyimi ve hasta rolleri bireylerin sosyal uyumunu etkileyen énemli
belirleyicilerdir. Sosyal uyum, “Bireyin, siirekli olarak degisen kosullar i¢inde ve
toplumsal ¢evrenin baskisi altinda, durumunu korumak ya da gelistirmek amaciyla yaptigi

girisimlerin tiimii” olarak ifade edilmistir (Tiirk Dil Kurumu, 2007).

Hastalik kosullarinda bireylerin sosyal uyumu “Fiziksel goriiniis, iletisim yetenegi,
fizik cevre, insan, para ve toplumsal hizmetler gibi sosyal kaynaklar ile bireysel ve
toplumsal inang, deger ve tutumlardan™ etkilenir ve rol degisimleri yasanir (Stanton ve
Revenson, 2007a: 203-205). Romatolojik hastaliklarla iliskili arastirmalarda hastaligin
baslamasmin ilk evrelerinde tani alan bireylerin kendilerine neler oldugunu anlamaya
yonelik bir siire¢ yasadiklar1 ve sosyal uyumun bozuldugu ortaya konmustur. Bu agidan
“hasta olan birey hastalig1 nasil algiliyor?” sorusunun etraflica ele alinmasi1 son derece
onemlidir. Bu sorgulamaya benzer sekilde aile iiyelerinin, arkadaslarin, meslektaslarin ve
daha genis toplumsal baglamda diger bireylerin hastaliga iliskin algilar1 da sosyal uyumun

saglanmasinda olduk¢a 6nemlidir (Ogden, 2016: 217).
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Kronik hastaliklarda sosyal uyum konusunda ¢aligsmalar yapan Gerhardt (1989: 23);
kisisel kimlik ile kronik hastaligin baglangic1 arasindaki iliskiye iliskin iki ayr1 sosyolojik
yaklasim tanimlamaktadir. Birincisi, kronik bir hastaligin baslangicinin, bireyin sosyal
statiisiinii geri dondiiremeyecek sekilde degistirdigiyle iliskili ‘kriz modelidir’. Buna
modele gbore ne ve kriz yarattigina dair goriisleridir. Ikincisi ise kronik hastalik
deneyiminin ortaya ¢ikma dogasina odaklanan ‘miizakere modelidir’. Bu modele gore
kronik bir hastalikla yasamak, bireyin zaman i¢inde normalligi korumak i¢in miicadele
ettigi, kendiliginden bir benlik kaybim1 temsil etti§i donemdir. Modele gore birey

damgalama ve etiketleme varliginda sosyal uyum arayisinda olmaktadir.

Behcet Hastaliginda ataklarin zamani ve siiresi belirsiz oldugundan ve ¢ogunlukla
fiziksel olarak disaridan goriilebilen belirti vermediginden dolay: toplum tarafindan birey
“ikincil kazang elde ediyor ve hastaligi sayesinde kazang¢ sagliyor” seklinde negatif sosyal
algt ve sosyal izolasyon durumu yaratabilir (Hellwing, 2012). Angermeyer ve
Matschinger’e gore (2003: 305-306) sosyal izolasyon, toplumun kabul etmedigi veya tam
olarak anlamadig1 hastaliklara ve engellere eslik eden damgalanmanin bir sonucu olarak

ortaya ¢ikabilir.

3

Romatolojik kosullarda yasayan bazi bireyler hissettiklerini “yardim alamama”
seklinde tanimlarlar. Ciinkii kronik 6zellikte ve tamamen iyilesmeyen bir hastaliga sahip
olan bireyler, hayatlarina iliskin kontrolii yitirip, se¢im yapabilme 6zgiirliiklerini kaybeder
ve umutsuzluk yasarlar. Ornegin bu durumda “Eski yasantimi geri istiyorum ve bu artik
miimkiin degil” seklinde tepki verebilirler (Epstein ve digerleri, 1970: 161; Goodacre ve

McArthur, 2013: 10).

Behget Hastaliginda bagisiklik sistemini ilgilendiren romatolojik yapi; bireyin
karsilagtig1 psikososyal stres faktorleri ile bireyin basa ¢ikma becerisinden etkilenmektedir.
Karlidag ve arkadaslarinin yaptiklari ¢calismaya gore (2003: 670-675), Behget Hastalig
olan bireylerin stres etkenleri karsisinda basa ¢ikma stratejileri, sorun ¢ézme becerileri ve
uyum kapasiteleri yetersiz oldugunda ortaya ¢ikan stresin olumsuz etkileri, bagisiklik
sistemindeki mekanizmalara olumsuz sekilde yansimakta ve boylece hastaliga bagh ataklar

ortaya ¢cikmaktadir.
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Romatizmal hastaliklart olan bireylerde genellikle sahip olunan hastaligin
goriiniirde belirti vermemesinden kaynaklanan toplumsal baglamda “hastaligi kabul
etmede” sorunlar yasanabilir. Romatolojik kosullar goriinlir bir yapida olmadigindan
dolay1 hastalig1 anlamlandirmada kiiltiiriin de etkisiyle birey ve ailesi ile ¢evresi arasindaki
etkilesim agisindan sorunlar ortaya c¢ikabilir. Hastaligin bu 6zelligi prognoza bagli olarak
da degiskenlik gosterir. Ornegin, Behget Hastalar1 baz1 giinlerde bagimsiz olarak rahatlikla
faaliyette bulunabilirken, diger giinlerde yardima ihtiyag duyabilirler. Bu yardim aile
bireylerinden; is yasaminda meslektaglardan ve ihtiyagc duyulan hizmetleri sunan

kurumlardan elde edilen yardimlari igerebilir.

2.4.2. Sosyal Destek Mekanizmalari

Sosyal destek, bireyin yasadigi sorunlar karsisinda diger insanlardan yardim
alabilme, sosyal agin igerisinde bulunabilme ve desteklenmeye iliskin algisidir. Sosyal
destek saglayan kaynaklar duygusal, finansal, bilgilendirici veya arkadaslik etme olabilir.
Sosyal destek, kisinin yardimda bulunabilecegi, gercek destek aldigr ya da kisinin bir
sosyal aga entegrasyon derecesi oldugu algisi olarak Olgiilebilir. Destek aile {iyeleri,
arkadaslar, evcil hayvanlar, komsular, is arkadaslar1 ve kuruluslar gibi bir¢ok kaynaktan

gelebilir (Fyrand, 2003: 12-13). Sosyal destegin dort fonksiyonu vardir:

1. Duygusal destek: Empati, endise azaltma, sevgi, sevgi, gliven, kabul, yakinlik,
iyilesmeye tesvik etme veya bakim hizmeti sunmaktir. Duygusal destek saglamak, kisiye

degerli oldugunu hissettirmede 6nemlidir.

2. Maddi destek: Maddi yardim, mal veya hizmet sunumudur. Enstriimantal
destek olarak da adlandirilan bu sosyal destek bicimi, insanlara baskalarina yardimci olan

somut ve dogrudan yollar1 kapsar.

3.Bilgilendirici destek: Birisine tavsiye, rehberlik, oneri veya faydali bilgiler
saglanmasidir. Bu tilir bilgi, baskalarinin sorun ¢dzmesine yardimci olma potansiyeline

sahiptir.

4.Arkadashk destegi: birisine sosyal aidiyet hissi veren destek tiiriidiir. Bu, ortak
sosyal faaliyetlerde bulunmak icin yoldaslarin hazir olmasi ve bireyin yasadigi sorun

karsisinda yalniz olmamasi olarak da goriilebilir.
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Sosyal destek literatiirde ilk olarak birey i¢in ulasilabilir olan arkadag sayisi olarak
tanimlansa da daha sonra sosyal destegin daha genis anlamlara gelebilecegi iizerinde
durulmustur. Bireyin diger insanlar tarafindan 6zgliveninin saglanmasi ‘6z giiven saglayict
destek’; aktivitelerde yaninda bulunarak destek vermesi ‘eslik etme’; fiziksel ve maddi
yardimi igeren destegin verilmesi ‘aracsal destek’ ve birey icgin ulasilabilir olan diger
insanlarin olusturdugu agdaki goriisme sikligl, yogunlugu ve tiirii ‘yapisal destek’ olarak

cesitlendirilmistir (Ogden, 2016: 329).

Hem uyum hem de yasam kalitesiyle iliskili bireyin bas etme stratejileri, kontrol
odagi ve sosyal destek mekanizmalar1 hastalik siirecinde ele alinmasi gereken Snemli
psiko-sosyal belirleyicilerdir (Bullinger, 2003: 119-120). Goodacre ve McArthur’a gore
(2013) ise romatizmal kosullarla yasama ve bunlarla miicadele etme konusunda bireylerin
sosyal destek alamadiklar1 ve bu nedenle kendi kendine yardim forumlari, internet ve ¢ok
cesitli sosyal medya da dahil olmak tizere ¢ok cesitli kaynaklardan bilgi topladiklar ifade

edilmistir.

Behget Hastaliginda romatizmal kosullarin degisken dogasi, bireyin planladigi
etkinlikleri yonlendirme ve etkinlikleri yapma kabiliyetini etkileyen 6nemli zorluklar
yaratmaktadir. Bu durum Behget Hastalarinin sosyal yasamlarindaki faaliyetlerini de
onemli Ol¢iide engellemekte; Ozellikle aile liyeleri ve is arkadaslariyla olan iliskilerinde
sorunlar ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir (Acar, 2011: 20; Epstein ve digerleri, 1970:

162).

2.4.3. Depresyon ve Anksiyete

Ataklarla seyreden, kronik, agrili ve agir klinik belirtiler gosteren, gecici veya kalici
fonksiyon kayiplari ile 6liim riski olan, nedeninin ve bundan dolay1 tedavisinin tam olarak
bilinmedigi nadir bir hastalifa sahip olmak; bireylerin depresyon, anksiyete ve korku
yasamasina ve yasam kalitesinin azalmasina neden olabilir (Yurtman Havlucu ve digerleri,
2011: 82-84). Balc1 Sengiil ve Akkaya’nin romatolojik hastalarda depresyonu ele aldiklar
calismada ise (2014: 363-374), depresyon ve romatolojik hastalik arasindaki iligkinin ¢ift
yonlii kisir dongii seklinde oldugu vurgulanmistir. Donglide ilk olarak romatolojik bir

hastaliga sahip olmanin depresyonun olusumuna zemin hazirladig: ifade edilmistir.
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Calismada romatolojik hastaliklarin “agri ve agriya kisisel duyarhiligin hem
duygusal stres yaratabildigi hem de uyku bozukluklarina neden olup depresyona yol
acabildigi; daha once saglikli olan bireyde yeti yitimine ve yasam kalitesinde bozulmalar
neden olarak depresyon riskini arttirdigr’” ifade edilmistir. Digeri ise, depresyonun

romatolojik hastalik lizerinde olumsuz etkisinin olabilmesidir.

Literatiirde Behget hastalarinda depresyonun belirlenmesinde ¢ogunlukla Beck
Depresyon Envanteri kullanilarak yapilan c¢alismalarda, depresyonun sik goriildiigii ve
%?23,3 ile %66,6 arasinda degisen oranlarimin oldugu ve hastalarin %86’sinda da diger
psikosomatik hastaliklarin bulundugu ifade edilmektedir (Verim ve digerleri, 2006: 116).
Behget hastaliginin ortaya cikisinda ve ataklarin gelismesinde stresli yasam olaylarinin
olumsuz etkisinin oldugunu ortaya koyan calismalar vardir (Fani ve digerleri, 2013: 100-
105). Paulley ve Peiser’e gore (1989: 47), hastaligin ve ataklarin ortaya ¢ikisindan 6nce
bireylerin biiyiik ¢ogunlugu sosyoekonomik stresler veya aile catismalar1 gibi stresli yasam
olaylartyla karst karsiya kalirlar. Bu durumda olan hastalarin diger psikosomatik
hastaliklarda oldugu gibi, ‘duygusal ifade yoksunlugu’ vardir ve hastalar duygularini
cogunlukla bastirmaktadir. Duygularin 6zgiirce ifade edilmesine izin verilmemesi ¢atisma
ve psikolojik gerginligin artmasina ve sosyal ¢evre ile kurulan temasin kesilmesine neden
olmaktadir. Fakat literatiire bakildiginda Behget Hastalarinin karsilastiklar: stresli yasam
olaylar1 ile aile iliskilerini ve ailede yasanan sorunlar1 kapsamli sekilde ele alan bir

calismaya rastlanmamaktadir.

Behcet Hastalarinda “caresizlik, timitsizlik, sucluluk, gelecege yonelik belirsizlik
duygulart ile 6liim korkusu ve agr1 ¢cekebilecegi endisesi” siklikla yasanmaktadir (Erdemir
ve digerleri, 2010: 382). Hastaligin seyrinin Oncesinde ataklarin 6ngoriilemezligi, ilag
tedavisi devam etse bile ataklarin tekrarlama ihtimali ve organ hasarinin tiim viicuttaki
sistemlerde olabilecegi diisiincesi depresyon ve anksiyetenin artiginda etkili olabilmektedir
(Hellwing, 2012). Depresyon nedeniyle psikolojik acidan zorlanan birey, hastaliginin yol
actig1 bedensel belirtileri daha agir ve yogun yasar. Bu durum Behget Hastaliginda
prognozu daha da kotiilestirmekte; is yasami, aile ve sosyal iligkilerde sorunlara yol

acmakta ve yagsam kalitesini bozmaktadir (Karlidag ve digerleri, 2003: 673).
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Kronik hastaliklarda yogun depresyon ve anksiyete durumunda giindeme gelen en
onemli ve yiiksek risk tagiyan konulardan biri de “6zkiyim” olmaktadir (Lee ve digerleri,
2005: 498). Fakat literatiirde Behget Hastalarinin intihar girisimleri veya intihar

diisiinceleri ile ilgili yapilmis ¢alismaya rastlanmamuistir.

2.4.4. Bas Etme Mekanizmalari

Bas etme, “bireyin kisisel kaynaklar1 Otesinde goriilen stresorleri yonetme ve
yonlendirme siire¢” olarak tanimlanir. Baska bir deyisle bag etme kavrami “sirasiyla once
dissal ve sonra igsel talepleri yonetme cabasidir”. Bas etmenin amaci; stresli ¢evresel
kosullar1 azaltmak, olumsuz olaylar karsisinda saglikli uyum gdsterebilmek, olumsuz
olaylar1 tolere edebilmek, olumlu kendilik algis1 gelistirebilmek, duygusal dengeyi
koruyabilmek, sosyal g¢evre ile yapici ve iligkiler kurabilmek ve siirdiirebilmek olarak

kisaca Ozetlenebilir.

Bas etme tarzlar1 incelendiginde literatiirde problem odakli ve duygu odakli bas
etme olarak iki tiir davranis grubunun oldugu goriiliir. Problem odakli bas etme tarzinda
birey strese neden olan faktoriin etkisini direkt olarak azaltmaya ve olumsuz etkinin
derecesini diisiirmek i¢in kaynaklar1 yonetmeye ¢abalar. Duygu odakli bas etmede ise birey
strese neden olan faktoriin neden oldugu olumsuz duygular1 yonetme girisiminde bulunur.
Yapilan c¢aligmalarda hastaliklar1 olan bireylerin ¢ogunlukla duygu odakli bas etme
mekanizmalarini kullandiklart ortaya konulmustur (Ogden, 2016: 327). Behget hastalariyla
yapilan c¢alismalarda bas etme mekanizmalarinin nasil olduguna iligkin bulgulara
rastlanamamistir. Bu agidan bu calismada bas etme mekanizmalarinin derinlemesine

incelenmesinin planlanan miidahalelerde yararli olacag: diisiiniilmektedir.

2.5. Ekonomik Sorunlar

Behget Hastalarinin ekonomik olarak karsilastiklart sorunlardan ilki saglik
hizmetlerinin temin edilmesidir. Saglik hizmetlerinin temin edilmesinde; saglik kurumlari
ile personel sayisi, saglik kurumunun ulasilabilirligi, saglik bakimi i¢in cepten yapilmasi
gereken ddemelerin boyutlar1 gibi saglik hizmetlerinin sunumundan ve finansmanindan

kaynaklanan sorunlar giindeme gelir.

38



Bu noktada da “karsilanabilirlik”, saglik hizmetlerinde verilen teshis ve tedavi
hizmetlerinin “0denebilirligini” ifade etmekte olup, uygun saglik hizmetlerinden
yararlanabilmek icin kaynaklarini harcayacak olan bireylerin ekonomik kapasiteleriyle
ilgilidir (Gong ve Sugur, 2015: 5). Saglik hizmetlerine erisimde ve karsilanabilirlikte
smirlilik  yasayan dezavantajli kesimde bulunan bireylerin sagliklarinin kotiilesmesi

kacinilmaz olmaktadir.

Behget Hastaliginda ataklarin zamani bilinemediginden ve tutulumlarin tiim
organlari etkileyebilme potansiyelinden dolay1 diizenli tibbi kontrole ihtiya¢ vardir. Saglik
hizmetlerinde hem fiziksel hem de zamansal olarak erisilebilir ve yeterli kapasiteye sahip
olma “kullanilabilir ve konaklanabilirlik” boyutlarin1 ifade etmektedir (Gong ve Sugur,
2015: 5). Eger bir bolgede uzmanlik gerektiren hizmetlere agirlik verilmiyor ve bu hizmete
ihtiya¢ duyan bireyler farkli bolgelere gitmek durumunda kaliyorsa saglik hizmetlerinin
kullanilabilirligi konusunda sorunlar olusur. Aym1 zamanda saglik hizmetlerini
kullanabilmek i¢in igyerinden izin almak, farkli sehirlere gitmek ve konaklama da 6nemli

sorunlar1 giindeme getirecektir.

Behget Hastaliginda hizmet veren romatologlarin bulundugu saglik kurumlar az
sayida oldugundan dolayr Behget Hastalar1 siklikla isyerlerinden izin almak ve farkl
sehirlere gitmek durumunda kalabilirler. Bu nedenle belirsizlik kosullar1 altinda bireylerin
caligma hayatlarina esneklik getirmesi ve gereken istihdam kosullar ile ilgili olarak kilit

rollerin korunmas1 gerekmektedir.

Behget Hastalar1 semptomlar1 ortadan kaldirmak amaciyla uzun siireli ilag
tedavileri almak durumundadir. Dogru ila¢g kombinasyonunun bulunmasi i¢in farkh ilag
kombinasyonlari ile deneme - yanilma siireci gegirilebilir. Beh¢et Hastali§inin tedavisinde
kullanilan ilaglarin Tiirkiye’de SGK tarafindan 6denmesine iliskin Saglik Uygulama
Tebligi’nde “Hasta Katilim Payindan Muaf Ilaglar” isimli bir genelge yayinlanmistir. Bu
genelgeye gore kolsisin ve kortikosteroid etken maddeli ilaglarin 6denmesine karar
verilmistir. Fakat; immiinsupresif ilaglar ile interferon ilaglarinin 6demesinde endikasyon

uyumu aranmasi sart1 getirilmistir.
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Eger hekimin regete ettigi bu grup ilaglar kullanim formuna uygun degilse, bu
durum “endikasyon dis1 ila¢ kullanimini” giindeme getirmektedir. Endikasyon dis1 ilag
kullanimi; “Onaylanmis endikasyonlarin disinda ve standart dozlarin iistiinde ve yas
araliginin disinda ilag kullanimi ile lilkemizde heniiz ruhsatlandirilmamis ilaglarin sahsi
tedavi amaciyla yurt disindan getirtilerek kullanimi hususlar1” olarak adlandirilmaktadir
(Miilazimoglu, 2011: 194). Behget Hastalarinin ilaglar1 endikasyon dis1i olarak
diizenleniyorsa ilagclarin SGK tarafindan karsilanmasi yalmizca Saglik Bakanliginca
yayimlanan “Endikasyon Disi Kullanim Kilavuzunda” tanimlanan veya Saglik
Bakanliginca verilen onayla miimkiin olmaktadir (Sosyal Giivenlik Kurumu, 2016).
Yapilan bu diizenleme ile Behget Hastalarinin ilaglarinin temin edilmesinde giigliikler

yasanmaktadir.

Kronik bir hastaliga sahip olmak, istihdam edilebilirlik konusunda da sorunlar
yaratabilir. Kronik hastaliklarin en sik goriilen sonuglarindan biri isgiicii piyasasina
katilimdaki azalmadir (Nolte ve digerleri, 2014: 18). Bir kisinin saglik ve istihdam
kabiliyeti acisindan, bir isveren i¢in en yaygin gosterge, kisinin aldigi hastalik i¢in aldig
izni miktaridir. Behget Hastaliginda da isgiicii kayiplart olmaktadir. Hellwing’e gore
(2012) Behget Hastalar1 gegirdikleri ataklarla beraber kronik agr1 ve yorgunluk yasadiklar
i¢in istthdam edildikleri alanda sorunlar yasamaktadir. Ayni zamanda hastaligin ileri diizey
tutulumlarinda (gézde korliik, organ kayiplar1 gibi) bireylerin engelli olduklar1 ve is
bulamama ve isten ¢ikarilma sorunlariyla kars: karsiya kaldiklar1 bilinmektedir. Is giicii
kayiplari, bireysel ve toplumsal ekonomik yiikleri de beraberinde getirmektedir. Siit ve
arkadaslarinin Behget Hastaliginin maliyetini ele aldiklar1 ¢calismada (2006: 1-5), hastaliga
tan1 koymak amaciyla yapilan tetkikler, ilag harcamalari, hastane takipleri ve hastanede
yatma masraflar1 ile saghik kurumuna gelis-gidis ile konaklama harcamalar1 is giicii
kayiplar1 agisindan degerlendirilmistir. Arastirma bulgularina gore, her hasta igin yillik
ortalama maliyet 3226 dolar olarak hesaplanmistir. Yapilan harcamalarin %79’u ilag

harcamalar1 olup, hastalar yillik ortalama 119 giin is giicii kayb1 yasamaktadir.

Bu boliimde Behget hastalarinin yasadiklari giicliikler tibbi siireglerde yasanan
giicliikler, fiziksel islevlerde aksamalar, psikososyal ve ekonomik giicliikler basliklar ele
alinarak literatiirde yer alan ¢aligsmalarla ortaya konulmustur. Bir sonraki boliimde Behget

Hastaliginda tibbi sosyal hizmet uygulamalari aktarilmistir.
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3. BEHCET HASTALIGINDA TIBBi SOSYAL HIZMET UYGULAMALARI

Behcet Hastaligi bagisiklik sistemini etkileyerek ortaya cikan, temel patolojisi
vaskiilit olan romatolojik, kronik ve nadir goriilen bir hastaliktir. Bu 6zelligi ile Behget
Hastalig1; bireylerin ve ailelerin yasam kalitelerini, psikososyal uyumlarini, ruh
sagliklarini, ¢evreyle olan iliskilerini ve is yasamindaki islevselliklerini 6nemli Slgiide
etkilemektedir. Hastalik siirecinde hastalik tanisi alan bireyler ve aileleri; tibbi, psikososyal
ve ekonomik yonleri olan pek cok giicliikkle kars1t karsiya kalmaktadir. Bu giicliiklerin
belirlenerek ihtiyaglarin karsilanmasinda multidisipliner ekip calismasi yaklagimindan
hareketle farkli meslek elemanlarinin miidahalesi gerekmektedir. Bu mesleklerden biri de

sosyal hizmet meslegidir (Hochberg ve digerleri, 2014: 810).

Sosyal hizmet mesleginin tanimi1 pek ¢ok kurum, kurulus ve birey tarafindan farkli
sekillerde yapilmis olsa da en giincel tanim Uluslararasi Sosyal Hizmet Federasyonu

(IFSW) tarafindan 2014 yilinda revize edilerek yayinlanmustir.

“Sosyal hizmet, toplumsal degisme ve kalkinmanin, toplumsal birlikteligin tesis
edilmesine ve insanlarin yetkinlik ve ozgiirliiklerinin gelistirilmesine yardimci
olan uygulama temelli bir meslek ve bilim dalidwr. Sosyal adalet, insan haklari,
ortak sorumluluk ve farkliliklara saygi ilkeleri sosyal hizmet mesleginin
odaginda yer alir. Temellerini sosyal hizmet kuramlari, sosyal bilimler, beseri
bilimler ve uygulamadan elde ettigi bilgilerin olusturdugu sosyal hizmet,
vasamda karsilasilan giicliiklerin giderilmesi ve iyilik halinin saglanmasi igin

insanlar ve toplumsal yapilarla mesgul olur. ”

Sosyal hizmetin tanimina gore yagsamda giicliik yasayan gruplardan biri de hastalar
olmaktadir. Bu acidan Behget hastalar1 da sosyal hizmete gereksinim duymaktadir. Behget
Hastalarma yonelik sosyal hizmet uygulamalari, tibbi sosyal hizmet uygulamalarinin bir
pargasidir. Bu nedenle tibbi sosyal hizmetin kavramsal gercevesiyle beraber islev ve
amaglarmin ele alinmasi; tibbi sosyal hizmet uygulama alanlarindan olan romatoloji
birimleri biinyesi ile bu biinyede hizmet sunan Behget Polikliniklerinde ve sivil toplum
kuruluglarinda gorev yapacak sosyal hizmet uzmanlarinin rollerinin kavranmasina yarar

saglayacaktir.
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3.1. Tibbi Sosyal Hizmetin Kavramsal Cercevesi

Literatiire bakildiginda tipki sosyal hizmet bilimi ve mesleginde oldugu gibi, tibbi
sosyal hizmet alaninin tanimlanmasinda farkli yaklagimlarin oldugu goriilmektedir. Sosyal
hizmet mesleginin bir uygulama alani olan tibbi sosyal hizmet; hastaliklarin tani, teshis ve
tedavi siirecinde hastayr ve etkilesimde oldugu sosyal g¢evresindeki bireyleri etkileyen
psikososyal ve ekonomik sorunlarin ¢oziilmesi amaciyla sosyal hizmet miidahalesi

yontemlerinin kullanildig: bir alanidir (NASW, 2016).

Barker’a gore (1999: 32) tibbi sosyal hizmet, “hastanelerde ve diger saglik
hizmetlerinin sunuldugu diger ortamlarda hastalarin ve ailelerinin hastalikla ilgili sosyal ve
psikolojik problemlerini ¢6zmeyi amaclayan sosyal hizmet uygulamasidir. Duyan (2003b:
40)’a gore ise tibbi sosyal hizmet; “kisi, grup, aile ve toplumun saglik hizmetlerinden etkin
bicimde yararlanmalari amaciyla ekonomik, sosyal, psikolojik ve egitsel boyutlarda,
destekleyici ve gelistirici hizmetlerin sosyal hizmet disiplininin yontem ve felsefesiyle
birlestirilerek tip ve koruyucu saglik hizmetleri gercevesinde verilen hizmetler biitlintidiir”.
Ozbesler’e gore (2017: 4) ise tibbi sosyal hizmet, “tedavi igin saglik kurumlarina bagvuran
bireylerin hastalik oncesi ve sonrasinda onemli rol oynayan psikososyal ve ekonomik
faktorlerin degerlendirilmesi, olasi risklerin, gereksinimlerin ve destek kaynaklarinin
belirlenerek hastanin optimum sosyal islevselliginin kazanilmasinda” mikro, mezzo ve
makro diizeylerde yiiriitiilen profesyonel miidahaleleri igeren sosyal hizmetin 6nemli bir

alanidir.

T1bbi Sosyal Hizmet Uygulama Y 6nergesine gore (2011) tibbi sosyal hizmet:

“Ayakta ya da yatarak tedavi goren hastalarin t1bbi tedaviden etkili bir sekilde
yvararlanmasi, sosyal saghgimin korunmasi ve gelistirilmesi, tedavi siirecinde
hastamin  ailesi ve cevresi ile iliskilerinin diizenlenmesi, tedavi siirecini
etkileyen  psiko-sosyal ve  sosyo-ekonomik  sorunlarmmin  zamaninda
coziimlenerek sosyal islevselligini yeniden kazanmasi amaciyla yiiriitiilen

sosyal hizmet uygulamasini” ifade etmektedir.

42



Tibbi sosyal hizmetin kavramsal ¢ercevesi ele alindiginda biyopsikososyal
(biitlinciil) yaklagim, multidisipliner ¢alisan ekibin bir parcasi olma ve ¢evresi i¢inde birey

yaklasimlar1 6n plana ¢ikmaktadir (Davis ve digerleri, 2004: 346-358).

Biyopsikososyal Yaklasim

Tibbi sosyal hizmet uygulamalari biyopsikososyal yaklasim ¢ercevesinde
gergeklestirilir (NASW, 2016: 10). Sosyal hizmette biyopsikososyal yaklasim, medikal
modelin aksine bireyi ¢evresiyle beraber degerlendirmek amaciyla insan ihtiyaglarini ¢ok
boyutlu bir bakis agistyla tarama ve degerlendirme imkani sunan bir perspektiftir (Gallo ve
Luecken, 2008: 4; Duyan ve Ozgiir Bayir, 2016: 163). Biyopsikososyal yaklasim, hastanin
islevselligini iic yonden ele alir: ‘Biyo’, hastanin sagliginin ve refahinin biyolojik ve tibbi
yonlerini belirtir; ‘psiko’, hastanin 6z-deger, benlik saygis1 ve duygusal kaynaklarinin tibbi
durumla iligkili oldugu anlamina gelir ve ‘sosyal’, hastay: etkileyen sosyal cevre ile (aile
sistemi, arkadaglar, toplum ve kiiltiirel 6geler) etkilesimi anlamindadir. Sosyal hizmet
uzmani tarafindan hastanin tam olarak anlasilabilmesi i¢in bu alanlarin her birinin
degerlendirilmesi ve uygun sosyal hizmet miidahalelerinin gergeklestirilmesi gerekir
(Beder, 2006: 3-4). Biitiinciil bakis acisindan hareket eden bu anlayis, sosyal hizmet

mesleginin 6zgiin yonlerinden birini olusturmaktadir.

Cevresi Icinde Birey Yaklagimi

Tibbi sosyal hizmet, birlestirici ve biitiinlestirici teorik bakis agisiyla, insanlarin
sosyal cevrenin kosullar1 ve kaynaklar1 baglaminda degerlendirilerek en iyi sekilde
anlagilabilecegini ortaya koyan “gevresi i¢inde birey” yaklasimindan hareket eder (Wenger
Clemons, 2014: 5). Hastalik siirecinde sosyal c¢evre, kisilerarasi iligkiler ile kisinin
ihtiyaclart i¢in kaynaklar, roller ve toplumsal katilim dahil olmak iizere kisinin etraflica
degerlendirilmesi gerektigini ifade eder. Boylelikle saglik hizmetleri sunan saglik
profesyonelleri, hastalarinin yasadiklar1 giicliikleri daha 1yi anlayip tedavi siirecinde
insanlart  cevreleriyle iligkili olarak degerlendirerek 1iyilik halinin artirilmasini

saglayabilirler (NASW, 2009: 3; Allen ve Spitzer, 2016: 37).
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Multidisipliner Ekipte Islev Gosterme

Insan saghgmin fiziksel, psikososyal ve ekonomik boyutlarinin olmasi, saglik
hizmetlerinin sunuldugu kurumlarda hastalarin tedavisinin sadece tibbi boyutta olmasi ile
yalnizca hastaligin semptomlarinin ortadan kaldirilmasina yonelik bakis agisin1 ortadan
kaldirmigtir (Cowles, 2003:151-153). Dolayisiyla saglik alaninda pek c¢ok meslek
grubunun islev gostermesi gerekli hale gelmis ve calisan sosyal hizmet uzmanlarinin
caligmalar1 da multidisipliner ekip igerisinde islev gostermek lizere yapilanmistir (Gehlert

ve Browne, 2006: 206).

Saglik hizmeti sunumunda multidisipliner bir ekip igerisinde c¢alismak, isbirligini
beraberinde getirir. Isbirligi, iki veya daha fazla saglik hizmeti veren profesyonel meslek
elemaninin bir hasta veya aile liyesi igin birbirlerine yardimci olmalar1 ve bu siirecte ortaya
¢tkan karmasik ve dinamik bir siireci ifade eder. Isbirligi, disiplinleraras: ekip olarak da
adlandirilan saghik bakim ekibinin cesitli bilesenleri arasinda gerceklesir. Isbirligi ve
disiplinleraras1 ekip ¢alismasinin mantigi, hasta ve ailesine en iyi hizmeti vermek i¢in
cesitli bilgi ve becerilerin saghk bakim hizmetleri sunumuna dahil edilmesi ve

uygulanmasidir (Beder, 2006: 5; Gehlert ve Browne, 2006: 206).

Disiplinlerarasi ekibin iiyeleri doktorlar, hemsireler, sosyal hizmet uzmanlar, fizik
tedavi uzmanlari, psikiyatrlar, beslenme uzmanlar1 ve hastaya bakim yapabilecek diger
kisileri igerebilir. Bu ekipte yer alan iyeler, hastanin sorunlarmin ve ihtiyaglarinin
biitiinciil olarak degerlendirilmesi, tedavi siireciyle ilgili bilgilerin paylasilmasi, miidahale
planlarinin gelistirilmesi, etik karar verilmesi, gorev ve sorumluluklarin devredilmesi ve

sonuglarin degerlendirilmesi gibi gorevleri icerebilir (Herod ve Lymbery, 2002: 19).

Hedef bir hastanin ihtiyaglarini karsilamak i¢in farkli meslek elemanlarini bir araya
getirmek oldugundan, farklt mesleklerin hasta i¢in en 1yi sonug verebilecek goriislere dair
farkl1 tutum, deger, beceri ve hizmet yonelimi getirdigi kabul edilmektedir (ingiliz Sosyal

Hizmet Uzmanlar1 Dernegi, 2010).
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Sosyal hizmet uzmanlari, multidisipliner tedavi ekibinin énemli tyeleridir. Sosyal
hizmet uzmanlari; doktorlar, hemsireler ve diger saglik profesyonelleri ile ¢alisarak, tedavi
ekibini hastanin sosyal ve duygusal yonleri ve etkilerine gore bilgilendirerek hastanin
bakim planin1 hastanin ihtiyaglarin1 yansitacak sekilde onemli Olgiide etkileyebilir

(Avustralya Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Dernegi, 2016).

3.2. Tibbi Sosyal Hizmetin Amac, Islev ve Rolleri

Tibbi sosyal hizmetin en temel amaci tibbi bakim ve tedavi sisteminde daha
insancil ve etkili bir sekilde bireylerin ihtiya¢ duyduklart hizmetlerin verilmesine yardimci
olmaktir. Bu temel ama¢ dogrultusunda tibbi sosyal hizmet uygulamalari; bireylerin
hastaliklardan korunmasi, hastalarin psiko-sosyal ve fiziksel fonksiyonelliginin ve iyilik
halinin artirilmasi, hastalarin saglik hizmetlerinden en yiiksek diizeyde faydalanmalarinin
saglanmasi, engel veya hastaligin olumsuz duygusal ve sosyal etkilerinin ortadan
kaldirilmasi, etik ve kanita dayali uygulamalar yapilmasmi saglamaktadir (Judd ve

Sheffield, 2010: 857-858).

Tibbi sosyal hizmetin odaginda hasta ve ailesinin sosyo-ekonomik kosullari, sosyal
destek mekanizmalarinin varligi ile diizeyi ve sosyal sorunlar bulunmaktadir. Hastalik
stirecinde bu li¢ temel bilesen psikolojik, sosyal, fiziksel ve ekonomik gii¢liiklere yol
acarak bireylerin tam iyilik halinin siirdiiriilmesinde engel teskil etmektedir (Cohen ve
digerleri, 2007: 1685-1687). Bu durum saglifin bozulmasina ve dolayisiyla yasam
kalitesinin azalmasina yol agmakta ve bunun sonucunda stres ortaya ¢ikmaktadir (Singapur
Saglik Bakanligi, 2015). Tibbi sosyal hizmet de stresin ortadan kaldirilmasi i¢in sosyal
hizmet uzmanlarin tarafindan yapilan miidahalelerde psikososyal ag¢idan hasta ve ailesiyle

calismay1 amaglamaktadir (Duyan, 2003b: 41).

Tibbi sosyal hizmetin temel islevi, saglik hizmeti veren kurumlarda hastalara ve
ailelerine sosyal hizmet sunmaktir. Bu agidan bakildiginda tibbi sosyal hizmet alaninda
calisan sosyal hizmet uzmanlarinin su islevleri yerine getirdikleri sdylenebilir (Avustralya
Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Dernegi, 2016; Irlanda Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Dernegi, 2014;
NASW, 2011; Kanada Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Dernegi, 2016).

45



Tibbi sosyal hizmet uzmaninin iglevleri:

Hastanin tibbi bakim1 ve tedaviyi kabul etmesini ve saglik hizmetlerinin etkili bir
sekilde kullanilmasini kolaylastirmak,

Hastalarin ve ailelerin, ¢esitli tedavilerin veya tedavi reddinin sonuglarinin yan1 sira
hastalik ve tedavi segeneklerini anlamalarina yardimei olmak,

Saglik problemleri nedeniyle hasta ve ailesinin yasadigi stresi azaltmak, morali
arttirmak ve giiven duygusu vermek,

Hastanin hastalig1 ve i¢inde bulundugu kosullar nedeniyle ortaya ¢ikan sorunlarin
¢oziilmesine yardimci olmak,

Hastanin hastalig1 ve tedavisi ile ilgili olabilecek sosyal, ekonomik ve duygusal
faktorlerin 6nemini tedavi ekibine iletmek,

Hastanin ve ailenin yararina toplum kaynaklarini harekete gecirmek,

Hastanin psikososyal agidan kapsamli olarak degerlendirilmesini saglamak,
Hastalarin / ailelerin hastaneye yatis veya tedavi protokollerinin kabuliine uyum
saglamalarina ve basa ¢ikmalarina yardim etmek,

Olasi rol degisiklikleri ile hastalik ve tedaviye yonelik duygusal / sosyal tepkilerin
yol agtig1 sorunlarin ¢éziilmesinde yardimci olmak,

Hastalar1 tedavi ekibi liyelerinin rolleri konusunda egitmek,

Tedavi ekibi liyeleri arasindaki iletisimin ve isbirliginin tesvik edilmesini saglamak,
Hasta ve ailelere birbirleriyle ve tedavi ekibi iiyeleriyle iletisim kurmalarinda
yardimce1 olmak,

Krize miidahale etmek,

Birey, aile ve grupla sosyal hizmet miidahaleleri saglamak,

Hastane personelinin psikososyal konularda egitilmesini saglamak,

Hastanin taburcu edilmesi ve bakim planlamasinin siirekliliginin koordine
edilmesinde yardimct olmak,

laglar1, tibbi ekipmani ve diger ihtiyag duyulan hizmetleri finanse etmek igin
kaynaklar / fonlar diizenlemek,

Farkl1 ortamlarda hasta ve ailenin ihtiyaglarin1 savunmak

Politika diizeyinde savunuculuk yoluyla hastalarin saglik haklarin1 savunmak.
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Tibbi sosyal hizmet alaninda g¢alisan sosyal hizmet uzmanlar islevlerini yerine
getirirken bir takim roller iistlenirler. Sosyal hizmet uzmaninin bu alandaki rolii; hastanin
ve ailenin psikososyal saglik ihtiyaclarini degerlendirmek, onlarin psikososyal ihtiyaglarina
ve hastaliga veya engellerine uyum ve bas etme siireclerini giiglendirecek miidahaleler
diizenlemek, etkili saglik hizmeti ulagtirma modelleri tasarlayarak ve hayata gecirerek
psikolojik, davranigsal ve sosyal faktorlerle ilgilenmeye yonelik yapilanir (Christ ve
digerleri, 2016: 14). Bu dogrultuda sosyal hizmet uzmaninin rolleri baglanti kurucu, vaka
yoneticisi, planlamaci, kaynak gelistirici, araci, Ogretici ve danisman, savunucu ve
arastirmact olarak siralanabilir (Power, 2002: 41; Kitchen ve Brook, 2005: 103; Fusenig,
2012: 45).

3.3. Behcet Hastalari ile Calisan Sosyal Hizmet Uzmaninin Rol ve Islevleri

Behcet Hastaliginin dogas1 geregi tan1 alan bireylerde fiziksel giicliiklerin yan1 sira
psikolojik, sosyal ve ekonomik giicliikler de deneyimlenmekte ve bu durum iyilik halinin
saglanmasinda zorluklara yol agmaktadir. Bu 06zelligi ile Behget hastalarinin
gereksinimlerinin belirlenerek uygun sosyal hizmet miidahalelerinin gerceklestirilmesi

oldukc¢a 6nemlidir.

Behget hastaligi gibi kronik o6zellikteki romatolojik hastaliklar genellikle asiri
yorgunluk, agr1 ve ataklarin onceden oOngoriilemezligi ile karakterizedir. Bu durum
hastalarin fiziksel, ruhsal, sosyal ve ekonomik a¢idan gii¢liiklerle karsilasmasina neden
olur (Yazic1 ve Yazici, 2010: 300). Yasanan giicliiklerin ortadan kaldirilmasi ve sorunlarin
¢coziilmesi amaciyla Ozellikle Avrupa ve Amerika’da saglik kurumlarimin romatoloji
birimlerinde ve sivil toplum kuruluslarinda goérev yapan sosyal hizmet uzmanlari
bulunmakta olup, tibbi sosyal hizmetin hastaliklara 6zgii gereksinimlerin giderilmesi

romatolojik sosyal hizmet bakis acisiyla miidahalelerini gerceklestirmektedir.

Romatolojik hastaliklarla c¢alisgan sosyal hizmet uzmanlari, saglik kurumlarinin
romatoloji iinitelerinde disiplinleraras1 bakim ekibinin ayrilmaz bir pargasidir

(McGillivray, 1971: 54-56).
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Bu ekipte yer alan sosyal hizmet uzmanlari romatolojik ve kronik hastaliklarin
fiziksel giicliiklerin yani sira ikincil olarak meydana getirmis oldugu karmasik psikososyal
gereksinimlerin karsilanmasi1 amaciyla multidisipliner bir bakis a¢ist sunmaktadir. Bu
amacla hastalifa yonelik bas etme ve uyumu gerceklestirmek i¢in hasta ve ailelerle
miiracaatct odakli bir sekilde etkili bir sekilde iletisim kurulmasi, kronik agri ve
yorgunlugun aile ve is yasami iizerindeki etkisinin anlagilmasi ve saglik ekibi i¢inde
iletisimin kolaylastirilmasi i¢in is birliginin ve giivenin saglanmasinda rol oynar (Amerikan

Romatoloji Koleji, 2002).

Christ ve arkadaglarina gore (2016: 10) multidisipliner ekipte yer alarak kronik
hastaliklarla c¢alisan sosyal hizmet uzmanlari, hastaligin iic 06zelligini goz Oniinde

bulundurarak miidahalelerini gerceklestirmelidir:

1. Hastaligin ataklar seklinde yatisma (remisyon) ve alevlenmeler (relaps) ile meydana
gelmesinden dolayi bireylerin yasamlarinin uzun bir doneminde hastaliklarla bas etmek

zorunda olma durumu ele alinmalidir.

2. llerlemis kronik ve oliimciil hastalifin izledigi seyir nispeten kisa bir siiregken,
semptomlarin tedavi edildigi ve ilaclarin kullanildigi daha uzun bir siire¢ hali de
olabilir. Arastirmalar uzun siiren kronik hastaliklarin hem aile hem de hasta i¢in yogun

stresli bir donem anlamina geldigini gostermektedir.

3. llerlemis kronik ve &liimciil hastaliga sahip bireylerin varligi, aile bireylerinin destegini
ortaya cikaracak ve ¢ogunlukla iyilestirici ve semptomlar: tedavi edici tedavinin evde

uygulanmasini gerektirecektir.

Tibbi sosyal hizmet alaninda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlari, hastalik durumundan
kaynaklanan krizlerin bireysel ve aile islevleri ilizerindeki etkileri konusunda uzman
kisilerdir (Rose, 2014). Bu dogrultuda sosyal hizmet uzmanlari, kronik bir hastaligin
varliginda duygusal destek saglama, hastaligi anlamlandirmaya yardimci olma, benlik
saygisini siirdiirme ve hasta ile aileye psikososyal destek saglama gibi fonksiyonlar1 yerine

getirir.
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Bu fonksiyonlar ‘iligki kurma’, ‘iletisim’ ve ‘bakimin duygusal bilesenlerini ele
alma’ ve ‘psikoegitim’ boyutlariyla incelendiginde romatolojik sosyal hizmet alaninda

calisan sosyal hizmet uzmanlariin rol ve islevleri daha ayrintili olarak ele alinabilir:

3.3.1. iliski Kurma

Behget Hastaligi gibi romatolojik hastaliga sahip bireyler siklikla hastaligin
yarattig1 karmagiklikla miicadele etmektedir. Hastaligin dogasi geregi Onceden tahmin
edilememesiyle beraber yaratmis oldugu diger sorunlar, bireylerin hayatlarinin her alanina
dokunabilir. Hastalar, kronik bir hastaligin ortaya cikarabilecegi kayip hisleriyle basa
cikmak icin hazirliksiz olabilirler. Bu dogrultuda sosyal hizmet uzmanlari, ‘iliski kurmay1’
midahale i¢in temel ara¢ olarak kullanarak, bireylerin hastaligi anlamlandirmasina
yardimct olmak ig¢in hastalarin ve ailelerinin yagamlarindaki duygusal olarak calkantili
alanda c¢alisirlar. Miidahalelerini gergeklestirirken duygusal, sosyal, ekonomik, kiiltiirel ve
manevi konularin yami sira hasta ve ailenin basa ¢ikma bigimleri de ele alarak
biyopsikososyal agidan degerlendirme yaparlar. Sosyal hizmet uzmani, ¢ogunlukla hassas
kisisel bilgilerin paylasildigi, giivenilir olabilecegi diisiiniilen bir ekip iiyesi roliinde olur.
Sosyal hizmet uzmani bdylelikle hastalar1 kendi saglik bakimlarinda tesvik etmeye ve
yasam kalitelerini arttirmaya c¢alistikga bu siiregte hastalar1 aktif olmaya motive etmede

yardimei olur (Rose, 2014).

3.3.2. iletisim

[letisim, hasta merkezli bakimin hayati bir bilesenidir. Ozellikle ihtiyaglarm ve
sorunlarin belirlenmesi noktasinda hasta, aile iiyeleri, saglik sistemi ve toplum kaynaklari
arasindaki iletisim onem kazanmaktadir. Sosyal hizmet uzmanlari, tedavi ekibi-hasta
iletisimini optimize etmeye, kanita dayali bilgilerin kullanilmasimma ve bdylece temel
ihtiyaclarin karsilanmasina yardimci olur. Bu, hasta ve aile iiyelerinin hastalik siireclerinde
yasadiklar1 endiseleri en aza indirmeye, aile-saglik sistemi ve toplum kaynaklar1 arasindaki

bosluklar gidermeye katki saglar (Rose, 2014).
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Sosyal hizmet uzmanlart bu fonksiyonlar1 yerine getirirken, hasta ve ailelere
yonelik hastaliga 6zgii destek ve egitim programlarinin organize edilmesini de saglarlar.
Ciinkii bircok kisi, benzer sorunlar1 yasayan Kkisilerin ve saglik profesyonellerinin
bulundugu bir gruba katilmanin, kronik bir hastaligin meydana getirebilecegi sorunlarin
¢Oziimiinde yardimci olabilecegini ve ortaya ¢ikan olumsuz duygularin azaltilabilecegini

distinmektedir (Adams ve Dorfman, 2013).

3.3.3. Bakimin Duygusal Bilesenlerini Ele Alma

Kronik bir hastaligin duygusal boyutlari, tibbi merkezli bir bakim plani baglaminda
genellikle gdz ardi edilir. Ornegin, birgok romatolojik hastaligm bir 6zelligi olan
yorgunluk; hayal kirikligi, ¢aresizlik, 6fke, korku, umutsuzluk hissini ortaya ¢ikarabilir.
Bu, genellikle 6z yeterliliginin diisiik olmasima ve bir hastanin hastaliklarin1 yonetme
yetkinliginde basarisizlia neden olabilir (Fyrand, 2003: 11). Bu agidan bakildiginda
hastalarin depresyon gibi risk faktorlerinin siirekli olarak degerlendirilmesi de 6nemlidir.
Ozellikle kronik hastaliklarin alevlenme dénemlerinde hastalar kendilerini duygusal agidan
savunmasiz hissedebilirler, bu da stresin artmasina neden olur. Gelecegin belirsizligi ile
basa ¢ikmak, engelli olma ihtimalinin bulunmasi ve mali zorluklarla kars1 karsiya kalmak
bir hastanin fiziksel, duygusal ve ruhsal iyiligini tehlikeye atabilir. Boyle bir halde
depresyon kisinin tibbi bakima erisme ya da tedavi planlarini uygulamaya yonelik
motivasyonunu azaltabilir. Sosyal hizmet uzmani yapacagi kapsamli degerlendirmelerle bu
sorunlar ele alarak tedavi ekibinin diger iiyelerine bilgi verebilir. Ayn1 zamanda hastalara
ve ailelerine, degisen yasamlari iizerinde kontrol hissi ve umut duygulari kazanmalarinda

yardimec1 olur.

Sosyal hizmet uzmanlari, kronik hastalik tanis1 alan hastalar1 yasamlar1 boyunca
psikososyal uyumun gergeklestirilmesi amaciyla davranis degisiklikleri yapmalaria
yardimci olurlar. Kronik hastaligi olan hastalar, siklikla keder ve kayip duygusunu yasar ve
bu nedenle hastaligin ortaya ¢ikardigi semptomlardan dolay1 kendileri i¢in yeni bir kimlik
tanimlamak zorunda kalirlar (Paulley ve Peiser, 1989: 187). Hastalar iiziintii ve kayip
asamalar1 yasarken, sosyal hizmet uzmani duygusal ve sosyal gereksinimleri karsilamada
kolaylagtirmaya, destek saglamaya, uyum saglama, sorun ¢dzme ve bas etme

kapasitelerinin arttirilmasina yardimci olabilir.
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Behget hastalariyla calisan sosyal hizmet uzmanlari, birey, aile, grup ve toplum
tizerinde odaklanarak miiracaatgilarin gereksinimlerinin belirlenmesi ve sorunlarin
¢oziilmesi amaciyla araci, baglanti kurucu, kaynak bulucu, savunucu, egitici, danisman ve
kolaylastirict rol iistlenebilir (Sawhney ve Aggarwal, 2016: 8-9). Sosyal hizmet uzmanlari
bu rolleri birey, ¢ift veya aile terapisi yaparak, grupla sosyal hizmet miidahalelerini ve
hastalarin ihtiyaglarin1 karsilamalar1 i¢in kaynak saglama adina topluma yonelik

miidahalelerde bulunarak gerceklestirebilirler (Amerikan Romatoloji Koleji, 2002).

Klinik sosyal hizmet uygulamalarinda psikososyal degerlendirme ve bilgi toplama
sosyal hizmet uzmaninin miidahalesinin temelini olusturur. Bu degerlendirme hastanin
kaynaklarinin, giiclii yanlarinin ve destek sistemlerinin incelenmesini igerir. Ornegin
hastanin 6nceki bas etme yontemleri, aile destegi, yasam seklindeki diizenlemeler, egitim
seviyesi, istihdam durumu, bos zaman aktiviteleri ve ekonomik durum degerlendirmesi,
kisinin hastaliga olan duygusal tepkileri, hastaligin aile {tizerindeki etkisi, kisinin
toplumdaki rolii ve iliskilerine etkisi ve diger kisisel ve sosyal problemler {izerinde

durularak bilgi toplanabilir.

Sosyal hizmet uzmani hastanin saglik sistemini daha etkili kullanabilmesi i¢in
yardim edebilir. Danigmanlik roli ile yapacagi miidahalelerde kronik bir hastaligi idare
etme konusunda ortaya ¢ikan akut ve uzun donemli sorunlarla ilgilenirken, kisisel ve
sosyal kaynaklar1 en iist seviyeye ¢ikarmak i¢in miiracaatci ile ¢aligabilir. Sosyal hizmet
uzmanlari ayn1 zamanda cevresel, kisiler veya kisileraras: ihtiyaclar1 karsilayabilecek
toplumsal kaynaklar1 tanimlayarak hastanin islevsel bagimsizligin1 geri kazanmasima da

yardim ederler (Amerikan Romatoloji Uzmanlar1 Dernegi, 2002).

3.3.4. Psikoegitim Caliymalar:

Saglik hizmetlerinin amaci, yalnizca hastaligin neden oldugu belirtilerin tedavi
edilmesi degil ayn1 zamanda hastalarin yasam kalitelerini artirmak, sosyal ve mesleki
becerilerini gelistirme yoluyla iretkenliklerini arttirmak ve hastaliga psikososyal
uyumlarin1 kolaylagtirmaktir. Bu bakis agis1 saghik kurumlarinda uygulanan tedavilerin
diger kurumlarin sundugu hizmetlerle ve sosyal c¢evredeki bireylerin katilimiyla

desteklenmesini gerektirmektedir.
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Bu amagcla psikoegitim, hem birey hem de aileye verilebilen bir hizmettir.
Psikoegitim, hastalik tanis1 alan bireylere ve ailelerine yonelik olarak “hastaligin dogast,
seyri, tedavi secenekleri, hastane ve topluma dayali hizmetlere nasil ulasilacagi yolunda
bilgilendirilmeleri ile birlikte hastalik ve buna bagli sorunlarla basa ¢ikma yeteneklerini de

kazandirmak anlaminda kullanilan” bir hizmettir (Alatas ve digerleri, 2007: 196).

Psikoegitim c¢aligmalar1 aracilifiyla hem hastalik tanisi alan bireyin hem aile
tiyelerinin  hastaligit  ve tedaviyi anlamalarin1 saglamak, psikososyal uyumun
gerceklestirilmesine yardimci olmak, sosyal islevselligi ve sorun ¢ozme kapasitelerini
artirmak ve boylelikle basa ¢ikma mekanizmalarini giiclendirmek saglanabilir.
Psikoegitimde bireysel ve aile bireylerinin yasadiklar1 stresi azaltmak, umut asilamak,
hastaliga bagl ataklar1 6nlemek, hasta ve ailesinin yasam kalitelerini artirmak i¢in atak
nedeni olarak ele alinan biyopsikososyal etmenleri hasta ve aileyle beraber gozden gegirip
hastalik belirtileriyle bas edebilmelerini saglamak, bilissel, duygusal ve davranigsal
degisiklikler yapmak, duygusal destek saglamak, hastalifin semptomlarini Ogretmek,
tedaviye uyumu artirmak ve hastane yatis siiresi ile saglik hizmetlerinin maliyetini

azaltmak hedeflenebilir.

Psikoegitim ¢aligmalarinda hem hastalik tanisi alan birey hem de ailelerine yonelik
pek ¢ok hizmet modeli gelistirilebilir. Bunlar; Bilgilendirme Modeli (Information model);
“hastalik ve tedavisi hakkinda katilimcilarin bilgilendirilmesini saglamak™ amaciyla; Yeni
Olumlu Davranislar Gelistirme Modeli (The Skill Training Model); “sistematik olarak
hastaligin yonetilmesine 6zel davraniglar gelistirmeye odaklanir”. Bu model ile birey
kendine kendine ve aile iiyeleri hastaya yardimci olma ve hastaligi daha etkili yonetme
kapasitelerini artirir. Destekleyici Model (Supportive Model): “ayni hastalig1 deneyimleyen
hastalar1 ve ailelerini bir araya getirerek duygu ve deneyimlerini paylasmalarini saglar.” Bu
modeldeki nihai amag¢ sorunlarla basa ¢ikabilmek i¢in duygusal kapasitelerini
gelistirilmesinin ve artirilmasini saglanmasidir. Aile Grup Terapi Modeli (The Multiple
Family Group Theraphy Model); Ozellikle kronik hastaliklarda hastalik tanis1 alan
bireyleri ve aile liyelerini bir araya getirerek “hastaligi anlayabilmek icin gerekli bilgiyi
sunmak, sosyal destek sistemlerini gelistirerek hastanin ve ailesinin kafa karigikligini,
anksiyetesini, tiikenmisligini azaltmak ve psikososyal uyum saglamasina yardimci olacak

stratejileri gelistirmelerini saglamak™ amaglanir (Goldenberg ve Goldenberg, 2008: 381).
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3.4. Behcet Hastalarina Yonelik Sosyal Hizmet Uygulamalar:

Literatiirde Behget hastalar1 ile yapilan sosyal hizmet uygulamalarin ¢ogunlukla
Avrupa tlkeleri, Amerika ve Japonya’da gergeklestirildigi goriilmektedir. Tiirkiye’de
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Ruh Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Konsiiltasyon
Liyezon Psikiyatrisi tarafindan yapilan bir ¢calismada, hekimlerin hastalar1 yalnizca fiziksel
olarak degil ayn1 zamanda ruhsal, kiiltiirel ve sosyal ozellikleri ile ele almak ve hastalarin
iyilesme ile alevlenme donemlerinde ne gibi yasam olaylarinin goriildiigiine iliskin
faktorler biyopsikososyal bakis agisiyla incelenmistir. Bu ¢alismada konsiiltasyon liyezon
psikiyatrisi uygulamalarina bir sosyal hizmet uzmani katilmis ve dermatoloji boliimiiniin
Behget Hastalar1 Unitesi’nde Behget Hastalariyla calisildig1 belirtilmistir. Bu ¢alismalarin
amacinin tedavi ekibiyle beraber Behcet Hastalarina yonelik bilgilendirme toplantilarinin

yapilmasi oldugu ifade edilmistir (Kumbasar, 1995: 42-52)

Seaman ve Pearce’mn (2003: 613-617) Ingiltere’de yaptiklart destek grubunda
tedavi ekibi- hasta isbirliginin saglanmasi odak alinmigtir. Behget Hastalarinin yasadiklar
sorunlarin ¢oziilmesi amaciyla ¢esitli hizmetlerin sunulmasinda oncelikle 1983 yilinda
Ingiltere Behget Hastalig1 Dernegi kurulmus ve yaklasik olarak 1500 hasta iiye olmustur.
Yapilan ¢alismada multidisipliner ¢aligmalar ile kriz ya da problem aninda hastalarin direkt
olarak saglik meslegi personeline ulasiminin saglanmasi, her bir saglik kontroliinde uzman
doktorlar tarafindan muayenenin saglanmasi, doktorlarin destek gruplar1 hakkinda
bilgilendirme yapmasi ve hastalar1 bu gruplara yonlendirmesi ile destek gruplarinin
etkinliginin arttirilmast amaglanmistir. Hastalarin stres altinda olmasi ve ihtiya¢ aninda bir
saglik meslegi profesyoneline ulasmak istediklerinde ve bu ihtiyacin karsilanmamasi
durumunda olumsuz duygu durum igine olduklar ifade edilmistir. Bu ¢alismanin sonunda
hastaligin kronik ve tamamen tedavi edilemeyen bir yapisinin olmasindan dolayi, Behget

hastalarinin bu tiir hizmetlere ihtiya¢ duyduklar1 vurgulanmistir.

Tamimi ve Madanat’in yaptiklar1 calismada (2003: 608-609), Behget hastalarina
yonelik bir destek grubunun insas1 icin ‘Jordan Friends’ isimli bir toplulugun
olusturuldugunu ve temel amacinin uluslararas1 medikal koordinasyonun kurulmasi oldugu

bildirilmislerdir.
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Bu amagla bir calisma grubunun ardindan Ingiliz ve Japon arastirmacilarin bu
alanda deneyimlerinin olmasi nedeniyle paylasimlarin yapilmasinin bir firsat olduguna
karar verilmistir. Bunun iizerine Behget Hastalar1 Toplulugu 1998 yilinda faaliyete
baslamistir. Toplulugun temel amaci, doktor- hasta- aile {iggeninde hastaligin daha iyi
anlasilmasi ve hastaligin bakiminin iyilestirilmesidir. Diger amaclar1 ise Behget Hastaligi
hakkinda farkindaligin arttirilmasi, hastalar ve aileleri arasinda iletisim ve etkilesimin
saglanmasi, engelli Behget Hastalarina yardim edilmesi ve Behget Hastalarmin aktif bir

yasam siirmelerinin saglanmasi ve arastirmalarin arttirilmasidir.

Behget Hastalar1 Toplulugunun kurulmasindan itibaren pek ¢ok kurum, kurulus,
kisi ve sivil toplum kurulusu ile ¢aligmalar yapmistir. Bu ¢alismalar arasinda; hastalikla
ilgili egitimlerin bu alanda uzmanlasmis doktorlar tarafindan verilmesi, hastalikla nasil
basa cikilacagr konusunda hasta ve ailelerle bireysel ve grup calismalarinin yapilmasi,
hayati énem arz eden ekonomik harcamalarin fazla olmasi durumunda maddi destegin
saglanmast One ¢ikmaktadir. Bu caligmalarda en fazla hastalikla ilgili bilgilendirme ve
farkindalik yaratma calismalarinin 6n plana ¢iktigi, bu amagla okullarda, kuliiplerde, diger
hayrr kurumlarinda ve radyo ile televizyon programlarinda c¢alismalarin yapildigi
goriilmektedir. Hastaliga dikkat ¢ekmek ic¢in uluslararasi alanda yilin her 20 Mayis giinii
“Behget Hastalig1 Savasgilar1 Giini” olarak ilan edilerek, bu giinde ¢esitli kampanyalar

diizenlenmektedir.

Nishida ve arkadaglarinin Japonya’da yaptiklar1 ¢aligmada (2003: 605-608) 1.
Uluslararas1 ipek Yolu Hastalig1 olarak da adlandirilan Behget Hastaligina yonelik bir
calisma yapilmis ve bunun adina “Yokohoma 2000 Deklarasyonu” adi verilmistir. Bu
calismanin amaci sosyal hizmeti de iceren tibbi personel ile hasta arasindaki iligkinin
degerlendirilmesi olmustur. Calismaya 316 kisi katilmis ve yayinlanan bu deklarasyonda

“5 Umut” olarak belirlenen maddeler siralanmistir:

1. Behget hastaliginin nedenlerini belirlemek ve kesin sonug¢ verecek tedavi plami
gelistirmek,
2. Diinya capindaki tiim Behget hastalarinin tedavi alabilmeleri i¢in firsat esitliginin

saglanmasi,

54



3. Behget hastaliginin yol agtifi engellilik durumuyla yasamanin ne kadar zor
olduguna yonelik anlayis kazandirilmast,

4. Uluslararas1 Behget Hastalig1 Birligi’nin kurulmasi,

5. Behget Hastalarina yonelik uluslararasi konferanslarin diizenli olarak organize

edilmesi olarak belirlenmistir.

Japonya’da bu alanda hizmet veren sivil toplum kuruluslarina bakildiginda 2001
yilinda kurulan “G6z Enfeksiyonu Calisma Grubunun” oldugu goriilmektedir. Bu grup,
hasta ve hasta aileleri, saglik meslegi profesyonelleri ve goniilliillerden olusmaktadir.
Amaci1 hastalikta en sik goriilen belirti olan g6z tutulumuna yonelik farkindalik
olusturmak, yanlis anlagilmalarin diizeltilmesini saglamak, ihtiyact olan yabanci iilkelere
terapotik ilaglarin ulagtirilmasini saglamak ve bu alanda aragtirma ve yayinlarin sayisinin
arttirllmasidir. Bu siirecte sosyal hizmet uzmanlarinin da i¢inde bulundugu tedavi ekibinin
temel amaci, tedavi siirecinde hasta ve hasta ailelerinin desteklenmesidir. Calismada sosyal
hizmet alani ile bakim verme iligkisinin ¢ok 6nemli oldugu ve bu alandaki ilk ¢alismanin
Japonya’da baglatildig, iletisimin kolaylastirilmasi ve tibbi tedavi prosediirlerinde hastaya
eslik edilmesi seklinde uygulamalarin yapildigi ifade edilmistir (Nishida ve digerleri, 2003:
605-608).

Miiller’in Almanya’da yaptigi c¢alismada (2003: 619-620), hastalarin Behget
hastaligina iliskin bilgi eksiklikleri oldugu vurgulanmistir. Daha sonrasinda Behcet
hastalariyla yapilan bir grup calismasindan s6z edilmis ve hastalarin hastaligin hormonlara
olan etkisi, hamilelikteki riskler, cocuga genetik olarak aktarim, asilamanin olup olmadigi
ve Ozel diyetlerin yapilip yapilmamasi gerektigi gibi sinirsiz sorulardan olusan bir
listelerinin ortaya ¢iktig1 ifade edilmistir. Ayn1 zamanda pek ¢ok Behget Hastasinin gesitli
sosyal, psikolojik ve finansal sorunlar yasadiklar1 ve hastaligin kotii prognozu sonucunda
engelli oldugu ortaya konmustur. Caligmanin sonunda Behget Hastalifinda kamusal
farkindaligin saglanmasinin gerekliligi vurgulanmis ve bu alanda calisan uzman doktorlar

ile organize edilmis hasta gruplarinin desteklenmesi onerilmistir.
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Fritz’in de Almanya’da yaptig1 ¢alismada (2003: 621-627) Behget Hastaliginin
tamlanmasinin  zorluklar1 iizerinde durulmustur. Ozellikle viicuttaki iltihaplanmalarin
yasam boyu siirmesi nedeniyle hastaligin kronik bir tablo olusturdugu ifade etmektedir.
Ayni zamanda hastaligin ¢oklu belirtilerinin olmasindan dolay1 hastaligin ge¢ ya da yanlis
tanilandig, hastalig1 pek cok saglik meslegi alaninda calisan profesyonelin bilmedigi, buna
karsin hastaligin seyri ve tedavisi i¢in erken taninin hayati 6nem tasidigr belirtilmektedir.
Bu sorunun oniine gegilmesi amaciyla Almanya’da ‘Behget Hastalign Kayit Idaresi’
kuruldugu ve bu kurumda yapilandirilan bir ag olarak dermatolojik yonden
degerlendirmelerin daha hizli ve ulasilabilir sekilde yapilmasi amaciyla hekimlerin gorev
aldig1 ifade edilmistir. Bu hizmetin verilmesinin yani sira hastalarin hastalik ve faydali
olmayan alternatif tedavi yOntemleri hakkinda bilgilendirildigi, destekleme ve
giiclendirmeye yonelik uygulamalarin yapildigi, tedavide kullanilan ilaglarin yan
etkilerinin azaltilmaya calisildig1 ve 6zellikle toplumsal diglanmanin ve stresin azaltilmasi

icin hasta ve aileleriyle ¢aligmalarin yapildig: bildirilmistir.

Avrupa, Amerika ve Uzak Dogu iilkelerinde Behget hastalariyla yapilan
calismalarin sosyal islevselligin artirilmasinda, Behcget hastalarinin ve ailelerinin kendi
kendilerine yeterli hale gelmelerinde ve sorun ¢6zme becerilerinin gelistirilmesinde tibbi
sosyal hizmet uygulamalarinin gergeklestirildigi goriilmektedir. Tiirkiye’de de yapilan bu

caligmalar 6rnek alinarak yeni uygulama alanlarinin yaratilmasi miimkiin olabilir.
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4. TANIMLAR

Behcet Hastaligi: Bircok sistemi ayni anda ve birlikte tutabilen kronik, tekrarlayict ve
nedeni bilinmeyen, bulgularin temelinde oral ve genital aft ile gdzde iiveyit ve buna bagh
komplikasyonlar yatan, ¢oklu sistemik bulgularla karakterize olan yiiksek morbidite ve

mortaliteye neden olan bir hastaliktir.

Behcet Hastasi: Uluslararasi Behget Hastaligi Calisma Grubu tani kriterlerine gore Behget

hastalig1 tanis1 alan kisidir.
Vaskiilit: Kan damarlarinin iltihaplanmasidir.

Oral Aft: Agiz yaralar1 veya llserleri olarak bilinen agiz ig¢inde dil, dis eti, yanak ve
damak gibi hassas bolgelerde meydana gelen, kisinin yemek yemesine, bir seyler igmesine
ve konugsmasina ve tiikiiriikk salgilarin1 bile kontrol edememesine neden olan mukozal

hasardir.

Genital Ulser: Kadmlarda vulva ve vajina; erkekte penis, skrotum ile aniis bdlgesin

etkileyen agri, kasint1 ve yanma hissine neden olan yara seklindeki lezyonlardir.

Eritema Nodozum: Genellikle bacaklarin arka yiiziinde pembemsi-kirmizi renkli hassas

yumrular olusmasi ile karakterize, deri altindaki damarlarin iltthaplanmasidir.
Uveyit: Goziin damar tabakasinin iltihabr sonucu ortaya ¢ikan bir hastaliktir.

Romatoloji: Ozellikle kas-iskelet sistemini tutan hastaliklari ve bu hastaliklarin diger
organlar ve sistemleri de etkileyen multisistemik hastaliklar grubunu inceleyen bir tibbi bir

uzmanlik/bilim dalidir.

Prognoz: Hastaligin muhtemel seyrini, sliresini ve sonuglarini tahmin etmeye verilen

isimdir.

Remisyon: Kronik hastaliga sahip bireylerde hastalik aktivitesinin olmadig1 durumlarda

kullanilan tibbi bir terimdir.

Uyum: Igsel ve dissal ¢evrede meydana gelen degisikliklere bireyin alisma siirecidir.
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5. ARASTIRMANIN AMACI

Romatolojik bir hastalik olan Behget Hastalig1 fiziksel, sosyal, ruhsal ve ekonomik
acidan bireyi, aileyi, gruplari, topluluk ve toplumu olumsuz yonde etkileyerek bir takim
sorunlar yaratmaktadir. Bu aragtirmanin genel amact da Uluslararasi Calisma Grubu tani
kriterlerine gore (1990), Behcet Hastaligi tanisi alan hastalarin yasadiklar giigliiklerin
ortaya konulmasi, sosyal hizmet gereksinimlerinin ve sosyal hizmet uzmanlarinin rol ve
gorevlerinin irdelenmesidir. Arastirmanin genel amaci kapsaminda alt amaclart ise su

problem ciimleleri ile ifade edilebilir:

e Behget hastalarinin sosyo-demografik 6zellikleri nelerdir?

e Behget hastalarinin hastaliga psikososyal uyum diizeyleri nasildir?
e Behget hastalarinin yasadiklar fiziksel gii¢liikler nelerdir?

e Behget hastalarinin yasadiklar1 psikolojik giicliikler nelerdir?

e Behget hastalarinin yasadiklar1 sosyal giicliikler nelerdir?

e Behget hastalarinin tibbi siireglerde yasadiklar giicliikler nelerdir?
e Behget hastalarinin yasadiklar1 ekonomik giicliikler nelerdir?

e Behget hastalarinin gereksinim duyduklar1 hizmetler nelerdir?

6. ARASTIRMANIN ONEMi

Bu arastirma, Tiirkiye’de romatolojik sosyal hizmet alaninda 6zellesmis bir ihtiyag
grubu olan Behget hastalarinin yasadiklar1 giicliiklerin biitiinciil bakis agisiyla ele alinarak
gereksinim duyulan sosyal hizmet uygulamalarini ortaya koymayr amaclamaktadir. Bu
kapsamda fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik ve tibbi siireclerde yasanan gii¢liiklerin ve
bu gicliikklerin giderilmesinde ihtiya¢ duyulan sosyal hizmet miidahalelerinin
degerlendirilmesinde hem nitel hem de nicel veri elde etmeye firsat sunan karma yonelimli
bir arastirma gergeklestirilmistir. Nadir hastaliklardan olan Behget hastaligina yonelik
cevresi i¢inde birey ve biyopsikososyal anlayis temelinde biitiinciil degerlendirme
yapilarak, konuyu sosyal hizmet perspektifinden derinlemesine ele alan bir c¢alismanin

olmamas1 ¢aligsmanin 6zgilinligiine katk: saglamaktadir.
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Yapilan bu calisma ile Behget hastalar1 6zelinde ve romatolojik hastaliklarla
beraber nadir goriilen hastaliklara sahip olan bireylere ve ailelere sunulan hizmetlerin
gelistirilmesine katki verilecegi diisiiniilmektedir. Bu yoniiyle sosyal hizmet disiplini
acisindan Oonemli yer tutan bilimsel bilgilerin uygulama siirecine aktarilmasi ve mikro,
mezzo ve makro diizeyde sosyal hizmet miidahalelerinde kanita dayali uygulamalarin
gerceklestirilmesi de basarilmis olacaktir.  Ayni zamanda bu arastirmanin saglik
kurumlarinda bulunan Romatoloji birimleri ile beraber Behget Hastaliginin takibinde
hizmet sunan “Behget Polikliniklerinde” ve bu alanda calisan sivil toplum kuruluslarinda
“Romatolojik Sosyal Hizmet” bakis agisiyla yeni bir uygulama alani acacagi da

distiniilmektedir.

7. ARASTIRMANIN SAYILTILARI
1. Uygulamanin yapildig1 tarithler arasinda arastirma kapsamina alinan Behget
Hastalarindan toplanan veriler gegerli ve giivenilirdir.

2. Arastirmada kullanilan literatiir taramasina dayanilarak olusturulan tanitici bilgi formu
ve Hastaliga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgeginin arastirmanin amacina uygun

6l¢me ve degerlendirme araglar1 oldugu kabul edilmektedir.

3. Arastirma kapsamina alian hastalarin aldiklar1 tan1 nedeniyle giicliik yasadiklar1 ve

sosyal hizmet gereksinimlerinin oldugu kabul edilmektedir.

8. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

1. Arastirma nicel boyutunda Behcget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar1 Dernegi’ne iiye

olan ve Behget Hastalig1 tanisi almis olan 64 hastadan elde edilen verilerle sinirhdir.

2. Bu arastirmanin stiresi 1 Ekim 2016- 1 Mayis 2017 tarihleri ile sinirhdir.
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9. BEHCET HASTALARIYLA ILGILI YAPILMIS ARASTIRMALAR

Sosyal bilimler literatiirii incelendiginde Behget hastalar1 ve sosyal hizmet iliskisini
ele alan ulusal ve uluslararasi alanda yapilan arastirma yok denecek kadar az sayida oldugu
gorilmektedir. Yapilan arastirmalar ¢cogunlukla hastaligin tibbi yonii ile yasam kalitesine
ve ruh saghigmma olan etkisini ele almaktadir. Bu boliimde ulasilabilen ve Behget
hastalarinin yasadiklar1 giigliiklerin irdelenmesine zemin olusturacagi diisiiniilen ulusal ve

uluslararasi arastirmalar 6zetlenmistir.

Behget hastaliginin tibbi yonii arastirmalarda en sik ele alinan konulardandir. Bu
baglamda yapilan ¢aligmalar Behget hastaliginin tanilanmasina odaklanmaktadir. Behcet
hastaliginda tan1 konulmasinda tibbi acidan gii¢liik oldugu bilinmekte ve hastaligin bu
Ozelligi hastaligi yasayan bireylerde fiziksel, psikososyal ve ekonomik giicliiklerin
yasanmasina neden olmaktadir. Mather ve arkadaslarimin 650 Behget hastasiyla
Ingiltere’de yaptiklar1 arastirmada (2010: 1), Behget hastaliginin yanlis teshis edildigi veya
teshis edilmede zorluklar yasandig: siirenin ortalama olarak 12 yil oldugu belirlenmistir.
Bununla beraber her hastanin bir yilda diizenli olarak ziyaret ettigi doktor sayisi ortalama

3’tir.

Behget Hastaliginda psikososyal yoniin ele alindigr arastirmalarda ise ¢cogunlukla
yasam kalitesi, depresyon ve anksiyetenin incelendigi goriilmektedir. Kiling ve
arkadaslarinin 72 Behget Hastasi ile yaptiklari ¢alismada (2009: 6-10) hastalarin atak
donemlerinde agr1 yasamalarindan dolayi psikolojik sorunlarin arttigi, giinliik aktivitelerini
yapmakta zorlandiklari, viicutta ¢ikan yaralardan dolay: beden algist ve cinsel yasam ile
ilgili problemler yasadiklar1 ve sonugta yasam kalitelerinde belirgin sekilde azalma oldugu
ortaya konmus; bu nedenle psikososyal incelemelerle beraber miidahalelerin yapilmasi
gerektigi ifade edilmistir. Bu alanda bir diger ¢alismada da 73 Behget Hastasi ile calisilmis
ve hastaligin bireylerde anksiyete ve depresyona yol acarak yasam kalitesini olumsuz
olarak etkiledigi, bu durumun hastaliktaki ataklar: tetiklemede de 6nemli etkisinin oldugu

vurgulanmistir (Uguz ve digerleri, 2006: 134).
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Hastaligin yarattig1 psikolojik sorunlarin psikiyatri konsiiltasyonu gerektirdigi
caligmalar da literatiirde yer almaktadir. Tiirel Ermertcan ve arkadaglarinin yaptiklar
caligmada (2004: 23-26) , yatarak tedavi goren Behget hastalarinin stres-i¢ sikintisi, aglama
nobetleri, uykusuzluk ve oOliim korkusu nedeniyle psikiyatrik konsiiltasyon aldiklari;
Yurtman Havlucu ve arkadaglarinin 33 Behget hastasiyla yaptiklar1 ¢alismada (2011: 82-
88) ise gdz tutulumu olan hastalarda depresyon ve anksiyetenin daha fazla goriildiigii ifade

edilmistir.

Ozkan’a gore (2013: 28) ise hastaligin hizli gelisen 6zelligi, viicutta pek cok sistemi
tutabilmesi ve ileri diizeylerde engellilik durumuna yol acabilmesi ihtimali de bireyde
yogun anksiyete yasanmasina neden olmaktadir. Ozdemir ve arkadaslarmin (2010: 238-
242) 96 Behget hastasiyla yaptiklari1 ¢alismada da hastalarin ‘gelecege yonelik bilinmezlik’
(%26), ‘kor olma’ (%10), ‘yataga bagimli olma’ (%9), ‘cinsel islevlerini kaybetme’ (%8),
‘hastaligin genetik olarak ¢ocuga gegmesi’ (%3) ve ‘viicutta agrili akintilara sahip olma’

(%2) gibi endiseler yasadiklari belirlenmistir.

Dilgen ve arkadaslarinin 63 Behget hastas1 ve saglikli kontrol grubuyla yaptiklar
calismada (1993: 20), hastalarin depresyon ve anksiyete diizeyi ile somatizasyon, obsesif
ozellikler, kisiler aras1 duyarlik, 6fke-diismanlik ve paranoid diisiinceler agisindan kontrol
grubuna gore anlamli olarak yiiksek bulunmustur. Ayni zamanda kadinlarin erkeklerden;
diisiik egitim diizeyli hastalarin yiiksek egitim diizeyli hastalardan daha depresif olduklari

belirlenmistir.

Karhidag ve arkadaslarinin yaptiklart calismada (2003: 670-675) ise Behget
hastalarinin % 79,4’linde atak donemlerinin 6ncesinde bir stres faktoriiniin bulundugu ve
hastaligin 6grenilmesinden sonra korku ve hiiziin tepkileri verildigi ortaya konmustur. Bu
alanda yapilan arastirma sonuglarinda hastalarin yasam kalitesinin ciddi diizeyde olumsuz
yonde etkilendigi ifade edilmis; diizenli psikososyal degerlendirmelerin yapilmasinin
gerekliligi iizerinde durulmus; Behget hastaliginin ruhsal yonii ile yasam kalitesine yonelik
caligmalarin yetersizligi ve bu alanda multidisipliner bir ¢alismanin hastaligin prognozunda
olumlu etkilerin yaratilmasina imkan saglayacagi vurgulanmistir (Calikoglu ve digerleri,

2001: 238-240; Izuno ve digerleri, 1998: 979-987; Taner ve digerleri, 2007: 1118-1124).
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Behget Hastalig1, bireyin etkilesimde oldugu sosyal ¢evreyi de etkilemektedir. Aile
boyutu ele alindiginda Behget hastaliginin cogunlukla ortaya cikisinin cinselligin ve
dogurganligin en iist diizeyde oldugu gen¢ ve orta yas doneminde goriildiigii dikkat
¢cekmektedir. Ben-Chetrit ve arkadaslarinin (2010: 143-148) yaptiklar1 ¢aligmalarda genital
bolgede ve viicutta ¢ikan yaralarin varligi ile bagisiklik sistemini baskilayan ilaglarin
kullantmiin bireylerin cinsel sagligini 6nemli o6l¢iide bozdugu, cinsel disfonksiyon
olustugu, cinsel aktivite sikliginda azalma ve isteksizlik gibi sorunlarla beraber anksiyete
ve depresyonun yasandigi fakat bu durum karsisinda hastalarin saglik meslegi
profesyonellerinden yeterli destek alamadiklar1 saptanmistir. Erturan ve arkadaslarinin
yaptiklar1 aragtirmada da (2014: 79-83) benzer sekilde Behget Hastasi kadinlarda
depresyonun arttigi, yasam kalitesi ve cinsel fonksiyonlarin olumsuz etkilendigi
bulunmustur. Yapilan ¢alismalarda Behget Hastalarinin cinsel yasanti ve sorunlarinin daha
ayrintili belirlenmesi ve bu dogrultuda cinsel egitim ve danismanlik hizmetlerinin

verilmesi gerektigi ifade edilmistir.

Goodacre ve McArthur’a (2013: 13-14) gore, Behget hastalarinin yani sira aile
tiyelerinin de yasamlari ciddi diizeyde etkilenmektedir. Aile bireylerinin Behget Hastasina
bakim verme, sosyal destek mekanizmalari olusturma ve giiclendirme, sucgluluk ve
damgalanma gibi hislerin azaltilmasiyla beraber hastaligin ilerlemesi durumunda ortaya
¢ikan engel durumu sonucu ekonomik gii¢liikler ile issizlik gibi konularda basa ¢ikma
mekanizmalarin olusturulmasina etkili olduklar ifade edilmistir. Konuyu bu acidan ele
alan Okyayuz’un (2004: 87-99) 34 kanser ve 37 Behget Hastasinin ailelerini inceledigi
calismada, Behcget Hastalarinin ailelerinin aile islevlerinde belirgin bozulmalarin oldugu

ifade edilmektedir.

Behget Hastaligi ekonomik giicliiklerin ortaya ¢ikmasina da neden olmaktadir.
Hellwing’in (2012) calismasinda Behget Hastalarinin egitim ve is yasamlarinda sorunlar
yasadiklar1 ve oOzellikle yogun agr1 cektikleri donemlerde is giicli kayiplarinin oldugu
ortaya konmustur. Bu durum hem bireyi hem aileyi hem de toplumu olumsuz

etkilemektedir.
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Kurt ve arkadaslarinin yaptiklar ¢calismada da (1997: 122-123) Behget Hastalarinin
diisiik sosyoekonomik kosullarda yasama, doktor kontrollerini aksatma, yakinmalarin
Oonemsenmemesi gibi durumlarda hastalifin gidisatinin olumsuz etkiledigi; tibbi amaclh
giderlerin i3 ve zaman kaybina neden olarak maliyeti yiiksek bir halk sagligi sorunu
meydana getirdigi ifade edilmistir. Hastaligin ilerleyen donemlerinde 6zellikle ndrolojik
tutulumlarla ortaya ¢ikan norobehget ve goz tutulumlar: sonucu meydana gelen engellilik
halleri de bireylerin is yasamindan uzak kalmalarina neden olabilmektedir. Bu durum da

islevselligi olumsuz yonde etkileyebilmektedir.

Behcet hastalartyla tanimlayici tiirde yapilan literatiirdeki ¢caligmalar sosyal hizmet
miidahalelerinin planlanmasinda 6nemli bir veri kaynagini olusturmustur. Bu ¢alismalara
bakildiginda Behget hastalarinin fiziksel, ruhsal, sosyal ve ekonomik yonden giigliiklerle
kars1 karsiya kaldiklar1 fakat bu sorunlara yonelik sosyal hizmet miidahalelerinin olmadig1
goriilmektedir. Kanita dayali sosyal hizmet uygulamasinin gergeklestirilmesinde bilimsel
bilgilere dayanan miidahale planlarinin olusturulmasinda bu c¢aligmalar ufuk acici

niteliktedir.
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BOLUM II: YONTEM
Calismanin arastirma yaklasimi amag, yontem ve siire agisindan ele alinabilir. Bu

calismada amag; tanimlayict ve kesfedici; yontem; karma yontem olarak nitel (olgu) ve

nicel (tanimlayici tiirde) ve siire (kesitsel) olarak belirlenmistir.

Sekil 5. Arastirma Yaklasinm

Arastirma
Yaklasim
1
| | ]
Amag Yontem ‘ ‘ Siire
Tanimlayici Karma Yontem ‘ \—l Kesitsel
1
| ]
Kesfedici Nicel Nitel
Olgu
Tarama (Fenomenoloji)

Bu calismada Behget Hastalarinin sosyodemografik ve hastaliga bagl 6zelliklerinin
yani sira psikososyal uyum durumu ile sorun ve ihtiyaglar1 ortaya konmaya calisilmigtir.
Arastirmada tanimlayict ve kesfedici olmak iizere iki temel amag¢ bulunmaktadir.
Tanimlayic1 arastirmalar; “olgularin, nesnelerin, insanlarin, gruplarin ve Orgiitlerin
Ozelliklerini ortaya koyarak™ tanimlama amacini giider. Bu amag¢ dogrultusunda ‘kim, ne,
ne zaman, nerede ve nasil’ sorular1 sorularak ele alinan durum tanimlanir (Williams, 2007:

68).
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Kesfedici arastirmalar; “Yeni konulari incelemek, gorece az calisilmis konulart
kesfetmek veya daha sonra yapilmasi planlanan arastirmalar i¢in hazirlik asamasi
olusturmak™ amaciyla yapilir (Giirbiiz ve Sahin, 2015: 99). Bu calismada Behget
hastalarinin yasadiklar1 giigliikler tibbi stiregler, fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik
acilardan ele alinmis ve sosyal hizmet gereksinimleri belirlenmeye ¢aligilmistir. Literatiirde
Behget Hastalarinin sorunlarini biitiinciil sekilde ele alan ve sosyal hizmet odaginda
yaklasan bir ¢alismanin olmamasi ve arastirmanin ‘durum saptama’ niteligi ile yeni

caligma alanlar1 ortaya koymasi agisindan kesfedici amag giittligii sdylenebilir.

2.1. Arastirma Modeli

Calisma, “arastirmacinin bir ¢alisma veya birbirini izleyen ¢alismalar igerisinde
nitel ve nicel yontem, yaklasim ve kavramlar: birlestirmesi” olarak tanimlanan (Baki ve
Gokceek, 2012: 2) ve zenginlestirilmis arastirma desenlerinden olan karma yonelimli
modelde gergeklestirilmistir. Aragtirma kapsaminda karma yontemin sec¢ilmesinde, nicel ve
nitel yaklagimlarin beraber kullaniminin; her iki yaklagimi tek basina kullanmaya kiyasla
aragtirmanin problemini daha iyi anlamayr ve zengin veri toplamayr saglayacagi

distinilmiistiir.

Aragtirmanin nicel yontem boyutunda, tarama modellerinden olan “ge¢miste ya da
halen var olan bir durumu var oldugu sekliyle betimlemeyi amaglayan™ (Karasar, 2016:
109) genel tarama modeli se¢ilmistir. Tarama modelindeki arastirmalarda arastirma
kapsaminda ele alinan konuda cogunlukla demografik ozellikler, belirli bir konudaki
tercihler ve goriisler, bir davranis1 gosterme sikliklar1 veya bir degiskene yonelik tutumlar
ele alinir. Bu amag dogrultusunda veri toplamak amaciyla soru kagitlar1 ve gesitli 6lgme-

degerlendirme araglar1 kullanilabilir (Gtirbiiz ve Sahin, 2015: 103).

Arastirmanin nitel yontem boyutunda ise Ozellikle “bireylerin yasadiklar
deneyimlerin derinlemesine anlagilmasina odaklanan” (Cekmez ve digerleri, 2012: 78)
fenomenolojik (olgubilim) yaklasim kullanilmistir. Fenomenoloji; “insanlarin kendi yasam

diinyalarinin bilingli deneyimi; yani giindelik hayat ve sosyal eylemdir”.
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Fenomenolojik aragtirmalarda “insan eylemlerinin goreceli oldugu ve yasadigi
baglam tarafindan kosullandirildig1” felsefi yaklasimi dogrultusunda olgularin
derinlemesine incelenmesini amaclar (Schram, 1965°ten akt.; Merriam, 2013: 24-25).
Aragtirmada bu modelin se¢ilmesinin sagladigi en biiyiik faydanin, bir¢cok nicel 6lgiim
aracinin kullanilmasiyla ile elde edilemeyecek, gecmise doniik bilgilere ulagilabilmesi ve
aile iiyeleri ile etkilesimde olunan diger ¢evredeki bireyler, gruplar, topluluk ve toplumla
ile ilgili derinlemesine inceleme yapabilmesine firsati sunmasi oldugu diistintilmektedir.
Bu amag¢ dogrultusunda veri toplamak amaciyla fenomeni deneyimlemis bireyle
goriismeler yapilir. Bu noktada literatiirde de romatizmal bir durumun, kisinin yasaminin
yalnizca kigisel anlatilarinin daha genis baglaminda yer aldiginda anlasilabilen bir yonii
oldugunu vurgulanmakta ve romatolojik kosullar1 yasamada bireysel deneyim sahiplerinin
yasadiklarim1 “kendi sozciikleriyle anlatmasi” miiracaat¢t merkezli yaklasimin da odak
noktasint olusturdugu savunulmaktadir. Ciinkii romatolojik kosullar farkli bireylerin
yasaminin pek ¢ok alaninda olumsuz etkiler yaratarak, farkli anlamlar ifade ediyor olabilir
(Goldstein ve digerleri, 2004: 120; Goodacre ve McArthur, 2013: 11). Fenomenolojik
bakis cercevesinde bu arastirmada romatolojik bir hastalik olan Behget Hastaligi olan

bireylerin deneyimleri lizerine goriismeler yapilmis ve detayli bilgiler toplanmistir.

2.2. Evren ve Orneklem

Aragtirma nicel ve nitel yontemlerin bir arada kullanilmasiyla gergeklestirildiginden
dolay1 evren ve drneklemde yontemlerin dogas1 geregi farkliliklar olmustur. Bu nedenle

nicel ve nitel yontem kapsaminda evren ve 6rneklem se¢imi ayr1 ayri ele alinacaktir.

Arastirmanin nicel yontem boyutunda; arastirmanin evrenini Uluslararasi Calisma
Grubu Tanm Kiriterlerine gore Behget hastaligi tanis1 alip Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi
Hastalar1 Dernegi’ne kayitli olan 18 yasindan biiyiik 66 hasta olusturmustur. Arastirma
kapsaminda evrenin tiimiine ulagilmasi planlanmistir. Bu kapsamda dernege iiye olan tim
Behget Hastalarina ulasilmis olup 64 Behget Hastasi calismaya katilmay1 kabul etmistir.

Secilen evrende arastirmaya katilim orani yaklasik olarak %97’ dir.
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Arastirmanin nitel boyutunda ise secilmis olan bu modelde genelleme yapilmaya
yonelik bir ¢caba yoktur (Kiimbetoglu, 2008: 45). Bundan dolay: arastirmada ‘evreni temsil
edici’ bir 6rneklem se¢imine gidilmemis ve arastirmanin amacina uygun olarak en fazla
sayida katilimciya ulasilmak i¢in amach Ornekleme yapilmistir. Amagli 6rnekleme
“aragtirmacmin kesfetmek, anlamak, i¢ gorli kazanmak istedigi ve ¢ogu seyin
Ogrenilebilecegi” tiirdiir. Neuman’a gore (2010: 74) amagl 6rneklemenin “arastirmacinin
ulagmakta giicliik ¢ekecegi, 6zellesmis gruplar i¢cin” fayda saglanabilecek bir yontem
oldugunu ve ayni zamanda “kiigiik bir 6rneklem igerisinde arastirma evreninin farkli
Ozelliklerini barindirabilme kapasitesinin bulundugunu” ifade etmektedir. Bu kapsamda 64
kisinin igerisinden arastirmanin amacina uygun olarak belirlenmis Behget hastaligi tanisi
alip tedavisi devam eden ve arastirmaya katilmay1 kabul eden 15 Behget Hastas1 ¢alismaya

dahil edilmistir.

2.3. Veri Toplama Araglari

Arastirmada veri toplamak amaciyla soru kagidi, Hastaliga Psikososyal Uyum - Oz

Bildirim Olgegi (PAIS-SR) ve yar1 yapilandirilmis goriisme formu kullanilmustir.
Soru Formu:

Aragtirmaci tarafindan literatiir taramasimna dayanilarak hazirlanan bu form 2
boliimden olusmaktadir (Ek-1). Ik boliimde hastalarin sosyo-demografik ozelliklerine
iliskin; ikinci boliimde ise Behget Hastaligina odaklanan, hastaligin siirecinin ne yonde

gelistigine ve hastaligin kisi tarafindan algilanma bi¢imine yonelik sorular yer almaktadir.
Hastahga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi (PAIS-SR):

Olgegin amaci hastaliga psikososyal uyumu ¢ok boyutlu bir yaklasimla ele almak
ve bireylerin diger bireylerle ve sosyokiiltiirel ¢evreyi olusturan yapilarla karsilikli
etkilesimini 6lgmektir. 1983’te Derogatis ve Lopez tarafindan gelistirilmis olup Tiirkgeye
uyarlanmistir. Gegerlik ve gilivenirlik caligmalar1 Adaylar (1995) tarafindan yapilmistir
(Ek-2) ve Cronbach-alfa degeri 0.90 olarak hesaplanmistir. Arastirmada 6lc¢ek izin alinarak
kullanilmigtir (Ek-3). Hastaliga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi (PAIS-SR), 46
maddeden olusmaktadir. Olcekte yer alan sorular hastalia psikososyal uyumun yedi

alanina ayrilmistir.
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Saghk Bakimina Uyum (8 madde): Hastanin genel olarak saglik bakimi tutumu, saglik
calisanlarina yonelik algilari, saglik hizmetleri bilgisinin kalitesi ve hastanin sahip

oldugu hastalig1 ve tedavisi ile ilgili beklentilerinin niteligiyle ilgili sorular,

Mesleki Cevre (6 madde): Calisan bireyler i¢in is ortami, ¢alismayan bireyle i¢in en
uygun olan ise okul veya ev ortami i¢in tasarlanmig olup; mesleki performans, mesleki
doyum, kayip zaman, mesleki ilgi ve calisma alanindaki uyum kalitesi ile ilgili

konularin algilanan kalitesiyle ilgili sorular,

Aile Cevresi (8 madde): Hastali§a bagl olarak evde yasanan sorunlar, hastaliga, aile
hayatinin yonlerine, hastaligin maddi yonlerine, iligkilerin kalitesine, aile iletisimine ve
fiziksel engellerin etkilerine yanit olarak uyum sorunlar1 hakkindaki hasta ve ailelerin

gorigleriyle ilgili sorular,

Cinsel Iliski (6 madde): Cinsel Iliskiler, kisileraras: iliskilerin kalitesi, cinsel ilgi,

siklik, performans kalitesi ve memnuniyet seviyesiyle ilgili sorular,

Genis Aile Tliskileri (5 madde): Genis aile iliskileri, hastaligin iletisim, iliski kalitesi,
aileyle etkilesimde bulunma ilgisi ve beklenen / ihtiya¢ duyulan ve alinan yardima olan

olumsuz etkilerini degerlendirmek icin aile etkilesimleriyle ilgili sorular,

Sosyal Cevre (6 madde): Birey, aile ve sosyal ¢evre bilesenleri dahil olmak iizere
sosyal ve bos zaman etkinliklerine fiili katilim ve hastaliktan kaynaklanan bu durum

tizerindeki etkisiyle ilgili sorular,

Psikolojik Baski (7 madde): Sikinti, anksiyete, depresyon, sinirlilik, hastalik endisesi,
benlik saygisi, viicut imgesi ve uygunsuz sugluluk degerlendirmeleri de dahil olmak

izere son zamanlardaki olumsuz diisiince ve duygularla ilgili sorular igermektedir.

Olgekte yer alan her soru igin uyumu seviyesini belirleyen dért tanimlayici ifade

bulunmaktadir. Katilimci1 kendi bireysel deneyimine en yakin gelen yanitt segcmektedir.

Olgekte yer alan maddeler 0 ve 3 arasinda puanlandirilarak, verilen yamitlar sayisal

degerlere doniistliriilmektedir. Hastaliktan bu yana biiylik oranda olusan olumsuz

degisimler 3 puanla, degisiklik olmamasi veya olumlu degisimler ise 0 puanla

degerlendirilmektedir.
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e 35’in altindaki puanlar “iyi psikososyal uyumu”,
e 35ile 51 arasi puanlar “orta psikososyal uyumu”,
e 501’in istiindeki puanlar “kétii psikososyal uyumu” ifade eder seklinde

degerlendirilmektedir.

Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu:

Arastirmaci tarafindan literatlir taramasi sonucu elde edilen bilgiler gdz Oniine
alinarak nitel goriismelerden veri toplamak amaciyla hazirlanmistir (Ek-4). Ayni zamanda

goriisiilen bireylerden bilgilendirilmis onay formlar1 alinmistir.

2.4. Verilerin Toplanma Siireci

Arastirma kapsaminda Uluslararast Calisma Grubu Tani Kriterlerine gore Behget
hastalig1 tanis1 alip Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar1 Dernegi’ne kayith olan 18
yasindan biiyiik bireylere ulasilmaya ¢alisilmistir. Arastirmanin yapildigi zaman araliginda
dernegin Konya (genel merkez) ve Ankara’da subeleri bulunmaktadir. Bu nedenle ilk
etapta dernek yonetim kuruluyla goriisiilerek gerekli izinler alinmistir. Ardindan Baskent
Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Bilimsel Arastirma ve Yaym Etigi Kurulu’ndan

gerekli izinler alinarak (Ek-6) veri toplama asamasina geg¢ilmistir.

Arastirmanin nicel yontem boyutunda veri toplamak amaciyla olusturulan soru
kagidi ve Hastaliga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi (PAIS-SR) Behget ve Ailevi
Akdeniz Atesi Hastalar1 Dernegi’nde diizenlenen Uzman-Hasta Bulusmalar1 ve kahvalti

etkinliklerinde Konya ve Ankara’da toplanmustir.

Arastirmanin nitel yontem boyutunda veri toplamak amaciyla ise derinlemesine
goriismeler yapilmistir. Derinlemesine goriigmeler arastirmaci tarafindan hazirlanan
goriismeler yar1 yapilandirilmis goriisme formu gercevesinde gerceklestirilmistir. Her ne
kadar belirli bir ana hat olsa goriigme siirecinde goriismeye farkli sorular eklenmis veya
goriismecinin kendiliginden ve dnceden vermis oldugu bazi bilgilerden dolayr bazi sorular

cikarilmistir.
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Gortismeler Konya’da Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar1 Dernegi’nde;
Ankara’da ise 0zel bir aile danismanlik merkezinde veya katilimeilarin ev veya is yerinde
gizliligi ihlal etmeyecek sessiz bir ortamda gerceklestirilmistir. Yapilan goériismeler
katilimcilarin onayiyla ses kaydina alinmistir. Bu agidan yapilan tlim goriismelerin uygun
kosullarda gerceklestirildigi diisiiniilmektedir. Goriismeler 55 ile 75 dakika araliginda
degisen siirelerde gergeklestirilmistir. Goriismeler katilimcilardan yeni bilgiler gelmedigi
noktada sonlandirilmistir. Nitel arastirma literatiiriinde ‘doygunluk noktasi’ olarak ifade
edilen agsamada katilimcilardan elde edilen bilgiler tekrar etmekte olup veri setine yeni ve

farkl bir veri girigi olmamaktadir (Merriam, 2013: 88).

Veriler Aralik 2016 — Mart 2017 tarihleri arasinda toplam dort aylik siire iginde
toplanmistir. Veri toplama siirecinde yapilan tiim goriismelerde etik konularda gerekli

duyarlilik gdsterilmistir.

2.4.1. Katihmeilarin Ozellikleri

Aragtirma kapsaminda 15 Behget Hastasiyla goriisme yapilmistir. Katilimeilarin
yas, cinsiyet, medeni durum, g¢ocuk sahibi olma, ikamet edilen sehir ve hastalig
deneyimleme siiresi ile hastalik belirtilerine bakildiginda heterojenlik goriinmekle beraber
bu farkliliklarin  bireylerin  yasaminda  hastaliktan  kaynaklanan  giicliiklerin
aydinlatilmasinda c¢esitlilik sundugu diisiintilmektedir. Bu calismada Behget Hastaliginin
dogas1 geregi cinsel yasami olumsuz etkileme potansiyeli olmast Onemli goriisme
becerilerine sahip olmay1 da beraberinde gerektirmektedir. Bu nedenle gizlilik vurgusu

defaten yapilmistir. Katilimcilarin 6zellikleri Ek-5’te tablo halinde sunulmaktadir.

2.4.2. Katihmceilar1 Tamitic1 Bilgiler

K1
50 Yasinda 6gretmen emeklisi, evli ve bir ¢ocugu olan bir kadindir. K1’in sosyal
giivencesi bulunmaktadir. Ankara’da emekli olan esi ve ogluyla beraber yasamaktadir.

Gortisme de K1’in evinde yapilmistir.
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Behget Hastalig1 tanisinin 20 y1l 6nce konuldugunu ifade etmis olup; hastaliga bagh
olarak agizda yaralar, genital bolgede {ilserler, eklem tutulumu ve eritema nodozum
benzeri lezyonlar goriilmektedir. Saglik hizmeti almak amaciyla iiniversite hastanelerinin
Behget Polikliniklerine gitmektedir. Yapilan goriismede kendini rahatlikla ifade edebilse
de 6zellikle 6liim korkusu yasadig1 goriilmiis ve bu esnada yogun bigimde aglamistir. K1’e
goriigmenin istemesi durumunda sonlandirilabilecegi sOylense de kendisi goriismeye
devam etmek istemis, goriismeci tarafindan bu anlarda ara verilerek K1’in sakinlesmesine

firsat verilmistir.

K2

48 Yasinda, evli ve iki ¢ocugu olan bir kadindir. Ev hanimidir. Ankara’da emekli
olan esi ve kiziyla beraber yasamaktadir. Goriisme K2’in evinde yapilmistir. Universiteyi
4. Smiftayken esinin izin vermemesi nedeniyle birakarak evlenmistir. 20 y1l 6nce Behget
Hastalig1 tanist almistir. Hastaliga bagl olarak agiz yaralari, genital iilserler, goz tutulumu,
yiizde cikan sivilceler ve mide tutulumu goriilmektedir. Bu nedenle mide ameliyati
gecirmigtir.  Saglik hizmeti almak amaciyla (iniversite hastanelerinin  Behget
Polikliniklerine gitmektedir. Yapilan goriismede K2’nin kendini rahatlikla ifade edebilse
de Ozellikle beden algis1 konusunda sorunlar yasadigi goriilmiis ve gorlismenin pek ¢ok
yerinde yogun bi¢cimde aglamistir. K2’e gorlismenin istemesi durumunda
sonlandirilabilecegi sOylense de kendisi goriismeye devam etmek istemis, goriismeci
tarafindan bu anlarda ara verilerek K2’nin sakinlesmesine firsat verilmistir. K2 goriisme

sonunda konusarak ¢ok rahatladigini ifade etmistir.
K3

34 yasinda, evli, bir gocugu olan ve Ankara’da yasayan bir kadindir. Ozel sektdrde
tibbi raportor olarak ¢alismaktadir. Esi ise soforiidiir. Goriisme K3’iin evinde yapilmistir.
K3, 7 yil once Behget Hastaligi tanis1 almistir. Yaklasik olarak ayda bir kez atak
gecirdigini ifade etmektedir. Hastaliga bagli olarak ciddi tutulumlar gériilmektedir. Bunlar;
ag1z yaralari, genital iilserler, goz tutulumu, goézde liveyit olusumu, yiizde ¢ikan sivilceler,
eklem, mide ve bagirsak tutulumudur. Saglik sigortasi olsa da tedavi almak amaciyla

tiniversite hastanelerine gitmekte fakat yaptigi saglik harcamalari oldukga fazla olmaktadir.
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K3’in saglik personeli olmasindan dolayr Behget Hastaligi hakkinda bilgisinin
genis oldugu dikkat ¢cekmistir. Behget Hastaligindan dolayi ikinci ¢ocuga sahip olamamasi

konusuldugunda kendini ifade etmekte zorlanmistir.

K4

36 yasinda, 14 yildir evli, iki ¢ocugu olan Ankara’da yasayan bir erkektir.
Gortigme K4’lin is yerinde yapilmistir. K4 bir ayakkabi magazasinda tezgahtar olarak
calismaktadir. Esi ise bir kurumda rehberlik uzmanidir. Yedi-sekiz yaslarindan beri bu
Behcet Hastas1 oldugunu fakat pek cok doktora gitmesine ragmen ge¢ tani aldigini ifade
etmistir. Tedavi almak amaciyla hem hekimlere hem de bitkisel {iriin temin etmek i¢in
aktarlara ve ‘hocalara’ bagvurdugunu belirtmistir. Hastaliga bagl olarak agiz yaralari,
genital ilserler, viicudun g¢esitli bolgelerinde ¢ikan sivilceler goriilmektedir. Yaklasik
olarak iki ayda bir atak gecirdigini ifade etmektedir. Saglik sigortasi vardir ve is yerinden
izin almakta giicliik ¢ektiginden sira beklememek icin 6zel saglik hizmeti veren kurumlari

tercih etmektedir.
K5

27 yasinda, bekar ve ailesiyle beraber Ankara’da yasayan bir erkektir. Gorilisme
Ankara’da bir aile danigmanlig1 merkezinde yapilmistir. K5 6zel bir okulda 6gretmendir ve
sosyal giivencesi bulunmaktadir. Hafta i¢i sabah dokuz, aksam alt1 ve hafta sonu cumartesi
yarim giin yogun olarak ¢alismaktadir. Ug yil éncesinde goz tutulumu, agiz yaralari,
genital ilserlerin ve eklem tutulumunun goriilmesiyle beraber Behcet Hastaligi tanisi
almistir. Ailesinde anne tarafinda pek ¢ok kiside Behget Hastaligi oldugunu aktarmistir.
Behget Hastaligindan dolayr sik sik gecici korliikk yasamakta ve tedaviler almaktadir.
Cerrahi operasyonlarin gerektirdigi durumlar nedeniyle yogun kaygi yasadigini aktarmigtir.

Behget Hastaliginin tedavisi devam etmektedir.
K6

41 yasinda evli ve ili¢ gocugu olan Konya’da yasayan bir erkektir. Gorligme Behget
ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalari Derneginde yapilmistir. Kamuda memur olarak
caligmaktadir. 11 yi1l 6nce Behget Hastalig1 tanisi almis oldugunu ifade etse de aslinda

hastaliginin daha 6nceki donemlerde basladigini fakat fark edilmedigini belirtmistir.
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Sik sik agiz yaralari, viicudun ¢esitli bolgelerinde sivilce benzeri lezyonlar, genital
bolge yaralari, eklem tutulumu ve gozde liveyit goriilmektedir. K6 hastaliga bagli olarak
gecirdigi ataklarin zamanini ve atak sayisini Oncesinde kestiremedigini ifade etmistir.
Kardesini trafik kazasinda kaybetmesini ardindan yasadigi yas durumuyla beraber Behget
Hastaligimin en ciddi tutulumlarindan olan kalp tutulumu ve mide tutulumu olusmustur.

K6’nin kendisini rahatlikla ifade ettigi gdzlemlenmistir.
K7

34 yasinda, evli ve Konya’da yasayan bir erkektir. Gorlisme Behget ve Ailevi
Akdeniz Atesi Hastalar1 Derneginde yapilmigtir. K7 6zel sektorde temizlik ve bahce
isleriyle ugrasmakta ve asgari licretle gecinmektedir. K7°de Behget Hastalig1 18 yasinda
baslamistir. Behcet Hastaligina bagl olarak bir gézde korliikk ve diger gozde yogun iiveyit
olusumu vardir. Bu nedenle bir operasyon gecirmis olup protez géz kullanmaktadir. Ayni
zamanda hastaliga bagli olarak agiz yaralari, viicudun ¢esitli bolgelerinde ¢ikan sivilceler
ve eklem tutulumu goriilmektedir. K7°nin hastaligindan dolay1 kullandig ilaclar kisirliga
yol agmistir ve bu nedenle ¢ocuk sahibi olamamistir. K7 goriismenin pek ¢ok yerinde
yogun bicimde aglamis ve intihar diislincelerinin oldugunu ifade etmistir. K7’ye
goriismenin istemesi durumunda sonlandirilabilecegi sOylense de kendisi goriismeye
devam etmek istemis, goriismeci tarafindan bu anlarda ara verilerek K7 nin sakinlesmesine

firsat taninmustir.
K8

34 yasinda, evli, li¢ cocugu olan ve Konya’da yasayan bir erkektir. Gorligme Behget
ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar1 Derneginde yapilmistir. K8 alt1 yildir hem Behget hem
de Ailevi Akdeniz Atesi (FMF) hastasidir. Hastaliklarindan dolayr malulen emekli
olmustur ve baska bir iste calismamaktadir. Behget Hastaliginin en ciddi tutulumlarindan
olan beyin tutulumu (nérobehget) ve bobrek tutulumu olusmustur. Ayni zamanda agiz
yaralari, genital {ilserler, gbz tutulumu, viicudun cesitli bolgelerinde cikan sivilceler ve
eklem tutulumu gorilmektedir. K8 beynindeki tutulumdan dolayr cerrahi operasyon
gecirerek beyin anjiyosu olmustur. Yakin zamanda evlerinde yangin ¢ikmasindan sonra
ekonomik olarak ge¢im zorlugu yasadiklarini ve kok ailesiyle beraber ayn1 evde kalmaya

basladiklarini ifade etmistir.
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K8 norobehget ve bobrek tutulumu nedeniyle pek ¢ok cerrahi operasyon gegirmesi
gerektigini ve bu durum nedeniyle yogun kaygi yasadigini aktarmistir. Behget Hastaliginda

hem ila¢ hem de cerrahi tedavileri devam etmektedir.
K9

Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar1 Derneginde yapilan goriismede 30
yasinda, evli, bir cocugu olan, Karaman’da yasayan ve 2012 yilindan beri Behget hastaligi
nedeniyle takip edilen bir erkekle goriisiilmiistiir. Universite mezunu olan K9, &zel bir
sirketin ARGE departmaninda iiriin gelistirme uzmani olarak caligmaktadir. Behget
hastaligina bagl olarak agiz yaralari, genital iilserler, viicudun cesitli bolgelerinde ¢ikan
sivilceler ve eklem tutulumu goriilmektedir. Hastaliga bagli olarak ¢ok sik atak gecirmekte
ve bu nedenle ise devam etmekte giicliik ¢cekmektedir. Ayrica yasadigi sehirde Behget
Hastaliginin tedavisini takip edecek uzman doktor olmadigindan farkli sehirlere gitmek

zorunda kalmakta ve bu kosullar ekonomik ag¢idan giigliige neden olmaktadir.
K10

39 yasinda, evli, Behget Hastaligindan dolayr malulen emekli olsa da gegim
sikintis1 yasamasindan dolayr o6zel sektorde ticretli olarak torna tezgahinda makine
operatorliigii yapan bir erkektir. K10 Konya’da esi ve li¢ ¢ocuguyla beraber yasamaktadir.
Gorlisme Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar1 Derneginde yapilmistir. Behget
hastalig1 tanisim1 2005 yilinda alan K10’da hastaliga bagl olarak agiz yaralari, bacaklarda
damar iltihaplanmasi ve viicudun cesitli bolgelerinde ¢ikan sivilceler goriilmektedir.
Hastaliginin tedavisi nedeniyle ila¢ almasmin yani sira bilingsiz olarak aktardan aldigi

bitkisel tirtinleri kullandigin1 ve ciddi sekilde zarar gordiigiinii ifade etmistir.
K11

18 yasinda Behget Hastaligi tanisi alan 35 yasinda bir erkektir. Goriisme K11’in
yasadig1 sehir olan Konya’da Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar1 Derneginde
yapilmistir. K11 evlidir ve iki ¢ocugu vardir. Bir fabrikada pazarlamacilik yapmaktadir.
Behcet hastaliginin tedavisinde saglik hizmeti almak amaciyla Ankara’ya gelmektedir.
Behget Hastaligi nedeniyle 18 yasinda tek goziinde gérme kaybi olusmustur. Behget
Hastaliginin en ciddi tutulumlarindan olan goz tutulumu ve Behget hastalarinda gorece

nadir goriilen akciger tutulumu olusmustur.
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K11°de ayn1 zamanda agiz yaralar1 ve genital iilserler de goriilmektedir. Akciger
tutulumu meydana geldiginde Behget Hastaliginin anlagilmadigini; bunun yerine kendisine
akciger kanseri teshisi konuldugunu fakat belirtilerin degerlendirilmesi sonucunda Behget
hastast oldugunun anlasildigin1 aktarmistir. K11 bu dénemde intihar girisiminde
bulundugunu sdylemistir. Bu sirada aglamis ve bunun iizerine kendisine goriismenin
istemesi durumunda sonlandirilabilecegi sOylenmistir. K11 gorlismeye devam etmek

istemis ve goriismeci tarafindan bu sirada ara verilerek sakinlesmesine firsat taninmaistir.

K12

40 yasindan sonra Behget Hastaligi tanisi alan bir erkektir. 51 yasindadir ve
imamdir. Konya’da yasamakta olup goriisme Behcet ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastalar
Derneginde yapilmistir. Goriisme sirasinda esinin de goriisme odasina girmesini aksi halde
goriigme yapmayacagini ifade etmistir. Bunun iizerine gizlilik vurgusu tekrarlanmis ve esi
de goriisme odasina alinmistir. Behget Hastaliginin en ciddi tutulumlarindan olan beyin
tutulumu (nérobehget) olusmustur. Norobehget atagi gecirdiginde gittigi hastanede
yasadiginin  kalp krizi oldugunu diisiindiiklerini, cerrahi miidahale girisiminde
bulunduklarimi fakat sonrasinda Behget hastast oldugunun anlasildigini ifade etmistir. Kiz
kardesinin de Behget hastas1 oldugunu ifade eden K12, kendisinin her ay doktor kontroliine
gitmesi gerektigini ve her muayenesinde yaptig1 harcamalardan dolay1 biitgesinin olumsuz
etkilendigini belirtmistir. K12 nin agzindaki aftlardan dolay1 konusmakta giicliik ¢cekmesi

nedeniyle goriisme sonlandirilmistir.
K13

11 yildir Behget hastasi olan, evli, iki ¢ocugu olan, 30 yasinda bir erkektir. Kamuda
memur olarak calismaktadir. Esi ise O6gretmendir. Ankara’da yasamaktadir. Behget
Hastaliginin en ciddi tutulumlarindan olan kalp ve bdbrek damarlarina giden ana
damarlarda ve bobreklerde tutulum olusmustur. K13’de ayn1 zamanda agiz yaralar1 ve
genital llserler de goriilmektedir. K13 damar tutulumundan dolayr hayati tehlike
yasadigim1 ve ameliyat oldugunu ifade etmistir. Ameliyat sonrasinda enfeksiyon
olusmasiyla nedeniyle pek c¢ok hastaneden saglik hizmeti aldigin1 ve bu dénemde hem

fiziksel, ruhsal, sosyal hem de ekonomik olarak giigliik yasadigini aktarmigtir.
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Goriisme yapilan donemde K13 uzun siire ayakta kalamadigini, yiirlimekte
zorlandigin1 ve bu nedenle pek ¢ok yere aragla gitmek zorunda oldugunu dile getirmistir.
K13’iin Behget hastalig1 hakkinda ileri derecede bilgi sahibi oldugu goriilmiistiir. Goriisme

esnasinda kendisini tibbi terimler kullanarak ifade etmeye calistig1 dikkat ¢ekmistir.

K14

32 yasinda, evli, Ankara’da yasayan bir erkektir. Goriisme Ankara’da bir aile
danismanligi merkezinde yapilmistir. 2008 yilinda askerdeyken Behget hastaligi tanisi
almistir. Ozel sektdrde bir firmada elektrik teknisyeni olarak vardiyali ¢alismaktadir. 2012
yilinda agir bir atak gecirdigini ve sonrasinda ii¢ ayda bir doktor kontroliine gittigini ifade
etmistir. Behget hastaligina baglh olarak ayda dort-bes kez agiz yaralari, genital iilserler,
yiiz ve sirt bolgesinde ¢ikan iltihapl sivilceler, eritema nodozum benzeri lezyonlar, eklem
tutulumu ve damar tutulumu goriilmektedir. K14’iin ablas1 da Behget hastasi oldugundan

dolay1 hastalik ve basa ¢cikma konusunda paylasimlar yaptiklarini ifade etmistir.

K15

1963 yilinda dogan K15 Ankara’da yasamakta ve 6zel bir sirkette miidiir olarak
calismaktadir. Gorlisme Ankara’da bir aile damismanligi merkezinde yapilmistir. K15
Behget hastaliginin belirtilerine sahip olsa da teshisin dokuz yil sonra konulabildigini
aktarmigtir. Askerlik yaptigi donemde Behget hastaligi tanisi alan K15’in agiz yaralari,
genital iilserler ve ylizde ¢ikan iltihapl sivilceleri bulunmaktadir. Atak sayisi ilerleyen yasi
nedeniyle azalsa da genglik doneminde hastanede yatarak tedavi almasina neden olan ciddi

ataklarin oldugunu ifade etmistir.

2.5. Verilerin Islenmesi ve Coziimii

Arastirmanin karma ydntemle yapilmis olmasi elde edilen verilerin analizi ve

¢Oziimii noktasinda da farkli yontemlerin kullanilmasini gerektirmistir.

Arastirmanin nicel modeli kapsaminda elde edilen veriler SPSS 22.0 paket

programina girilmis ve uygun tanimlayici istatistiki teknikler kullanilarak analiz edilmistir.
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Nitel model kapsaminda ise yapilan derinlemesine goriismelerin analizinde
betimsel ¢éziimleme yontemi kullanilmistir. Betimsel ¢ozlimleme yontemi, “elde edilen
verilerin temalara gore Ozetlenip yorumlanmasi, dogrudan alintilarla temalarin
iliskilendirilmesi ve ileriye yonelik tahminleri ve yorumlamalar1 igerir” (Merriam, 2013:
161). Betimsel ¢oziimleme yontemi kapsaminda goriismelerden elde edilen ses kayitlar
arastirmact tarafindan yazili Microsoft Word dokiimanlarina g¢evrilmis ve veri analizi
Oncesinde arastirmaci tarafindan alinan notlarla beraber okunmustur. Betimsel ¢6ziimleme
yontemine gecildiginde ise ilk olarak arastirma sorular1 ve kavramsal cerceve ile
goriigmelerde yer alan boyutlardan yola ¢ikilarak veri analizi i¢in bir ¢er¢eve olusturulmus
ve bu cerceveye gore verilerin diizenlenecegi temalar belirlenmistir. ikinci asamada
belirlenen temalar cercevesinde veriler diizenlenmis ve elde edilen veriler QSR Nvivo
programinda kodlanmistir. Ugiincii asamada dogrudan alintilarla her tema ve alt temalar
tanimlanarak sunulacak hale getirilmis ve son asamada ise elde edilen tim veriler

yorumlanmistir.
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BOLUM III: BULGULAR VE YORUM

Arastirmanin bulgularinda ilk olarak katilimcilarin sosyodemografik 6zellikleriyle
Behget Hastalarinin Hastaliga Psikososyal Uyum- Ozbildirim Olgegi Skorlar1 ele
almmisgtir. Daha sonrasinda fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik ve tibbi siireglerde
yasadiklar1 giicliiklere ve ihtiyag duyulan hizmetlere yonelik elde edilen bulgular

paylasilmis ve yorumlanmustir.

3.1. SOSYODEMOGRAFIK OZELLIKLER

Arastirma kapsamina alinan Behget hastalarinin sosyodemografik o6zellikleri;
cinsiyet, egitim durumu, medeni hal, ¢cocuk sahibi olma, ¢alisma durumu, ikamet edilen
sehir ve hastaligi deneyimleme siiresi agisindan ele alinmistir. Behget Hastalarina ait olan

sosyodemografik veriler bu boliimde gosterilmektedir.

Tablo 2. Behget Hastalarinin Sosyodemografik Ozellikleri

Cinsiyet Say1 %0
Erkek 34 53,1
Kadin 30 46,9
Egitim Durumu Say1 %0
Universite 31 48,4
Lise 18 28,1
Tkokul 7 10,9
Ortaokul 7 10,9
Okur yazar 1 1,6
Medeni Durum Say1 %
Evli 49 76,6
Bekar 10 15,6
Bosanmis 5 7,8
Cocuk Sahibi Olma Say1 %o
Var 48 75,0
Yok 16 25,0
Calisma Durumu Say1 %o
Calistyor 40 62,5
Calismiyor 24 37,5
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Calismada Behget Hastalarima ait sosyodemografik veriler bu boliimde ele
alinmistir. Bu kapsamda aragtirmaya katilan Behget Hastalarmin %53,1°1 erkek (n=34),
%46,9’u (n= 30) kadindir. Katilimcilarin yaglar1 19 ve 52 arasinda olup yas ortalamasi
35,35 ve standart sapma 8,4’°tlir. %76,6’s1 evli (n=49), %15,6’s1 bekar (n=10) ve %7,8’1
(n=5) bosanmustir. %75’inin (n=48) ¢ocugu vardir. Katilimecilarin %48,4’iiniin tiniversite
(n=31), %28,2’sinin lise (n=18), %10,9 (n=7) ortaokul ve (n=7) ilkokul mezunu ve 1

kisinin de okuryazar oldugu goriilmektedir.

Arastirmada sosyodemografik 6zelliklere bakildiginda katilimeilarin cinsiyete gore
dagilimlarinin benzer oldugu goriilmektedir. Yasa gore katilimcilarin yas ortalamasinin
yaklagik 35 olmasi ve standart sapmasinin yaklasik 8 olmasi yasa iliskin verilerin heterojen
oldugu ve farkli yas gruplarn acisindan veri elde edilmesine firsat verdigi sdylenebilir.
Medeni hal incelendiginde ise katilimcilarin biiyilk cogunlugunun evli ve ¢ocuk sahibi
oldugu goriilmektedir. Behget hastaligi ¢ocuk sahibi olmanin Oniinde kimi ¢alismalarda
giiclik yaratan bir unsur olarak goriilse de (Karahan ve digerleri, 2015: 296) arastirmada
literatiirden farkli bir veriye ulasildigi sdylenebilir. Katilimeilarin egitim durumuna gore
incelendiginde ise biiyiikk cogunlugunun iiniversite ve lise mezunu oldugu goriilmektedir.
Stiphesiz bu bulgu Behget Hastaliginin egitim diizeyi yiiksek olan bireylerde daha sik
gorildiigline isaret etmez. Fakat Behget Hastaligi ile ilgili bir dernege iiye olmak da biling

gerektirir. Bu acidan dernege liye olan bireylerin hastaliklarina kars1 daha bilingli olduklari

sOylenebilir.

Tablo 3. Calisma Grubunun Yasadig: Sehirler
Yasanan Sehir Say1 %0
Konya 23 39,9
Ankara 17 26,6
[stanbul 12 18,8
Karaman 6 94
Nevsehir 1 1,6
Kayseri 1 1,6
Isparta 1 1,6
Antalya 1 1,6
Toplam 64 100,0
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Arastirma kapsamina alinan Behget Hastalarinin halen yasadiklari sehirler Tablo
3’te goriilmektedir. Buna gore, katilimcilarin %39,9’unun Konya (n=23), %26,6’simnin
Ankara (n=17), %18,8’inin Istanbul (n=12), %9,4’{iniin Karaman (n=6) ve %]1,6’smin
(n=1) Isparta, Antalya, Kayseri ve Nevsehir’de yasadiklar1 belirlenmistir. Arastirma
kapsamina alinan dernegin genel merkezinin Konya olmasina karsin farkli sehirlerden de
bireylerin dernege iiye olduklar1 goriilmektedir. Arastirmaya diger sehirlerden de katilan

bireylerin olmasi, bulgularin genellenmesi agisindan yararh goriilmektedir.

Tablo 4. Cinsiyetlere Gore Beh¢et Hastaligin1 Deneyimleme Siiresi

X En Az En Fazla
Kadmn 8,96 Y1l 9 Ay 34 Y1l
Erkek 8,25 Y1l 1Yl 30 Y1l
Toplam 8,58 Y1l 9 Ay 34 Y1l

Cinsiyetlere gore Behcet Hastaligini deneyimleme siiresi Tablo 4’te goriilmektedir.
Buna gore kadin olan katilimcilarin Behget Hastaligini deneyimleme siiresi 8,96 yil olup
en az 9 ay ve en fazla 34 yildir. Erkeklerin ise hastaligi deneyimleme siiresi ortalama 8,25
yil olup en az 1 yil ve en fazla 30 yil olarak belirlenmistir Arastirma kapsamina alinan
hastalarin ortalama olarak 8,58 yildir hastaligi deneyimledigi sonucu ortaya ¢ikmistir.
Buna gore cinsiyet acisindan Behget hastaligimi deneyimleme siiresi benzerlik

gostermektedir.

3.2. HASTALIGA PSiKOSOSYAL UYUM - OZBILDiRiM OLCEGINDEN
ELDE EDIiLEN BULGULAR

Bu calismada Behget hastalarimin yasadiklar giicliiklerin ve sosyal hizmet
gereksinimlerinin belirlenmesi igin biyo-psiko-sosyal yaklasim odaginda biitiinciil olarak
degerlendirilmesi amaclanmistir. Calismanin temel amaci dogrultusunda nicel veriler elde
etmede cok yonlii sekilde degerlendirmeye imkéan sunan “Hastaliga Psikososyal Uyum-
Ozbildirim Olgegi” kullamlmstir. Bu lgek ‘psikososyal uyum’ lgegi olarak adlandirilsa
da iceriginde daha genis kapsamda hastalifa uyum ile iliskili yedi alt boyutu ele aldig

gorilmektedir.
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Tablo 5. Beh¢et Hastalarimin Hastahiga Psikososyal Uyum- Oz Bildirim Olgegi

Skorlar:
Uyum Diizeyi Say1 %
Kétii Uyum (52 Puan Ve Uzeri) 31 48,4
Orta Uyum (35-51 Puan Arasi) 25 39,1
Iyi Uyum (34 Puan Ve Alti) 8 12,5
Toplam 64 100,00

Arastirma kapsamina alinan Behget Hastalariin ‘Hastaliga Psikososyal Uyum- Oz
Bildirim Olgegi® Skorlar1 Tablo 5’te yer almaktadir. Buna gore Behget hastalarmin
%48,4’liniin  (n=31) kotii psikososyal uyum, %39,1’inin (n=25) orta diizey psikososyal
uyum ve %12,5’inin (n=8) iyi psikososyal uyum yaptig1 belirlenmistir. Bu bulguya gore
Behget hastalarinin en fazla ‘kotli psikososyal uyum’ diizeyinde yer aldiklari
goriilmektedir. Buna gore Behget Hastaligmmin psikososyal uyumu olumsuz yonde

etkileyen bir hastalik oldugu sonucuna ulagsmak miimkiindiir.

Tablo 6. Behcet Hastalarimin Hastahga Psikososyal Uyum- Ozbildirim Olgegi

Alt Boyut Skorlar:
Alnabilecek
Alt Boyut Soru Sayis1|  En Diisiik ve X ve ss
En Yiiksek Deger
Saglik Bakimina Uyum | 8 0-24 12,86+3,82
Mesleki Cevre 6 0-18 7,63+£3,41
Aile Cevresi 8 0-24 8,56+4,97
Cinsel Iliski 6 0-18 5,92+4,57
Genis Aile Iliskileri 5 0-15 4,36+3,46
Sosyal Cevre 6 0-18 8,31+5,24
Psikolojik Bask1 7 0-21 9,52+4,71
Toplam 46 0-138 57,16
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Arastirmaya katilan Behget hastalarinin Hastalia Yonelik Psikososyal Uyum
(PAIS-SR) odlgeginin alt boyutlarina dair puan ortalamalart Tablo 6’da verilmistir. Tablo
incelendiginde hastalarin 6l¢ek puan ortalamasi 57,16 olarak hesaplandigi goriilmektedir.
Bu puan araliginin Behget hastalarinin ‘kétii diizeyde uyum’ sagladigini gostermesi

acisindan ilgi ¢ekicidir.

Olgegin alt boyutlar1 incelendiginde ise ‘saglik bakimina oryantasyon’ alt boyutu
ortalamasinin X =12,86 +3,82, ‘psikolojik baski’ alt boyutu ortalamasinin ise X =9,52 +
4,72; ‘aile cevresi’ alt boyutu ortalamasinin X =8,56 +4,97; ‘sosyal ¢evre’ alt boyutu
ortalamasinin X =8,31+5,24 ‘mesleki ¢evre’ alt boyutu ortalamasmin X =7,63 + 341 ;
‘cinsel iliski’ alt boyutu ortalamasinin X =5,92 +4,57 ve ‘genis aile iligkileri’ alt boyutu
ortalamasinin X =4,36 £3,46 oldugu goriilmektedir.

Behcet hastalarinin psikososyal uyum diizeylerini yedi alt boyutta ele alan bu
Olcegin uygulanmasi sonucunda katilimcilarin en fazla saglik bakimina oryantasyon
alaninda giicliik yasadig1 goriilmiistiir. Buradan hareketle Behget hastalarina yonelik saglik
hizmetleri sunumunun yetersiz oldugu sdylenebilir. Bu nedenle tibbi siire¢lerde yasanan
giicliiklerin detayli olarak ele alinmast ve sorun yasanan noktalarin belirlenmesi

gerekmektedir.

Olgek puanlamasinda en yiiksek ikinci degerin psikolojik baski oldugu
goriilmektedir. Hastaligin yaratmis oldugu giigliiklerin psikolojik agidan bireyleri olumsuz
yonde etkiledigi ifade edilse de bu etkinin hangi duygular1 ortaya ¢ikardiginin ele alinmasi

gereklidir.

Olgek alt boyutlarindan alinan puanlar acisindan aile cevresi ve sosyal ¢evre alt
boyutlarinin da yiiksek oldugu belirlenmistir. Buradan hareketle Behget hastalarinin aile
bireyleri ve sosyal cevre ile iligkilerini olumsuz olarak etkilendigi ifade edilebilir. Bu
bulgunun c¢evresi i¢inde birey anlayisiyla hangi yonlerden iligkileri etkiledigi

degerlendirilmelidir.
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Olgegin alt boyutlarindan mesleki ¢evre alt boyut ortalamasiin da oldukca yiiksek
oldugu ve sorunlarin yasandigi1 goriilmektedir. Bu bulgu Behget hastaliginin is yasaminda
giicliiklerle karsilasildigr sonucunu dogurmaktadir. Buradan hareketle Behget hastalarinin
isttihdam alaninda yasadiklar1 giigliiklerin de etraflica degerlendirilmesi 6nem arz

etmektedir.

Olgek puanlamasindan elde edilen bu bulgular arastirmanin nitel kismiyla
iliskilendirilerek detaylandirilmistir. Buradan hareketle ¢alismanin ilerleyen boliimlerinde
Olcegin alt boyutlarindaki bulgulara paralel olarak Behget hastalarinin yasadiklari
giicliikler fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik ve tibbi siire¢lerde yasanan giicliikler
olmak iizere gruplandirilarak ele alinmistir. Behget hastalarinda uygulanan Hastaliga
Yoénelik Psikososyal Uyum Oz Bildirim Olgeginin alt boyutlarinda bulunan ‘saglik
bakimina oryantasyon’ , ‘mesleki c¢evre’, ‘aile cevresi’, ‘cinsel iliski’ , ‘genis aile
iligkileri’, ‘sosyal ¢evre’ ve ‘psikolojik baski’ alt boyutlar1 belirlenen temalar ¢ergevesinde

ele alinmis ve nitel verilerle biitlinlestirilerek yorumlanmustir.
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3.3. FIZIKSEL GUCLUKLER

Behget Hastaligi, bireylerin fiziksel yonden pek cok giicliik yasamalarina neden
olmaktadir. Bu ¢aligmada hem nicel hem de nitel boyutta Behcet hastalarinin yasadiklari
fiziksel giicliiklerin irdelenmesi amaciyla sorulara yanit aranmistir. Bu dogrultuda bu
boliimde Behget hastalarinin fiziksel yonden yasadiklar1 giigliiklere yonelik elde edilen

bulgular aktarilacaktir.

3.3.1. Behcet Hastalarinda Fiziksel Belirtiler ve Giicliikler:
“Eski Pilli Telefonlar Gibiyim”

Behget hastaliginda belirtiler tekrarlayan oral aftlar, genital iilserler, goz (liveyit
olusumu) ve deri bulgulariyla tutulumlariyla beraber bobrek, kalp, beyin, akciger, iskelet-
kas sistemi ve diger tiim i¢ organlari ve bu organlara ait damarlar1 etkileyen iltihabi
durumla kendini gdsterir. Bu yonden hastalik bireylerde fiziksel giicliik yagsanmasina neden
olmaktadir. Arastirmada katilimcilarin birden ¢ok fiziksel belirtiye sahip olduklar
belirlenmistir. Bu kapsamda Behget hastalarinda fiziksel belirtiler Tablo 7°de

gosterilmektedir:

Tablo 7. Behcet Hastalarinda Fiziksel Belirtiler*
Behget Hastahigi Belirtileri Say1 %
Ag1z Yaralari (Oral Aft) 58 24,4
Eklem Tutulumu 37 15,5
Akneler (Psodofollikiilitler) 31 13
Genital Ulserler 25 10,5
Go6z Tutulumundan Dolayr Uveyit Olusumu 21 8,82
Bacaklarda Eritema Nodozum Benzeri Lezyonlar 16 6,72
Sindirim Sisteminde Tutulum 16 6,72
G0z Tutulumundan Dolay1 Gérme Kayb1 12 3,36
Sinir Sisteminde Tutulum (N6robehget) 11 4,62
Kalp Ve Damar Sisteminde Tutulum 9 2,74
Solunum Sisteminde Tutulum 2 0,61
Toplam 238 100,0

*Katilimcular birden fazla fiziksel belirtiye sahip olabilmektedir.
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Tablo 7’ye gore Behget hastaligindan kaynaklanan fiziksel belirtilere bakildiginda
katilimcilarin  birden fazla belirtiye sahip olduklarini goriilmekle beraber en sik
karsilagilanlar; %24,4 agizda ¢ikan aftlar, %15,5 eklem tutulumu, %13 akneler ve %10,5
genital bolgede yaralar olmaktadir. Birden fazla bulgunun bireylerde goriilmesinin fiziksel
saglig1 olumsuz etkiledigini ve saglik hizmeti alma gereksinimini dogurdugunu sdylemek

olanaklidir.

Arastirmada da katilimcilarin %3,36’s1 (n=12) Behcet Hastaligi nedeniyle goz
tutulumu yasadiklarim1 ve sonucunda korliik gelistigini belirtmistir. Bununla beraber
katilimcilarin %8,82’si (n=21) goz tutulumundan dolay1 tiveyit olustugunu ifade etmistir.
Literatiirdeki calismalara gore Behget Hastalig1 tanis1 alan hastalarin yaklasik %27-70’inde
gdz tutulumu gerceklesmektedir (Zeis, 2003: 12) ve en ciddi fiziksel giiclik, goz
tutulumuna baglh olarak korliik gelismesidir (Atmaca ve Atmaca Sonmez, 2004: 79). Bu
aragtirmada literatiirden farkli olarak hastalarda gérme kayiplarmnin az siklikta olmasi,
dernege iiye olmanin farkindaligi arttirdigina ve buna bagli olarak tibbi kontrollerin

diizenli gerceklestigine isaret ettigi diisiiniilebilir.

Aragtirma kapsaminda yapilan nitel goériismelerde gérme engelinin olmasina iligkin
dikkat ¢eken en 6nemli bulgu, korliigiin aniden gelismesi olmustur. Katilimcilarin belirttigi
lizere gboz tutulumu genellikle “bir anda” ve “sinsice” olmakta ve Oncesinde belirti
vermemektedir. Calismada nitel goériismelerde Behcet Hastaligina bagli gérme kaybina

iliskin deneyimler su sekilde ifade edilmistir:

“Gece yattigimda hi¢hbir sey yoktu goziimde. Sabah kalktim, goziimde beyazlik
yok. Tamamen kipkirmizi, sig. Boynunuz tutulmugtur ve ¢eviremezsiniz ya saga
sola, aynen o sekilde hi¢ goziimii ¢eviremiyordum. Goziimii ¢evirecegim zaman
kafami ¢evirip bakiyordum. Gozler tamamen kapaniyor. Gozler agik olsa bile

beyaz bir perde iniyor.” (K8)

“Aksam yattim, sabah kalktigimda kipkirmiziydi géziim. O zamana kadar

hi¢bir belirti olmadi. Bir anda ve sinsice atak geldi. Ondan sonra ise gittim
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gene o sekilde. Goz doktoruna muayene oldum ki gozde korneada dedi,

kagaklar varmis. Korneami tutmug Behget.” (K3)

“Aniden hem goziimde kanama oldugunda gorme orami diisiiyodu. Ciddi

anlamda bir pusulasma, isiklarin goziimii almasi... Goziimde gérme gitti,

pusuklasti. Tam bi karanlik olmuyo, goriiyorum ama net degil” (K35)

Behget hastaliginin kdékeninin bagisiklik sisteminde meydana gelen bir zayiflik

oldugu diisiiniilmektedir (Sakane ve digerleri, 1999: 1286). Kimi Behget hastalar1 6zellikle

bagisiklik sisteminin zayifladigi atak donemlerinde yatarak tedavi olmak durumunda

kalmaktadir. Behget Hastalarinin hastaneye yatma durumlar1 Tablo 8’de gosterilmektedir.

Tablo 8. Beh¢et Hastalarinin Hastaneye Yatma Durumlari

Say1

%

X

SS

29

45,3

5,36 Kez

5,29

Tablo 8’e gore katilimcilarin %45,3’ii (n=29) Behget Hastalig1 nedeniyle hastaneye

yattiklarini belirtmistir. Ek olarak Behget hastalarinin hastalik siirecinde ortalama 5,36 kez

(standart sapma: 5,29) yatarak tedavi aldiklar1 belirlenmistir. Hastanede yatarak tedavi

gormek, hastalifin siddetinin fazla olmasindan ve ayaktan tedavi edilmesinde giigliiklerin

yasanmasindan kaynaklanabilir. Bu agidan yatarak tedavi goren Behget Hastalarinin

ozellikle ortalama 5,29 kez hastaneye yatis yaptiklar1 bulgusu Behget hastalarinin saglik

durumlarinin kétiilesebilecegini diisiindiirmtistir.

Tablo 9. Beh¢et Hastalarinin Diger Kronik Hastaliklara Sahip Olma Durumu

Say1 /)
Evet 40,6 26
Hayir 59,4 38
Toplam 64 100
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Tablo 9’a gore arastirmada katilimcilarin Behget Hastaliginin yani sira “farkh
kronik hastaliklara da sahip olabildigi” belirlenmistir. Buna gore katilimcilarin
%40,6’smn1n (n=26) Behget Hastaliginin yan1 sira kronik baska hastaliklar1 da vardir. Bu
acidan bakildiginda hem Behget Hastaliginin hem de diger kronik hastaliklarin es zamanli
olarak deneyimlenmesinin bireyde fiziksel yonden giicliiklere yol agacagimi sdylemek

olanaklidir.

Tablo 10. Behget Hastalarimin Sahip Oldugu Diger Kronik Hastahiklar*

Kronik Hastalhik Say1 %0
Ailevi Akdeniz Atesi Hastalig1 (FMF) 6 30,0
Hipertansiyon 4 20,0
Diyabet 3 15,0
Anemi 1 5,0
Ankilozan Spondilit 1 5,0
Hepatit B 1 5,0
Astim 1 5,0
Obsesif Kompulsif Bozukluk 1 5,0
Sedef Hastalig1 1 5,0
Ulser 1 5,0
Toplam 20 100,0

*Katilimcilar birden fazla kronik hastaliga sahip olabilmektedir.

Behget hastalarimin  sahip olduklar1 diger kronik hastaliklar Tablo 10’da
gosterilmektedir. Buna gore Behget hastalarinin sahip oldugu diger kronik hastaliklara
bakildiginda Ailevi Akdeniz Atesi Hastaligi (FMF) (n=6), hipertansiyon (n=4), diyabet
(n=3), ankilozan spondilit, hepatit B, astim, OKB, sedef hastalig1 ve iilser (n=1) oldugu
goriilmektedir. Bu bulguya goére Behget hastasi olan sahip olan bireylerde giinliik
aktivitelerde diisiisiin meydana gelecegi kanaati olusmustur. Literatiirdeki ¢alismalara gore
de giinliik aktivitelerde meydana gelen diisiis fiziksel giicliiklerin yani sira psikososyal
alanda da gii¢liiklerin meydana gelmesine yol agmaktadir (Bulut, 2013: 206; Warburton ve
digerleri, 2006: 802). Behget hastaliginda da belirtilerden kaynaklanan faktorlerin, giinliik

fiziksel aktivitelerde diisiise neden olduguna iliskin ¢alismalar literatlirde yer almaktadir.
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Mumcu ve arkadaslarinin yaptigi ¢alismada (2017: 1-7) Behget Hastasina
uygulanan ‘Fiziksel Verimlilik ve Faaliyet Engelliligi’ o6l¢eginin bulgularinda
katilimcilarin %34’tnilin ‘yiiriime’ ve ‘giinliik aktivitelerini yerine getirme’ konusunda
giicliik yasadiklar1 ve ‘baska birine bagimhi olmaktan korktuklary’ ortaya konmustur.
Canpolat ve Yurtsever’in Behget Hastalarinin yasam kalitelerini ele aldiklar1 ¢aligmada
(2011: 229) hastalarin deneyimledikleri agr1 ve yorgunluk nedeniyle, Behget hastaligi olan
bireylerin gilinliik aktivitelerinde kisith performans gosterdikleri, rutin islerinin yerine
getirmede zorlandiklar1 ve buna bagl olarak olumsuz duygular yasadiklar1 belirtilmistir.
Bu acidan bu arastirmadaki s6z edilen bulgular literatiir bulgulariyla benzerlik
gostermektedir. Ayni1 zamanda aragtirma kapsaminda yapilan goriismelerde de literatiirdeki
bu bulgular1 destekler nitelikte ifadeler yer almistir. Bu ifadeler su sekilde

orneklendirilebilir:

“Cok hizli yiiriiyemiyorum. Yokus ¢ikamiyorum. Yiik tasiyamiyorum. Eski pilli
telefonlar gibiyim. Sarj %100 goziikiiyo ama pat diye bitiyo. En ufak bir
bayirda kalryorum.” (K13)

“Iste yiiriimeye engel oluyo. Kendi isini kendin géremiyosun. Bi lavabo
ihtiyacinda bile baskasinin yardimiyla gidiyosun. Atak oldu mu eklem sisiyo. 2
saat hareketsiz kaldin miydr artik kalkamiyosun yerinden. O da insanda baya
bi rahatsizlik olusturuyo. Baskasina muhta¢ hissediyosun kendini. Ki muhtag

oluyosun yani baskasina da” (K6)

“Hig is yapmiyorum, sersem gibi geziyorum, agliyorum. Engel olusmadi ama
gorme ¢ok azaldi. Cok zorlaniyorum. Mesela ben kendim teknik ressamim. Cini
vapmayt ¢ok seviyorum, nakis kurdele isleri, boncuk igi yapmayt ¢ok
seviyorum. Onlart artik yapamiyorum... Kitap okumayi ¢ok seviyorum ama ¢ok
az kitap okuyabiliyorum artik. Cok iyi géremiyorum. Hepsi de sevdigim seyler

ve hepsi gozle alakali.” (K2)

88



3.3.2. Kronik Agr1 ve Yorgunlugu Deneyimleme:

“Disaridan Bakinca Son Model Araba Gibisin Ama I¢indeki Motorun Ciiriik!”

Behget hastaligimmin belirtilerinin kisiden kisiye degistigi, belirli bir siireligine
kaybolabildigi veya tekrarlanabildigi ve belirtilerin zamanla daha fazla veya az siddetli
hale gelebildigi anlasilmaktadir. Bu durum bireyin fiziksel yasamiyla beraber psikolojik,
sosyal ve ekonomik kosullarin1 da olumsuz etkileme potansiyeli yliksek olan bir durumu
ortaya c¢ikarmaktadir. Bu boliimde Behget Hastalarinin yasadiklari kronik agri ve
yorgunluk deneyimleri aktarilmistir. Katilimeilarin ifadelerinde ‘kronik agri ve yorgunluk
deneyimlerinin psikososyal acidan meydana getirdigi giicliiklerin’ oldugu ve ‘yasam
kalitesini azaltigi’ da gorilmektedir. Literatiirdeki calismalara gére bu durum Behget
hastasinin viicudunun hangi boliimlerinden etkilendigine bagli olarak degismektedir. Fakat
Behget hastalarinda genellikle kronik agr1 ve yorgunluk belirtileri siklikla gortilmektedir
(Kiling ve digerleri, 2009: 6-10). Bu acidan yapilan goriismelerden elde edilen nitel bulgular

literatiirdeki calismalar1 desteklemektedir.

“Hastalikla ilgili bakinca agrilar, eklem agrilari inanilmaz agrilar geliyor
aklima hemen. Daha ¢ok yorgun hissediyosunuz, daha ¢ok bagisiklik sisteminiz
¢okiiyor ve dyle olunca da Behget daha ¢ok artiyo atak yapryo. Yorgunluk,
halsizlik, keyifsizlik yapiyo. Iste biseyler yapmaniz gerekiyor ama haliniz yok.
Enerjiniz yok hani o anlamda etkiledi. Sabahlar: kalkamiyorum, cesme bile
acamiyorum kitlenmis oluyorum. Agrilarimdan dolayt nefes alabilecek miyim

gibi tedirginlikleri yasadim.” (K1)

“Halsizlik oluyo, eklem agrilarim ¢ok oluyo. Tabi ki hastaligin getirdigi seyler
de var sonugta. Rahatsiz olmayan bir insanla yasam kalitesi konusunda
farkiniz var. Oyle oluyo ki bisey yapmak istiyosunuz, yorgun oluyosunuz bisey

yapamiyosunuz.” (K3)

“Halsizlik bagladi. Bir bardak su i¢meye dahi dermanim yoktu. Halsizlik...
Yerimden kalkamiyorum. Agrilarim oluyordu.” (K11)
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“Noro-behget, ¢ok agir bir bas agrisi... Tarif edilmez derecede agir bir bag

agrist... Bu bas agrisi kemiklerin arasindan bi¢ak saplar tarzinda...” (K8)

Behget hastaliginda ‘ataklarin ongoriilemezligi’ ile ‘romatizmal kosullarin
degisken dogast’ bireylerin agriyr deneyimlemelerine neden olmaktadir. Yapilan
goriismelerde bu durumun nihai olarak bireylerin gilinliik yagamlarindaki islevselliklerini

olumsuz olarak etkiledigi ortaya konulmustur.

“Sabah evden ¢ikiyosun, ¢ok iyisin. Aksam eve geldigin zaman hasta ve bitkin
bir sekilde gelebiliyosun yani. Yemegi yiyip direkt yatiyosunuz yani. Giiniiniiz
giintinii  tutmuyo yani. Sabah isten ¢ikiyosunuz ¢ok iyisiniz, aksam eve
geliyosunuz bitkinsiniz yani bu yiizden. Yani soyle diyim disaridan bakinca son

model araba gibisin ama i¢indeki motorun ¢iiriik. Dis1 kandirtyor. ’(K13)

“Agrilarim zaten hi¢ gegmiyodu hala daha da var. Sadece agrilara alistim. Bir
gtin agr1 var bir giin yok ama hi¢ ge¢cmedi. Ama sadece agrilarla yasamay:
ogrendim ve kimseye agrim var diyemiyorum. Agrilarim gergekten ¢ok yiiksek.
Yani bazen dayanamiyorum. Bazen camima bile kiymak istedigim zamanlar

oldu o agrilarda. O kadar yiiksek agrilarda!” (K2)

Behget hastaligi tanis1 almig bireylerin biiylik cogunlugunda bulunan ‘tekrarlayan
agiz yaralart’ bireylerin fiziksel giicliik yasamalarinda ilk siralarda gelmektedir. Aragtirma
kapsaminda agiz yaralarinin agrili oldugu, konusma ile yemede ciddi zorluklar yarattigi,
ciddi kilo kayiplarinin olabildigi ve agiz yaralarindan dolay1 bireylerin kendisini ifade
etmede zorluk cektigi belirlenmistir. Bu yonden yapilan goriismelerde bireylerin agiz

yaralaria sahip olma deneyimleri literatiire benzer sekilde ifade edilmistir (Bkz. Sf:23).

“Agiz igindeki yaralarim neredeyse hi¢ ge¢mezdi. 42 kiloya kadar diistiim. Hig

yvemek yiyemiyordum. Cayi ¢ok severim ama ¢ay bile icemeyecek duruma

geldim.” (K1)
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“Yaralarim dilimin iistiinde dilimde falan ¢ok ¢ikiyodu. 4-5 tane birden ayni
anda ¢tkiyodu. Yemek yiyemiyodum. Yemek yerken, agzimda aft ¢iktiginda
vemek yerken stkinti oluyo. Camim yaniyo. Konugsurken pelteklestiriyo. Hatta
normal hayatimda bile peltege doniistii giinliik hayattaki konusmalarim. Onun

zorlugunu yasiyorum. Bana hastalik islemis artik.” (K14)

“Bu donemlerde ne sicak ne kaynar ne tuzlu salcali hi¢chbir sey yiyemiyordum.

(...) Acidan agliyordum bazen yemek yerken goziimden yaslar geliyodu.” (K15)

Behget hastaliginda tipki agizda ¢ikan yaralar gibi ‘genital bolgede ¢ikan iilserler’
de bireylerin agriy1 deneyimlemesine neden olmaktadir. Genital iilserlerin iyilesme
stiresinin uzun oldugu goéz oniine alindiginda bireyin fiziksel olarak olumsuz etkilendigini
sOylemek miimkiin olmaktadir. Katilimcilar yasadiklari bu deneyimi giyim-kusamda
zorluk yasama ve aciyr deneyimleme olarak rahatga ifade etse de kimi katilimcilarin bu
deneyimlerini paylasirken “6ziir diledikleri” de dikkat ¢eken bir husus olmustur. Bu
noktada cinsel sagligin mahremiyeti etkileyerek utanma duygularini ortaya c¢ikardigi ve
cocukluktan beri yetistirilme tarzina bagli olarak mahremiyetin korunmasina yonelik
vurgunun etkili olmas1 sonucu bireylerin saglik hizmeti alma davranislarinin olumsuz

etkilendigi sdylenebilir.

“Askere gittigim donemlerde oldu. Biz de acaba dedik, soylemesi ayp, oziir
dilerim, kiilot vurmustur diigiincesi. Aciyo, yiiriiyemiyorum, zorlantyorum isin

agigini soylemek gerekirse, ¢ok oziir dilerim. ”(K4)

“Yiirtirken bile vesaire iste ten tene degdiginde bile viicudunuzdaki kiyafetlerin
degmesi veya i¢ ¢camasirinizin oraya degmesi bile bi aci yaratiyodu. (...)

Yapacak bisey yok yani hareket halindesiniz. Ogretmensiniz...” (K5)

“Genital bolgede ¢ok biiyiik sikinti, agri cektim. Iki tane ¢ikti. O beni biraz
tirkiittii. Korkuttu. Ciinkii kiigiilmek bilmedi. Giin gegtikge biiyiidii. Yiiriimeme

tamamen engel... Giyim kusama engel...” (K8)
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3.3.3. Cinsel Yasamda Giicliikler:

“Cinsel Hayatimiz Var Etkileniyor, Aci Cekiyosunuz!”

Cinsellik bireyin fiziksel, psikolojik ve sosyal yasaminin onemli bir parcasidir.
Cinsel iglev bozukluklart bireyin yakin iliskiler kurmasint veya bu iliskilerdeki siirecleri
olumsuz olarak etkileyebilir. Literatiire bakildiginda kronik hastaliklarin varliginin cinsel
islevler iizerinde negatif etkilerinin oldugunun ortaya konuldugu g¢alismalarin yapildigi

gorilmektedir (Lindau ve digerleri, 2007: 762-774).

Kronik bir hastalik olan Behget hastalig1 cinsel islevler {izerinde olumsuz etki
yaratabilen bir hastaliktir. Behget hastalig1 ortaya ¢iktigi donem agisindan cinselligin ve
dogurganligin en iist diizeyde oldugu donemde goriildiigiinden dolayi, literatiirde cinsel
saglik sorunlarin ele alan arastirmalara rastlanmaktadir (Erturan ve digerleri, 2014: 79-83;
Ozdemir ve digerleri, 2010: 239). Bu boliimde hastaliga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim
Olgeginde cinsel iliskiler alt boyutundan alinan skorlar paylasilacak ve yapilan

goriismelerden elde edilen bulgular ve literatiirdeki ¢caligsmalarla birlikte yorumlanacaktir.

Tablo 11. Hastahga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi (PAIS-SR)
‘Cinsel Iliski’ Alt Boyutunda Ele Alinan Konular ve Bulgu

Kisilerarasi iligkilerin kalitesi

Cinsel ilgi Toplam: 6 soru
Cinsel beraberlik sikligi X: 592
Cinsel performans kalitesi ss: 4,57

Cinsel iligkiden memnuniyet seviyesi

Calismanin nicel boyutunda kullanilan Hastaliga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim
Olgeginin (PAIS-SR) cinsel iliski alt boyutunda ‘cinsel iliski’, kisileraras: iliskilerin
kalitesi, cinsel ilgi, siklik, performans kalitesi ve memnuniyet seviyesiyle ilgili 6 soru yer
almaktadir. Olgek skorlarina gore arastirma kapsamina alan katilimcilarin ortalama puani
(X=5,92+4,57) olarak hesaplanmistir. Olgek sonuglarma gére bu durum uyumun
saglanmasinda giiclilk yarattigit ve cinsel iliski yasamada sorunlara yol agtig1

anlasilmaktadir.
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Behget Hastaliginda oral aft ile viicudun cesitli bolgelerinde agrili sislikler (eritema
nodozum benzeri lezyonlar) ve genital bolgedeki iilserler ‘cinsel birlesme sirasinda agriya
neden olmaktadir. Yapilan goriismelerde hem kadin hem de erkek Behget hastalarinda
bulunabilen genital iilserlerin cinsel yasamda partnerle olan iliskiyi ‘agrili cinsel birlesme
yasama’ ve ‘cinsel iligki sikliginda diisiis’ olmasiyla olumsuz yonde etkiledigi ifade
edilmistir. Ayn1 zamanda yasanan cinsel sorunlarin esler arasi iligskiyi de olumsuz olarak

etkilemesi dikkat ¢eken bir bulgu olarak degerlendirilebilir.

“Evlisiniz yani cinsel hayatiniz da var etkileniyo. Aci ¢ekiyosunuz. Kesinlikle
sorunlar oluyo. Uzak durmaya c¢alistyosunuz yani birbirinizden. Siz uzak
durmaya ¢alistyosunuz esiniz de karsi taraftan yani sikintili oldugunuzu
soyliiyosunuz ama anlayis gosterirse gosteriyo yani. Ama gosteremedigi

durumlar da oluyo. Bu donemler de gercekten ¢ok act ¢cekiyorum.” (K3)

“Etkiliyor... Aksam oldugu zaman ¢ok afedersiniz sirtinizi doniip yatiyorsunuz
yani. Bisey yapamiyosunuz yani ¢tinkii caminiz yaniyo. Soyle bigey yani genital
bolgede yara ¢cikmasina gerek yok yani... Aft ya da agrilarin oldugu zaman da
cinsel bir sey olmuyo.” (K9)

“O yaralar oldugunda cinsel iliskiden kag¢inma... Ister istemez kaciniyorsunuz
yvaralar iyilesene kadar. Boyle bir sey olamiyor zaten. Erkeklik gorevinizi
yerine getiremiyosunuz ister istemez. Zor mu evet zor. Ben bu gece bisey

vapamam diyip tist iiste 15 giin. Yani o da en iyi ihtimalle.” (K11)

“Esim genital bolgemdeki yaralardan tiksiniyodu, agzimdaki yaralardan
tiksiniyodu. (...) Goriilmeyecek sekilde degildi bendekiler, yiiziime goziime
vuruncaya kadar. O da evden uzaklasiyodu. O da beni iiziiyodu. Ataklarin
oldugu donem ben kendimden tiksindigim icin zaten isteksizlik oluyodu.
Kendimi gostermek istemiyodum. Esimin yaninda yatmiyodum. Bigeyler
bahaneler uydurmaya ¢alistyodum. Demiyodum ki ataklarim var, genital
bolgemde yaralarim var, onun i¢in birlikte olmak istemiyorum demiyodum.

Oyle yapinca aramiz aciliyodu” (K2)
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Ozdemir ve arkadaslarinin ¢alismasinda (2010: 239) 96 Behget hastasina Arizona
Cinsel Yasantilar Olgegi uygulanmis ve hastalarda en sik goriilen cinsel sorunlarin cinsel
iligki sikliginda diisiis (%86,5), agrili cinsel birlesme yasama (%48,6) ve cinsel isteksizlik
(%24,3) oldugu ortaya konmustur. Erturan ve arkadaslarinin yaptiklar1 ¢alismada (2014:
79-83) da bu bulgular desteklenmis ve iistelik Behget hastalarinin yasadiklari cinsel
sorunlart profesyonel meslek elemanlariyla paylagsmadiklart ifade edilmistir. Bu ¢alismada

literatlirdeki arastirma sonuglarini destekleyen bulgulara ulasildigi sdylenebilir.

Gebelik, cinsel yagam kapsaminda ele alinabilecek bir konudur. Bu agidan yapilan
goriismelerde Behget Hastaliginin kimi ailelerde ‘iireme fonksiyonu’ndan kaynaklanan
sorunlarin sonucunda hem birey hem de aile diizeyinde psikososyal giicliiklerin
yasanmasina neden oldugu ifade edilmistir. Bununla beraber yapilan goriigmelerde hem
kadin hem de erkek kimi Behget hastalarinda hastaligin {ireme fonksiyonunu olumsuz
olarak etkiledigi ve ¢ocuk sahibi olmada sorun yasanmasina neden oldugu belirtilmistir.
Literatiirde ise Behcet hastaliginin dogurganligin en iist diizeyde oldugu yirmili ve otuzlu
yaslarda goriilmesiyle beraber, hastaligin seyri ve hastaligin tedavisinde kullanilan bazi
ilaglarin gebelikte engel teskil ettigine dair ¢aligmalar vardir (Karahan ve digerleri, 2015:
296; Uzun, 2009: 71). Calismada elde edilen bu bulgu bu yoniiyle literatlirdeki ¢calismalarla
benzerlik gostermistir. Arastirma kapsaminda hastaliktan dolayr iireme fonksiyonunun

olumsuz etkilendigine dair ifadeler su sekilde 6rneklendirilebilir:

“Ilaca diisiik dozda baslamistim ama yetmedi sonra yiikseltti doktor dozu. lyi
geliyodu. Sonra ben ilact birakmak istedim. Giiya iste biraz heveslendim.
Cocugum olur mu diye diisiintiyodum. O donemki ilaglarimla ¢ocuk belki
bwrakirsam olur diye diigiiniiyodum. Ataklar falan o donem cogaldi. Farkl
ilaglara gegince de gebeligi yasakladi doktor, gebe kalma dedi. Yani i¢inizde bi

yara yapiyo ¢ocugun olmamast...” (K3)

“Cocuk... Benim en hassas noktam... Cocuk dedin mi benim icin her sey biter
(...) Benim i¢in ¢ocuk dedin mi akan sular durur oyle diyeyim size. Olmamast
benim igin en biiyiik sikinti. Bunun igin tedavi de gordiik. Kullandigim

ilaglardan spermde sayi sikintisi ¢ikmis. Az sayi yani 6yle diyeyim.” (K7)
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3.3.4. ila¢ Kullanmay1 Deneyimleme ve Ila¢ Yan Etkileriyle Yasama:

“Bir Giinde Avu¢ Dolusu Ila¢ Icmek”

Behget hastaliginda hastaligin altinda yatan neden tam olarak bilenemediginden
dolayt ‘tamamen iyilestirici tedavi’ de diizenlememekte; diizenlenen tedaviler
semptomlarin kontrol edilmesi, iltihaba karsi viicudun tepkisinin baskilanmasi, organ
hasarimin ve komplikasyonlarin Onlenmesi, olusan atagin en kisa slirede ortadan
kaldirilmasi ve atak donemleri arasindaki siirenin uzatilmasi, 6liim oraninin azaltilabilmesi
ve yagam kalitesinin artirilmasi1 amacini glitmektedir. Kalici tedavilerin olmamasi Behget
Hastalarinin uzun siireli ilag kullanmalarint ve ilag kullanimina bagl yan etkilerle bas

etmelerini gerektirmektedir.

Katilimeilarin ilag kullanma deneyimlerine bakildiginda, ila¢ kullaniminin yasam
boyu aksatilmadan devamliliginin olmasi ve hastaligin kontrol altina alinmasi bu durumun
adeta “pasamin bir pargast” halini almasini ortaya ¢ikarmaktadir. Yapilan goriismelerde

bu durum kimi Behget Hastalar1 tarafindan su sekilde ifade edilmistir:

“Haplarimi kullanmadigim an sey oluyo, hastaligim én plana ¢ikiyo. Yani ben
normal hayatimi yasayamiyorum. Ovyle bir sey ki ‘ila¢c hep aklimda olmali
diistincesi’ de bunaltyyo.” (K14)

“Daha genctim, ataklarin daha ¢ok oldugu doénem. O zaman iki ayda bir
atagim var. Daha zor geliyodu ilag kullanmak bana. Ilac biraktigim an atak

vardi, beni ¢ok yoruyodu.” (K2)

“Giinliik, bir giinde avug dolusu ilag i¢iyodum.” (K3)

“Artik agri kesiciler, damlalar cebimde boyle yani tasiyamayacagim kadar
damla tasiyodum. Bi dakka basi damla yapiyodum yani. Adim attikca damla
yapryodum, o dereceye geldim. Goz tutulumundan dolayr ¢ok sikintilar
vasadim. Kafami duvarlara ¢arpiyodum yani artik patlasin da kurtulayim!

Psikolojim bozuldu artik resmen yani...” (K7)
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Tablo 12. Behcet Hastahgina Bagh ila¢ Kullamminda Yan Etki Yasama Durumu

Say1 Y0
Evet 33 51,5
Hayir 31 48.5
Toplam 64 100

Arastirmada katilimcilarin %51,5’1 (n=33) Behget hastaliginin tedavisine iliskin
kullanilan ilaglarin yan etkilerinin oldugunu ifade etmistir. Bunun iizerine ilag kullanimina
bagli yan etki yasayan 33 Behget Hastasina bu yan etkilerin neler oldugu sorulmustur. Bu

sorudan elde edilen veriler Tablo 13’te yer almaktadir.

Tablo 13. Behcet Hastalarinda ila¢ Kullanimina Bagh Yan Etkiler*

Yan Etkiler Say1 %o

Ishal 9 27,2
Yorgunluk- Halsizlik 7 21,2
Mide Agrisi 8 242
B Vitamini Eksikligi 3 9,09
Anemi 3 9,09
Sag¢ Dokiilmesi 2 6,06
Kemik Erimesi 1 3,03
Toplam 33 100

*Katilimcilar birden fazla yan etkiye sahip olabilmektedir.

Behget hastalarinin ila¢ kullannomina bagli olusan yan etkiler Tablo 13’°de
goriilmektedir. Buna gore en sik goriilen yan etki ishal, mide agrisi1, yorgunluk ve halsizlik
olmaktadir. Behget hastalarinin fiziksel olarak yasadiklar1 ilag kullanimina bagh
yasadiklar1 yan etkiler literatiirde yapilan calismalarla benzerlik gostermektedir. Behcet
Hastaliginin tedavisinde bagisiklik sistemini baskilayic1 (immiinsupresif) ilaglar da
kullanilmaktadir. Bu ilaglarin pek ¢ok yan etkiye neden oldugu tibbi arastirmalar

sonucunda ortaya konulmustur (Postal ve Appenzeller, 2011: 234).
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Ozellikle sistemik tutulumlar1 olan Behget hastalarinda ila¢ kullaniminda (iskelet-
kas sisteminde eklem tutulumu, noérolojik tutulum, sindirim sistemi tutulumu gibi) kronik
yorgunluk, uykusuzluk ve agr1 gibi yan etkiler siklikla goriildiigii bilgisi literatiirde yer
almaktadir (Akman Demir ve digerleri, 2006: 3-4). Bu agidan Behget Hastaliginin
tedavisinde kullanilan ilaglarin yan etkilere neden olmasina yonelik literatiirdeki
caligsmalarla bu aragtirmanin bulgular1 benzerlik gdstermistir. Ayn1 zamanda arastirmada
Ozellikle sistemik tutulumlar1 olan hastalarda fazla ila¢ kullanimindan kaynaklanan ila¢ yan
etkileri sonucu ‘ciddi organ kaywplar: yasadiklart’ veya ‘cerrahi operasyon gecirdikleri’

de ifade edilmistir. Bu ifadeler su sekilde 6rneklendirilebilir:

“Iste yillarca ilag ala ala ilaclar midemi mahvetmis. Cok ila¢ almaktan midemi
yormusum. Mide ameliyati gegirdim. Mide kapak¢igim degisti. Onun
ameliyatini da yaptilar. Biiyiik bir ameliyat ge¢irdim.” (K2)

“Cok ila¢ kullandigim icin bobreklerde protein kacagina neden olmus.
Bobrekler yoruldu ve protein kagagi oldu. Tansiyonum yiikseldi ve mecburen

3,5- 4 yuldwr tansiyon ilaci kullanmak zorunda kaldim.” (K3)

“Ila¢ tedavisi sonucunda karacigerimde ézellikle 1.6 cm biiyiime olustu. Tabiri
caizse giin icerisinde ‘bir avu¢ dolusu’ ila¢ kullaniyordum. Yan etkileri ciddi bi

oranda oldu. Karaciger biiyiimesi, nefes darligi...” (K8)

‘Ishal’, Behget hastalarinda siklikla rastlanan gastrointestinal komplikasyonlardan
biridir. Ozellikle tedavi siirecinde kullanilan bagisiklik sistemini baskilamaya yardimci
ilaclarin (immiinstipresif) ishale yol actig1 bilinmektedir. Yapilan goriigmelerde de ishalin
siklikla yasandigi belirtilmis ve bu siirecte kimi Behcet hastalarinin utanma, kaygi ve

sosyal izolasyon yasama gibi psikososyal gii¢liiklerle de karsilastiklar ifade edilmistir.

“Istahsizlik... Mide bulantisi ve ishal... Devamli ishal.” (K8)
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“Karin sisligi ¢ok fena oluyo. Bildiginiz gére dokuz aylik hamile bile
santliyorum. (...) O derece sisiyorum. Defalarca kez disarda da geldi bu olay
basima. Altima kag¢irdim biiyiik abdestimi. Disarda gelince de psikolojik olarak
kotii oluyosunuz. Rezil oluyosunuz, kendinizi kotii hissediyosunuz. Clinkii
aniden birden bire bagwrsaklariniz sisiyo, karniniz ve arkasindan birden bire
istemsiz bagirsaklariniz ishal seklinde bosaliyo. Benim basima ¢ok defalarca
kez geldi. yedi-sekiz kez altima kac¢irdim disarlarda yiiriirken. Yolda yiiriirken
geldi ve tam artik son saniyede yetisebildim yani bi tuvalet bulup da.
Bulamadigim anlar ¢ok oluyo. Oyle oldugu zamanlarda da mecburen kagiyo
yvani. Bunun ic¢inde genellikle uzun gseyler giyiyorum ya da hasta bezi
kullaniyorum wuzun yolculuk yaptigimda. Diger tirlii de kiyafet falan
bulundurmaya ¢alistyorum yamimda. Ciinkii geldi defalarca kez.” (K3)

Arastirma siirecinde yapilan goriismelerde kimi hastalar kullandiklar
‘tedavilerin agriya yol acarak yan etki gosterdigi’ni ifade etmistir. K5 yasadig1 bu
deneyimin kendisinin hem fiziksel hem de psikososyal a¢idan olumsuz etkiledigini

su sozlerle ifade etmistir.

“Yan etkisi suydu, ben ilaci aldigim zaman ben tiim plant iptal ederdim. O giin
o gece sabaha kadar kivranacaktim ben agridan. Bunu biliyodum. Igne ciinkii
vuruldugum anda boyle bir agri yok! Yani biitiin viicudum ozellikle sirt, bacak
bolgelerim kivraniyodum yani uyuyamiyodum yaklasik bi dorde bese kadar.
Sabaha karsi evde turlar atiyodum, duslar aliyyodum. Yani béoyle
mahvoluyodum. Cok kétii bi siire¢ gegiriyodum falan. Ama iki haftada bir de
oluyodum hastalig1 kontrol altinda tutabilmek i¢in.” (K5)

Behget Hastaliginin tedavisinde meydana gelen ataklarda bagisiklik sisteminin
baskilanmast ve ataklarin saglikli bir sekilde atlatilmasinda “kortizon” siklikla
kullanilmaktadir. Kortizonun viicutta su ve tuz tutulumu ile 6dem ve yiiksek tansiyona
neden olmasi agisindan ciddi yan etkileri bulunmaktadir. Bu nedenle kortizon kullanimi
sirasinda Ozel beslenme diizeni gelistirilmesi gereklidir (Rittes, 2003: 316). Aksi halde
hizli kilo alimlar1 gerceklesebilir. Kortizon alan kimi Behget hastalar1 da ilacin yan

etkisinden yakinmaktadir:
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“Kortizon tedavileri baslandi, bi iki kiir alma stireci gegirildi. Tabi ki normal

hayatimizda sikinti yasamaya basliyosunuz. Iste kilo alma doneminiz...” (K5)

“Malum biliyosunuz kortizon olayi. Kilo falan iste bu seyleri var.” (K6)

“Yiiksek dozda ilaclar verildi. Iste ismini hatirlamadigim bir siirvii ilag. O
zaman ben 60 kilodan ¢iktim 80 -90 kiloya. Ciinkii yan etkiler yapiyo. Kortizon
sisirdigi icin.” (K7)

Bu boliimde Behget Hastalarinin yasadiklari fiziksel giicliikler hastaligin belirtileri,
kronik agri ve yorgunlugu deneyimleme, cinsel yasamda yasanan giicliikler, ilag
kullanmay1 deneyimleme ve ilag yan etkileriyle basa ¢ikma alt basliklar1 ele alinarak nicel
ve nitel veriler 1s18inda ortaya konulmaya g¢alisilmistir. Yapilan ¢alismanin sonucunda
Behget hastaliginin ortaya c¢ikardigr fiziksel giicliiklerin bireylerin yasam kalitelerini
yalnizca fiziksel olarak degil, psikososyal acidan da olumsuz etkiledigi goriilmiistiir. Bu
nedenle Behcget hastalarinin yasam kalitesinin arttirilmasina yonelik sosyal hizmet

uygulamalarina gereksinim duyuldugu saptanmustir.
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3.4. TIBBi SURECLERDE YASANAN GUCLUKLER

Behget Hastaligi nedeni bilinmeyen ve nadir goriilen bir hastaliktir. Bu alanda
calisan saglik profesyonellerinin sayist hem diinya capinda hem de Tirkiye’de oldukca
azdir. Bu durum tibbi siireglerde pek ¢ok glicliigiin olusmasina neden olmaktadir. Hastaliga
yonelik saglik hizmeti sunumundan baslayarak tanilama ve tedavi siireglerinde sorunlar
yasanmasi tibbi siire¢lerde yasanan giicliiklerin olusmasina zemin hazirlamaktadir. Bu
giicliiklerin ortaya konulmasinda bu béliimde hastaliga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim
saglik bakimina uyum alt boyutundan alinan skorlar paylasilacak, yapilan goriismelerden

elde edilen bulgular ve literatiirdeki ¢aligmalarla birlikte yorumlanacaktir.

Tablo 14. Hastahga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olcegi (PAIS-SR)
Saghk Bakimina Uyum Alt Boyutunda Ele Alinan Konular ve Bulgu

Genel Olarak Saglik Bakimi Tutumlari

Saglik Calisanlarma Yonelik Alg: Toplam: 8 soru

Saglik Hizmetleri Bilgisinin Kalitesi X: 12.86

Hastanin Sahip Oldugu Hastalig1

ilgili Beklentilerinin Niteligi ss: 3,82

Hastanin Tedavisi ile Ilgili Beklentilerinin
Niteligi

Calismada nicel boyutta tibbi siiregler ‘Saglhik Bakimina Uyum’ olarak ele alinmis
ve bu kapsamda Behget hastasinin genel olarak saglik bakimi tutumu, saglik ¢alisanlarina
yonelik algilari, saglik hizmetleri bilgisinin kalitesi ve hastanin sahip oldugu hastalig1 ve
tedavisi ile ilgili beklentilerinin niteligiyle ilgili katilimcilara sekiz soru yoneltilmistir.
Aragtirma bulgularina goére bu alt boyuta iliskin skor (X=12,86+3,82) olarak
hesaplanmustir. Olgegin diger alt boyutlarma bakildiginda en yiiksek degerin saglk
bakimina uyum oldugu, bu acidan tibbi siireclerde hastalarin giigliiklerle karsilastigi ve

saglik hizmetleri sunumunun yeterli olmadig1 yorumu yapilabilir.
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Arastirma kapsaminda yapilan goriismeler Olgekten elde edilen bulgular
desteklenmistir. Ilk olarak arastirmanin nitel boyutunda Behget hastaliginin tibbi siireclerde
‘onemsiz bir hastalik’ olduguna iliskin “foplumsal bir alginin” olduguna dair ifadeler
aktarilmistir. Bu agidan hastaligin nadir goriilmesinin yani sira, toplum tarafindan az

bilinen bir hastalik olmasinin bu bulgunun ortaya ¢ikmasina sebep oldugu diistiniilmiistiir.

“Biraz daha Behget hastaligi biraz daha geri planda kalmis gibi. yani diger
hastaliklara nazaran. Ama énemli bir hastalik. Ciinkii insanin hayatint baya bi
etkiliyo. Daha detayli arastirilip hastalikta sorun ¢oziilme yoluna
gidilmesinde... Tibbi olarak biiyiik rol oynanmas ¢ok iyi olsa. Ciinkii doktorlar
da diyolar bunun bi tedavisi yok. Haplarla kontrol altina alabilirsiniz,

kisitlayabilirsiniz sadece diye. Daha ¢ok bilgi edinilmesi lazim.” (K14)

Bu boliimde Behget hastalarinin tibbi siireclerde yasadiklar giicliikler hastaliga tant
konulmasinda gii¢liik, ataklarin tetiklenmesi, kalic1 tedavinin olmamas1 ve saglik hizmeti

sunumu ana bagliklariyla ele alinarak aktarilacaktir.

3.4.1. Hastahiga Tam1 Konulmasinda Giicliik:

“Hastaligimn Ismini Koyamadilar!”

Literatiirde yapilan caligmalarda Behget Hastaliginin tanilanmasinda giicliikler
yasandig1r ortaya konulmustur. Bu arastirmada da hem nicel hem de nitel boyutunda
arastirma kapsamina alinan hastalarin timi (n=64, %100) ‘Behg¢cet Hastaliginin
tanilanmasinda giigliik’ yasadiklarin1 ve bu nedenle hastaliklarinin ge¢ tanilandigini ifade
etmistir (Tablo 15). Tiim hastalara acik uclu olarak yoneltilen bu sorudan tek bir yanit

alinmas1 oldukga dikkat ¢ekici bir bulgu olmustur.

Tablo 15. Hastaliginin Tamlanmasinda Yasanan Giicliikler

Say1 %0

Ge¢ Tanilanmasi 64 100

Toplam 64 100
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Aragtirmanin nitel kisminda elde edilen veriler de tipki nicel kismi gibidir.
Gortisme yapilan 15 katilimcmin tiimii hastaliklarinin tanilanma siirecinde giicliiklerle
karsilastiklarin1 ve bu giicliigiin hastaligin ge¢ tanilandigini1 belirtmistir. Goriismelerden

elde edilen en carpici ifadeler su sekilde 6rneklendirilebilir:

“Doktorlara derdinizi anlatiyosunuz, gidiyosunuz. Hani atak yapmis Behget.
O anda gidiyosunuz, yapilan tahliller tetkikler (...) Sizin hastaliginizin hala bir
ismi konulmamus oluyo. Yasadigim en biiyiik sikinti buydu bir kere. Hastaliga
teshis konulamamasi. Hani hastaligimin isminin konulmasint istiyorum sonugta

yani ona gore ¢oziim bulunsun.” (K1)

“Yani net Behget diyemediler bu duruma. Iste soru isaretleri konuldu
raporlara Behget olmasindan siipheleniyoruz gibi. Ama siirekli takip edilme
karart alindi Behget olabilir miyim diye... Biz bu sekilde yaklasik bir sene
gecirdik Behget oldugunu tam bilmeden. Bu siiregte ben hastanede de farkl
doktorlara da gittim.” (K5)

“Behget ten siiphelendi ama teshisi koyamadi. Altt ay oraya gittim geldim giin
asir.” (K10)

“Tant olmadig icin psikolojik olarak ¢ok sey yani ne oldugunu bilmediginiz
bir sey oldugu i¢in bunaldim” (K2)

Literatiirde yapilan ¢alismalar sonucunda Behget hastaliginin nedeni tam olarak
belirlenemediginden dolayr hem tam1 koyma hem de tedavi siirecinde ciddi sorunlarin
oldugu bilinmektedir. Mather ve arkadaslarmin Ingiltere’de 650 Behget hastasiyla
yaptiklar1 arastirmada (2010: 1), Behget hastaliginin tanilanmasinda zorluklar yasandigi ve
tan1 konulmasi i¢in gecgen siirenin ortalama olarak 12 yil oldugu belirlenmistir. Bu

caligmada da literatiirdeki bilgileri tamamen destekleyen bulgulara ulagilmistir.
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Hastaligin tanilanmasinda ‘spesifik bir laboratuvar bulgusu veya tanilama aract
olmadigindan’ dolay1 tani, semptomlara bakilarak konulmaktadir. Yapilan goriismelerde
bu durumun tani konulmasina gecikmeye ve tedavinin de buna bagh olarak geg

baslamasina neden oldugu ifade edilmistir:

“Doktor teshis koyamadi alti ay. Emin olamadi, kan tahlili yapti pozitif ¢iktig
halde bu yeterli degil dedi filan. Béyle alti ay siiriincemede kaldr.” (K2)

“Behget miydi degil miydi falan derken... Kan tahlilleri falan yapiyo ama
teshis koyamiyo. Simdi bende Behgeti sey yapan taniyr sey yapan belirti yok.”
(K7)

“Profesore tekrar gidip geldim o donem. Bunun nedenlerini 6grenmemiz lazim,
bunun pek cok nedeni olabilir dedi. Birka¢ test falan o da yapti. Testleri
gozden gecirirken Behget olabilecegimi séyledi. Romatoloji boliimiine
yvonlendirdi. Orda yine testler vesaire yapildi. Yine testlerde de bunlarin hepsi
soruldu yani. Eklem agrilari, genital bolge yaralari... Hi¢ bisey yok, yani
belirti yok bende. Biraz sasirtict durumlari yani onlart da sasirtan yaptiklar:

kan testlerinde bunun belirgin olmamasiydi.” (K5)

“Test yaptirsam benim testlerin ¢ogu sey ¢ikar yani negatif ¢ikar. Hala Behget

seyleri viicudumda tam bi tahlillerde goriinmiiyor yani.” (K7)

Behget hastaliginin tanilanmasinda kesinlik ortaya koyan spesifik bir tanilama araci
veya laboratuvar bulgusunun olmamasi durumunun hem fiziksel hem de psikososyal
yonlerden bireylerin iyilik halini azaltic1 etki yarattig1 diisiiniilmektedir. Behget hastalifina
tant  koymada yasanan bu giiclik kimi zamanlar ‘panlis  teshis’ ile
iligkilendirilebilmektedir. Yapilan goriismelerde de kimi Behget Hastalarinin tanilanma
stirecinde yanlis teshis edildikleri ve bu siiregte yogun kaygi ve korku yasadiklari
belirlenmistir. Bu durum bireylerin psikolojik a¢idan da zorlanmalarina neden olmaktadir.
Gortismeler sirasinda kimi katilimcilarin aglamalar1 da bu zorlanmanin davranigsal olarak

ifadesi olarak diisiiniilebilir.
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“Teshiste de o zamanlar doktorum korkuttu beni. Sen dedi bana sen
kansersin dedi bana. Ug giin... Behget teshisi ¢ikincaya kadar 6ldiim oldiim
dirildim.” (K12)

“Kanser teshisiyle Ankara’ya gonderdiler. Ilk énce kanser tamisi koydular.

Akciger kanseri... Herkes kanserden korkar ben de ¢ok korktum.” (K11)

“(...) Cok kétiiydiim. Kollarimi goren bu vaskilit dedi. Tabi ben bu arada
internet yok iste ansiklopedideki kiigiiciik bir bilgiyle vaskilitin toplardamar
iltihabt oldugunu, beyne kadar bu iltihabin yayildigini ve sonucunun ¢ok kisa
siirede oliim... Su anda bile sesim titriyor... Ayni stresi yine yasiyorum...

(K1 burada aglamaya baslamistir).”(K1)

Yapilan goriismelerde kimi Behget hastalarinin ‘genital iilserlerden utandiklar: ve
bundan dolayi muayene olmadiklari’ ve bunun sonucunda ge¢ tanilandiklar
belirlenmigstir. Muayene esnasinda genital bolgenin ¢iplak olmasi nedeniyle utanma, daha
once yasanan olumsuz muayene deneyimleri ve muayene eden saglik personelinin karsi
cinsten olmasi gibi faktorler muayene olmayr olumsuz etkileyen faktorler olarak
yorumlanabilir. Behget hastaliginda genital bolge tlserleri hem hastaligin tanilanmasinda
belirleyici bir bulgudur hem de tedavi siirecinde mutlaka degerlendirilmesi gereken bir

kriterdir.

“Iste genital bolgeyi de utancimdan hi¢ kimseye soyleyemedim.” (K2)

“17- 18 yaslarimda genital bolgemde iki-ii¢ defa yara ¢ikti. Bir de askerde
¢tkti. Tabi biz bunu utancimizdan bazi seyleri tabi soyleyemedik, bilmiyoduk.

Testislerimde yaralar ¢iktigi i¢in doktora gitmeye biraz utandim.” (K4)

“Soyle bisey soyleyeyim tabi o konuda kendime kizryorum. Kiiciik yerde
yasamissiniz yani... Soyleyemedim hi¢ kimseye... Isin acigi korktum, utandim
kimseye soyleyemedim. Ve o zaman soyleseymisim o zaman teshis
konulacakmis. Keske o zaman utanmayip doktora gitseymisim ya da anneme
babama gosterseymigim o zaman zaten belli olacakmig. Gecikmis. Ordan
cekingenligim olmus.” (K9)
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Cinsel saglhigin tabu olarak algilandig1 bir toplumda yasamak bireylerin bu tiir
saglik sorunlarin1 saglik profesyonellerine aktarmalarinda giigliik yaratabilir. Bu
arastirmada da benzer sekilde cinsel sagligin tabu olmasi ve utanmalarindan dolay1
katilimeilarin -~ saghik  kurumlarina  basvurmadiklart  belirlenmistir.  Literatiirdeki
caligmalardan elde edilen bilgilere gore cinsel saglik ve iireme sagligin1 korumaya yonelik
doktor muayeneleri hastaliklarin erken tanilanmasinda kritik role sahiptir. Buna gére hem
kadin hem de erkeklerde muayene 6ncesi anksiyete yasanabilmektedir (Demir ve Oskay,
2014: 68-79; Erbil ve digerleri, 2008: 1-13). Bu aragtirmada elde edilen veriler literatiir

bulgularini destekler nitelikte bulunmustur.

3.4.2. Ataklarin Tetiklenmesi:

“Stres, Stres, Stres!”

Arastirmanin hem nitel hem de nicel boyutunda ‘sizce ataklarinizin nedeni nedir?’
sorusuna verilen yanitlarda katilimcilarin timili (n=64) ‘stres, stkinti ve iiziintiiniin

ataklarin olusmasinda en énemli faktor’ oldugu belirtilmistir (Tablo 16).

Tablo 16. Beh¢et Hastalarinin Atak Ge¢irme Nedenleri

Say1 %0
Stres 64 100
Toplam 64 100

Behget Hastaliginin nedeni tam olarak bilinmemekle beraber viriis ve bakteri,
genetik ve immiinolojik etkenler ile psikolojik faktorlerin hastaligin olusumu iizerinde
etkili oldugu diisiiniilmektedir. Bu agidan bakildiginda hastaligin psikosomatik yoniiniin de
bulundugunu sdylemek olanaklidir. Ataklarla seyreden Behget hastaligiyla ilgili
psikosomatik etkenlerin incelendigi literatiirdeki calismalarda bireylerin ‘stresli yasam
olaylart karsisinda cogunlukla depresyon ve anksiyete yasadiklari’ ve bu durumun
‘ataklarin olusmasinda kolaylagtirict faktér’ oldugu ortaya konulmaktadir. Bu agidan
nicel bulgularin literatiirdeki caligmalardaki bulgular1 destekledigi aciktir. Arastirmanin
nitel boyutunda yapilan goriismelerde de Behcet hastalarinin ataklarinin tetiklenmesinde
stresin en 6nemli faktor oldugu ortaya konulmustur. Bu kapsamda dikkat ¢ekici 6rnekler su

sekilde 6rneklendirilebilir:
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“Stres oldugunu diistindiim. Baska hi¢bir sey yok. Yani biseye atiyorum sunu
alma imkanin var. Elini atiyosun ama ulasamiyosun. Bunu yapamadigin zaman
icin igini yiyo, strese giriyosun. Ister istemez... Ustesinden gelemiyoruz. Yani

mecburen atak gegiriyoruz. *“ (K10)

“Behget hastaliklarinda moral ¢ok onemli. Hafiften bir moralim ¢oktiigiinde
ataklarim bagslar. Moral ¢ok onemli. Cok hizli bir sekilde gelisir hastalik.
Birinci olarak moral bozuklugu, iiziintii... Zaten Behget hastaligini tetikleyen
olaylar bunlardiwr. Ufacik bir seyde iiziiliiriiz. Behgetliler her seye iiziiliir yani

hassas oluyor Uziintii, sikinti, stres zaten behgeti tetikleyen olaylar.” (K11)

“Utziintii, stres oluyor. Stresten kaynaklanan bir sey... Stressiz oldugumda yani

oyle yara ¢ok olmuyor. Ucuz atlatiyoruz.” (K12)

“Stres... Stres onemli, en onemlisi stres. Genelde kendim ¢ok icime atarim.
Cok disart konusmayr pek yapamam. Kendi kendime diisiincelerle stres
yvaparim. Hemen ufak bir sikintyyr kendime dert ediyorum yani. Genelde kendi

kendime bag edemiyorum.” (K14)

“Ben iiziildiigiim zaman yara oldu tabi agzimda yara c¢ikiyor siirekli
atesleniyorum, yiiziimde yara ¢ikiyor. Uziintii var tabi ki. Uziintii onun yani su

yiiziine ¢itkmasinda birinci sebebi oldugunu diistiniiyorum.” (K15)

“Yani belirli bi zamant yok ama stresli zamanlarda ¢ok atak oluyo. Ben
hayatimdan stresi ¢ikarmaya ¢alistyorum ama miimkiin olmuyo tabi ki. Cok
ciddi bi olay olursa bisey olursa ¢ok takarim bazi seyleri. Muhakkak stresli
stiregler herkesin hayatinda oluyo ama yaralar bereler nedense hep bende

¢tkiyo yani onu da anlayabilmis degilim. Atak strese bagli hemen gelisiyo.’
(K5)
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Arastirma kapsaminda stresli yasam olaylarinin Behget hastalarinin ataklarini
tetikledigine ve hastaligin gidisatini olumsuz olarak etkiledigine yonelik bulgulara
ulasilmistir. Bu nokatada Behget hastalarinin stresle basa ¢ikma becerilerinin arttirilmasi

ve giiclendirilmeleri gerektigi agiktir.

3.4.3. Tedavide Yasanan Giicliikler:
“Arabayr Sanayiye Goétiiriip Tamir Ettirip Aynen Devam Ederim Gibi

(£

Diisiiniiyordum Ama Oyle Olmadi

Behcet hastaliginda kalici tedavi formunun olmamasi bireylerde fiziksel gii¢liiklerin
yant sira psikososyal sorunlarin olusmasinda da etkili olmaktadir. Goriisme yapilan kimi
Behget hastalar1 tan1 aldiklar1 donemde hastali§in tedavisinin olmadigini1 6grendiklerinde
‘caresizlik’ ve ‘karamsarlik’ duygusuna kapildiklarini ve ‘gelecege yonelik belirsizlik’

yasadiklarini ifade etmislerdir.

“Internetten arastir, arastir... Behget... ‘Tedavisi olmayan...” Onu okudugum
an zaman zaten kaynar sular basimdan asagiya dokiildii. Tedavilerime hala
devam ediyorum. Hig bir degisiklik yok... Yani hastalik Allah’tan gelen bir sey.
Elinizden gelen bir sey yok. Yani tedavisi varsa tamam ama tedavisi de yok.”

(K10)

“Insanlar hastaneye yatar, tedavilerini olurlar ve daha sonra sapasaglam
taburcu olurlar giderler. Sey gibi arabay: sanayiye gotiiriip tamir ettirip aynen
devam etmek gibi diigiiniiyodum. Ama oyle olmadi. Baktim ki bunun tedavisi
yok. Yani ilag yok, iste sey yok, hi¢cbir sekilde ameliyat yok. (...) Behgete ozel
bir ila¢ olmadigi icin tamamen iste bagisikligt baskilarsak hastaligi da
baskilariz seklinde bir mantik var. Bundan dolayr ama yine de kotii geliyo,
tedirgin ediyo yani. Saglarim dékiilecek mi diyosunuz en basta. Iste ne bileyim

daha farkl yan etkileri olacak mi?” (K13)
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“Insan ne yapacagim kestiremiyor. Hastalik yani ne zaman nereye vuracak?
Bisey yapamiyosun! Rutin ilaglarimiz var. Iste sey diyo kronik hastalik, tedavi
edilebilir zaman zaman tedavilerine cevap alinmayabilir. Aslinda tedavisi yok.

Ama bugiin kansere bile tedavi bulundu, Behgete hala tedavi yok!” (K6)

Hastalig1 deneyimleyen birey i¢in hastaligin nasil algilandig1, nasil yasandig1 ve basa
cikmak i¢in hangi bilgilerin kullanildig1r son derece onemlidir. Bu noktada da bireylerin
tan1 aldiklar1 donemde psikososyal yonden desteklenmelerinin yasadiklart bu olumsuz

duygularin ortadan kaldirilmasina yardim edecegi diisiiniilmektedir.

Behget hastaliginin tedavisinde de hastalarin nasil davranacaklarini bilmemeleri
sorun yaratan diger ciddi giicliiklerdendir. Bu yonden arastirma kapsaminda ilk olarak
Behcget hastalarinin hastalik ve tedavi hakkindaki bilgi diizeylerini degerlendirmeleri
istenmis, sonrasinda ise Behget Hastaligi hakkinda bilgi edinme kaynaklar1 sorulmustur.

Katilimcilarin hastalikla ilgili bilgi diizeylerine yonelik bulgular Tablo 17°de gosterilmistir.

Tablo 17. Behcet Hastalarimin Hastahk Hakkinda
Yeterli Bilgiye Sahip Oldugunu Diisiinme Durumu

Say1 %0
Evet 29 45,3
Hayir 35 57,7
Toplam 64 100

Hastalik ve tedaviyle ilgili bilgi diizeylerine bakildiginda katilimecilarin %45,3’

(n=29) Behget Hastalig1 hakkinda bilgi sahibi oldugunu belirtmistir (Tablo 17). Bu bulgu

hastalik hakkinda bilgi diizeyinin diisiik oldugunu gostermektedir.

Tablo 18. Behcet Hastalarinin Tedavi Hakkinda
Yeterli Bilgiye Sahip Oldugunu Diisiinme Durumu

Say1 %0
Evet 19 26,9
Hayir 45 73,1
Toplam 64 100
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Tablo 18’e gore katilimcilarin %29,6’s1 (n=19) Behget Hastaligiyla ilgili aldiklari
tedavi hakkinda bilgi sahibi olduklarini belirtmistir. Elde edilen bu bulgu tipki Behcet
Hastaligi hakkinda oldugu gibi tedavi hakkinda da bilgi diizeyinin diisiik oldugunu
gostermektedir. Bu noktada katilimcilarin bilgi edinme kaynaklarinin da olduk¢a 6nemli

oldugu diisiliniilmiis ve bu dogrultuda veriler toplanmistir (Tablo 19).

Tablo 19. Beh¢et Hastaligi Hakkinda Bilgi Edinme Kaynaklari*

Behcet Hastalig1 Hakkinda Bilgi Edinme Kaynaklar: Say1 %0
Doktorumdan 21 22,83
Internetten 19 20,65
Behget Hastas1 Olan Diger Kisilerden 19 20,65
Derneklerde Yapilan Egitim ve Bilgilendirme Caligsmalarindan 17 18,48
Diger Saglik Calisanlarindan 7 7,61
Aile Uyeleri ve Arkadaslarimdan 5 5,43
Televizyon veya Radyodan 4 4,35
Toplam 92 100

*Bilgi kaynaklar birden fazla olabilmektedir.

Arastirma kapsaminda Behget Hastalarinin hastalik hakkinda bilgi edinme
kaynaklar1 incelendiginde katilimcilarin en sik doktorlardan (%22,8), internetten (%20,65)
ve Behget hastasi olan diger kisilerden (%20,65) bilgi edindikleri goériilmektedir. Buna
gore dernege iiye olmanin bilgilenme yoniinde olumlu katkilarinin oldugu, grup igerisinde
yer alarak bilgi paylasiminin yapilabildigi ve hastalikla miicadele etmede yalniz olmadigi
duygularinin 6n plana ¢ikarildigi saglanmis olabilir. Fakat yapilan goriismelerde kimi
Behget hastalarinin tedavilerini tamamlamadiklar1 ve hekim kontrolii olmaksizin ilact
biraktiklari; kimilerinin ise 6zellikle iilserlerden kaynaklanan yaralar i¢in gegici ¢6ziim

yolu aradiklar1 fakat mevcut yaralarinin daha kétii bir hal aldig: ifade edilmistir.

“Biz de ihmallerimiz de oldu ¢ok. Ilaglarin yarisini ictik yarisim icmedik. O
zaman genctik bilemiyorduk béyle bir sonucu olacagini. Ilaclart bir giin
iciyorsak bir hafta i¢mivorduk. Is isten gectikten sonra kafayr vurduk ama
geriye donemedik.” (K11)
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“Genital bélgedeki yaralara tabi farkh seyler denedik bilemedigimiz icin onlar
da tahris etti. Batikon tiirii seyler denedik o da ters tepti ondan da biraz istirap

cektik.” (K15)

“Sivilceye benzer yaralart kapatmak i¢in bantlar var onlardan kullandim. O
siirecte gecene kadar. Ama bu kullandiklarim birazcik daha orayr kotii hale

getirdi. Bu sefer bi de atlatmaya ¢alistim bi daha o siireci.” (K5)

Arastirma kapsaminda kimi Behget hastalarinin da ‘hekim kontrolii disinda bitkisel
iiriin kullandiklart veya kaplicaya giderek saghklarina kavusmayr amacladiklar:’ ifade
edilmistir. Bu davranigin nedeninin ise hastaliga ve tedaviye yonelik bilgi eksikligi olmas1
giindeme gelmistir. Bu deneyim sonrasinda Behget hastaliginda ataklarin arttig1 da dikkat

cekmistir.

Kronik hastalifi olan bireylerin saglik davranislari incelendiginde c¢ogunlukla
alternatif tip uygulamalarinin (dogal, geleneksel tip) deneyimlendigi goriiliir. Glinlimiizde
kronik hastaliklarin en sik goriilen hastalik ve 6liim sebebi olmasi ve hastaliklarin kalici
tedavilerinin olmamas1 bireyleri hekim kontrolii disinda alternatif {irtinler kullanmaya
yoneltebilir (Sarisen ve Caligkan, 2005: 183). Bu noktada da Behget hastalarinin da hekim
kontrolii olmaksizin tedavi arayisina girdikleri goriilmiis ve bu bulgunun literatiirde yer
almadig1 belirlenmistir. Bu noktada yapilan nitel goriismelerden elde edilen ifadeler su

sekilde 6rneklendirilebilir:

“Hi¢ boyle Behget teshisi uzun zamana falan konulmadi. Doktora gittim
kontrol oldum oyle bisey demedi. Ben 2006’ya kadar ot, ¢op... Yani agiz
yvarasmi aft olarak bildigimiz i¢in Behgeti de hi¢ duymadigimiz igin ot, ¢op, o
tiir yollara ¢ok basvurduk. Bitkisel biitiin ilaclart kullandim. Aktardan aldim.
Ya aktar bana su iyi gelir diyodu, ben aliyodum. Umut, umut... Acaba iyi olur
muyum? Ben zehiri ictim sayilir yani o derece. Hi¢ doktora danismadan
gitmeden ben zaten yani annemde de aft oldugu icin ben de normal aft sandim.

Gegirir, geger sandim. Geger umuduyla yasadim ama degilmis.” (K10)
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“Tibbi olarak bi donem bitkisel tedaviler falan aldim. Aktarlarin Behget
Hastalar igin yaptiklar: bazi tedavileri vardi. Sikdyetlerime yonelik icerigini
bilmiyorum ama macunlar, ilaglar falan kullandim. Bagisiklik sistemiyle ilgili
oldugu igin bu hastalik, bagisiklik sistemini gii¢lendirmek i¢in ilaglar falan
aldim. Annem sagolsun o da béyle Lokman Hekim tedavilerini falan sever ben
de ondan ogrenmisim. Stirekli sunu bunu kullan derdi yani. Son kullandigim
karistk macun kiiriinde bagirsaklarim sanki daha mi aktiflesti bilemiyorum.
Kotii anlamda. Sanki bitki karisimda bi tanesi bana iyi gelmedi gibi. Su anda
zaten kestim zaten belki iste kendimce kullandim biraktim artik ot ¢ép falan

diyeyim.” (K3)

“Kaplicaya, annem babam yash insanlar, kaplicaya gidelim dediler. Gittik.
Ben girmeyecektim, girmis bulundum. Ciktim ayakta bileklere kadar bavul gibi.
Dizler sis. Acaba iste... Biiyiiklerin baskisi. Acaba bi fayda olur mu? Umut...
Sonra hastanede kaldim. (...) Yattim hastaneye, tedavi... Iste ekstra ilaclar
baslandi.” (K6)

Bu béliimde sonug olarak Behget hastalarinin biiylik cogunlugunun hem hastalik
hem de tedavi hakkinda bilgi diizeylerinin diisiik oldugu belirlenmistir. Fakat en temel
haklardan olan saglik hakki kapsaminda ‘bilgi edinme’ en temel haklardan biridir. Hastalik
hakkinda bilgilenme hak temelinden ele alindiginda Hasta Haklar1 Yonetmeliginde de yer
alan ‘hastalig1 hakkinda bilgi sahibi olma’ maddesine gore “Sunulan saglik hizmetine
ulasimimi kolaylastiracak, hizmeti verecek kisi ve kurumu tamimasina yardimci olacak
bilgileri edinmesini; hastaligi ve hastamin kendisi tarafindan uygulanacak olan tedavisi
hakkinda merak ettigi sorularinin yanitlanmasinit ve hastaya hekim veya saglik ¢calisanlar
tarafindan uygulanacak olan tibbi girigsimler ile viicut biitiinliigiine miidahale gerektiren
tani veya tedavi yontemleri hakkinda ayrintili bilgilendirme yapilip onaminin alinmasini”
kapsar. Bu noktada da Behget hastalarinin bilgilenme gereksinimlerinin oldugu fakat bu

konuda calismalarin yetersiz oldugu ifade edilebilir.
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3.44. Saghk Hizmetlerinin Sunumu “Bu Hastalik Uzerine Doktor

Bulamiyoruz!”

Tiirkiye’de saglik hizmeti sunumunda ¢ogunlukla koruyucu 6nleyici hizmet veren
birimlerin ‘hastalarin ilk basvurduklari, evde ve ayakta tedavi edildikleri’ kuruluslar
olduklart ve bu saglik kuruluglarinin birinci basamak saglik hizmeti verdikleri
bilinmektedir. Bu kapsamda ‘aile sagligi merkezleri’ bilinyesinde hizmet verilmektedir.
Yapilan goriismelerde katilimcilarin aile sagligit merkezlerinde saglik hizmeti alirken
siklikla Behget hastaligi hakkinda ‘hizmet sunucularinin bilgi sahibi olmadiklar:’, bu
nedenle ‘tami ve tedavi konusunda giicliiklerin yasandigi’, ‘hizmet sunucularinin
hastalar1 ikinci veya iiciincii basamak saghk hizmeti sunan saghk kurumlarina

yonlendirmede eksikliklerinin’ bulundugu ifade edilmistir.

“Hangi hastaliga hangi yer bakar bilmiyoruz. Yani saghk ocagina gidiyosun,
hastaneye gidiyosun bir damismaya variyosun. Hastanin bilgilenmesi gerekir,
hangi hastaliga hangi boliim bakacak vatandas bilmiyo. Bunun iizerine bir

calisma olursa her gey olur devletimiz bunu yapsa.” (K4)

“(...) Aile hekimleri... Ciinkii ilaglarimiz raporlu oldugu icin aile hekimlerimize
vazdirtyoruz. Aile hekimlerinde de soyle bisey oluyo; iste ilact niye kullaniyon?
Iste Behcet hastastyim diyosun. Ya kullanmasan da olur diyolar. Kendilerini
sadece ilag yazdirilan bi makam olarak goriiyolar. Ben muayene etmeden
hastaya ila¢ yazmam... Tamam haklidir ama raporluyum yani diizenli kontrole
gidiyorum yani daha ne yapayim hastayim iste. Ne yapryosun bu sefer? Aile

hekimine ila¢ yazdirmamak i¢in elinde fazla ila¢ bulunduruyosun.” (K6)

“Aile hekimlerine gidiyorsunuz. Hocam iste ben Behgetim, ilag kullaniyorum
falan diyosunuz. Yani doktor bilmiyor. Aile hekimi ne yapacagini bilmiyor (...)
(K9)
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Behget hastalarinin tipki aile sagligi merkezleri gibi siklikla saglik hizmeti aldiklar
diger kurumlarin basinda ‘acil servisler’ gelmektedir. Yapilan goriismelerde acil serviste
gorevli olan saglik ekibinin Behget hastaligi hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklar1 ve

bu nedenle tedavinin diizenlenmesinde sorunlar yasandig1 aktarilmistir:

“Acile gidiyorsunuz ¢ogu kigi bilmiyor bile ne oldugunu Behg¢etin. Daha gecen
acile gittim agridan. Dedim hocam Behget hastastyyim ila¢ kullaniyorum dedim.
Hemen bir ilag verdi ¢ok ¢ok yan etki yapti, ishal yapti tuvaletten ¢ikamadim.
Daha sonra gittim dedim hocam sen bana bu ilact verdin ama durum béyle
boyle... Ben o ilacin yan etki yaptigini bilmiyodum dedi. Behget siradan bir
hastalik degil. Hele hele aciller. Hi¢bir yardim alamiyoruz acillerden. Bizi
swradan bir gripten farkli gormiiyolar. Gegistiriyolar bizi. Nasil soyleyeyim
Behget hastaligi diye bir hastalik var yani.” (K9)

Behget hastaliginin tedavisinde hem ikinci hem de ti¢lincii basamak saglik hizmeti
sunan saglik kuruluslar1 vardir. Bu kapsamda kamu hastaneleriyle iiniversite egitim
arastirma hastanelerinin romatoloji ve dahiliye boliimleri en temel hizmet sunan
poliklinikler olup gerekli kosullarda cildiye, goz, kadin hastaliklari, néroloji ve iiroloji gibi
uzmanlik alanlarini ilgilendiren tibbi birimlerin konsiiltasyon sistemiyle ¢alismasiyla saglik
hizmetleri sunulmaktadir. Universite hastaneleri tarafindan haftanin belirli giin ve
saatlerinde yalnizca Behget hastalarina hizmet vermek amaciyla acilan Behget
poliklinikleri Tirkiye’nin belirli sehirlerinde bulunmaktadir. Bu nedenle ‘hem az sayida
romatolog olmasi1 hem de Behget poliklinigi sayisinin az olmast’ bu birimlerde Behget
hastalarinin saglik hizmeti almalariin 6niinde ciddi bir engel yaratmaktadir. Yapilan

goriismelerde bu engeller su sekilde ifade edilmistir.

“Behget poliklinigindeki hasta yogunlugundan diyim hizmet alamiyorum.
Normalde polikliniklerde 30 hastayr gecemez bi doktorun baktigi ama gidin
bakin bugiin Tiirkiye 'nin her hastanesinde 100 hasta garanti vardir giinde.
Hani bunda da pek bi basart alinacagini zannetmiyorum yani. Ciinkii soyle
soylivim sabah muayene oluyosun. Ogleden sonra tahlili gésteriyosun. Senin

sikdyetin neydi diye doktor bir daha soruyo ben bu tahlili niye istedim diye bi
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daha soruyo. Beni aklinda tutmasina imkan yok o doktorun o giin. Ya 30 hasta

bile fazla bence bi doktora giinliik. Bunlar ¢oziilmesi gereken seyler aslinda.’

(K6)

“Biz bu hastalik yiiziinden her hastanede bu hastalik iizerine bi doktor

bulamiyoruz.” (K7)

‘Behget polikliniklerinin sayisinin az olmast’ bu birime yapilan basvurularin fazla
olmasmma ve bunun sonucunda saglik kurumu tarafindan saglanan hizmetlerin
yogunlugunun artisina sebep olmaktadir. Bu nedenle randevu almada giicliik yasama,
doktor kontrollerini ihmal etme ve tedaviyi yarim birakma gibi saglik davranislari
gelistirerek saglik durumunun kétiiye gitmesine zemin hazirlamaktadir. Yapilan
goriismelerde Ozellikle Tirkiye’de farkli hastanelerin Behget polikliniklerinden hizmet
alan hastalarin ifadelerinde Behget polikliniklerinin ve bu birimlerde ‘hizmet sunan saglhk

personelinin az sayida olmasindan’ dolay: giicliik yasandigi belirtilmistir.

“Randevuyu ¢ok geg verdikleri i¢in biz de gitmedik yani. Devlet hastanesinde
ben sira beklemekten korkuyorum. Benim mesela ¢ok kontroliim var hem kalp
krizine gidecegim hem dermatolojiye gidecegim... Arti nérolojiye gidecegim.

Islerim devlet hastanesinde 15-20 giin devam ediyor.” (K12)

“Behget polikliniginde iki haftadan once randevu alamiyoruz. Mutlaka
bekliyoruz, ¢ok bekliyoruz. Ug-dért saat randevulu oldugum halde bekliyorum.
Dolu, dopdolu.” (K14)

“Devlet hastaneleri stirtindiirtiyo, gitmiyorum. Devlet hastanelerini hig
sevmiyorum. Ilgilenmiyolar. (...) Tahlillerim ¢ikiyo, o buna, bu buna. Giizelce
izah etmiyorlar bir de. Burada bir a¢iklik var, Saglhk Bakanligi incelemiyo.
(...) Hi¢c memnun degilim yani. Ama yani gidince tahlillerin biri eksik ¢ikiyor,
biri ¢ikmamus, yanlis manls ¢ikmis. Ondan sonra devlet hastanesinden dedim

artik yok yani! Ug giinde, bir hafta, on giin. Isim akstyor (...).” (K4)
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Tiirkiye’deki saglik hizmeti sunum sistemine ele alindiginda 6zellikle kirsal
bolgelerdeki hastanelerde romatoloji birimi ile beraber Behget polikliniklerinin
bulunmadigi goriiliir. Bu nedenle Behget hastalarinin saglik hizmeti almak amaciyla ‘farkl

sehirlere gitmek zorunda kaldiklar:’ arastirma bulgularinda ortaya konulmustur.

Tablo 20. Behcet Hastahginda Tedavi I¢in Farkh Sehirlere Gitme Durumu

Say1 %0
Evet 29 43,9
Hayir 35 56,1
Toplam 64 100,0

Katilimcilarin %43,9°u (n=29) Behget hastaliginin tedavisi i¢in yasadiklari sehirden
farkli bir sehre gitmek zorunda kaldiklarimi ifade etmislerdir. Yapilan goriismelerde de
tedavi olmak amaciyla farkli sehirlere giden hastalarin oldugu ve giigliikkler yasadiklari

belirlenmistir:

“Konya’yla Ankara’ya gidip geliyodum siirekli. Yoldu kalmayd: falan sikinti.
Kalacak yerimiz yoktu. Iste siirekli git gel yapiyoduk.” (K7)

“Gittigim her yerde hani bir tip fakiiltesine gitmememin dezavantajini yasadim
ashinda.(...) Stirekli Ankara’ya gidebilirsin, Ankara’da iste yok suraya git iste
stirekli bu sekilde oldu. Ama nokta olarak oraya gidip bi tedavi olabilecegin

bir merkez... Hani bi tedavi olursun ilag yazar.” (K6)

“Baska hastalar gibi ben de sorun yasadim yani yerim yoktu, akrabam yoktu
kalayim. Hastaneye gittigimde memleketlerinden gelen ¢ok insan da
gortiyorum. Cok iiziiliiyorum. Yatacak yer ayarlansa keske, bir sicak ¢orba
icirilse, bir sicak banyo yapacak yer verilse. Ama boyle hizmetler de yok yani.

Zor yani ¢ok zor.” (K4)
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Tim sehirlerde Behget Hastaligiyla ilgili saghik hizmeti sunan kurum ve
kuruluslarin olmamasi agisindan ‘saglik hizmetlerine ulagilabilirligin’ giiclik yarattigini
s0ylemek miimkiindiir. Ayn1 zamanda bu agidan konuya yaklasildiginda tedavi {icretlerinin
yan1 sira ulasim, konaklama ve diger masraflarin bireylerin biitgelerini  olumsuz

etkiledigini sdylemek de yanlis olmamaktadir (Bkz. Sf: 153).

Behget hastaliginin tedavisinde hastaligin dogasindan kaynakli pek ¢ok organin ve
sisteminde tutulumlar yapmasi teshis, tani, tedavi ve takipte tibbin farkli alanlarinda
(romatoloji, gbz hastaliklari, kadin hastaliklari, tiroloji, dahiliye, dermatoloji, psikiyatri ve
noroloji gibi) konsiiltasyon alinmasin1 gerektirebilir. Bu calismada da yapilan

goriigmelerde bireylerin konsiiltasyon alma deneyimleri ifade edilmistir:

“Of hem hematolojiye, hem gastrolojiye, hem nefrolojiye, kardiyolojiye,
cildiyeye de gittim, kadin doguma da gittim genital bolge yaralari igin...” (K3)

“Diistiniiyorum simdi bir siirii doktora gitmek gerekiyor. Cildiye, dahiliye, goz,
néroloji, yani. Ondan sonra yeri geliyor fizik tedaviye gidiyosun eklemlerde
sikayetler agirsa vesaire. Yasadigim yerde o kadar brans da yok. Mecbur

baska yerlere gidiyosun.” (K6)

Tibbi siireglerde yasanan bir diger giicliik ise Behget Hastaligina saglik hizmeti
vermeyl amagclayan polikliniklerdeki yogunluk ve bu yogunlugun saglik bakiminin
kalitesinde olumsuz etki yaratmasidir. Bu durum muayene siirelerinin kisalmasi, hasta-
hekim iligskisinde sorunlar olusmasi ve nihai olarak ‘saglik hizmetinden memnun
olmamaya’ sebebiyet vermektedir. Yapilan goriigmelerde kimi Behget hastalarinin ‘saglik
personeliyle giiven verici iliskiler kuramadiklarint’ ve bu nedenle ‘saglik hizmetlerinin
kalitesinden memnun olmadiklarini’ ve nihai olarak tedavilerinin olumsuz etkilendigini
ifade etmislerdir. K8 yasadigi bu deneyimi “Hastaneye gittigimiz zaman normal bir
vatandas gibi -o agrili, sikintili zamanlarimizda gittigimiz zaman- normal bir seymis gibi,
hi¢hbir rahatsizligimiz olmayan bir insan gibi muamele goriiyoruz. Bunlar bizi ciddi oranda

’

etkiliyor. Hastaligimizin  ilerlemesinde, ataklarimizin  niiksetmesinde.”  sOzleriyle

aktarmustir.
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Hasta memnuniyeti; hastanin “deger ve beklentilerinin ne diizeyde karsilandigi
konusunda bilgi veren ve esas otoritenin hasta oldugu, bakimin kalitesini gdsteren temel
Olctit” (Celikkalp ve digerleri, 2011: 2) olarak ele alindiginda bu hizmet direkt olarak
‘insanin degeri’ ile iligkilidir. Bu noktada sosyal hizmetin bireylerin sahip olduklar1 haklara

ve kaynaklara ulagsmada roliiniin olmasi1 kaginilmazdir.

Saglik hizmetlerinin sunumunda hasta-tedavi ekibi iliskisi de son derece dnemlidir.
Yapilan bu c¢alismada kimi Behget hastalarinin bu iliskilerde ¢atismalar yasadiklar1 ifade
edilmistir. Bu dogrultuda saglik ekibiyle kurulan iliskiler ele alindiginda hastalik tanisinin
konuldugu ilk donemlerde bu durumun ‘hastaya ifade edilme sekli’ de bireyin hastalig
anlamlandirmasinda ciddi etkiler yaratmaktadir. Bu acidan saglik ekibiyle giiven verici

iliski kuramayan hastalarin giicliik yasadig1 goriilmiistir.

“Doktor ¢ok onemli bir sey. O hastalik 6ldiirmez de iyi de olmaz dedi.” (K10)

“Doktor yiiziime bakti. direkt soyledi. 1,5 haftayla 1,5 yil arasinda émriin var,
bobreginde sivi birikmis, tedavisi yok, yapacak bisey yok seklinde... Esyalarin
topla falan dediler.” (K13)

“Sadece doktora sordum nedir diye. Dedi ki keske kanser olsaydin dedi. Ciinkii
dedi kanserin dedi arastirmasi var. Illaclart var. Behcete uygun bir ilag yok.
Arastirmacisi yok. Cok hastasi olmadigi icin ilgilenen insan da yok! Béyle
surtintirsiin dedi. Boyle bir hastalik dedi. Sigortanin da doktorlart ne kadar

ilgili? Hemen girip ¢ikiyosunuz ¢ok soru soramiyosunuz filan.” (K2)

“Doktor goziimii kontrol etti. Sey dedi yani ‘cok ge¢ kalinmis. Buna
vapilabilecek hi¢ bigsey yok. Cok gen¢ bi insansin ve bu goziinii
kaybedeceksin... Ben sana bisey yapamam dedi.’ Doktorun bu soylemi
karsisinda doktorla tartismaya basladim. Soyleme tarzi ¢ok ¢irkin bi kere.
Béyle bi sey varsa da bi anda karsimizdaki insana goziinii kaybedeceksin

denmez. Bu benim i¢in resmen engelli olmak demek!” (K5)
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Arastirma kapsaminda bu bulguyu destekleyecek saglik ekibiyle olumlu iligki kuran
hastalarin oldugu da goriilmistiir. Yapilan goriismelerde hekimleriyle kurduklar giiven
iligkisini aktaran kimi katilimcilarin tedavi siirecinde daha az stres yasadiklari ilgi
cekmektedir. Behget hastalarinin tedavi ekibiyle olumlu ve giiven verici iliskiler kurmalari
hastaligin seyrini de olumlu etkilemektedir. Bu nedenle saglik hizmetlerinin sunumunda bu

durum mutlaka g6z oniine alinmalidir.

“Simdi once Allah’a giiveniyorum sonra doktoruma. Diyorum ki her gsey
olacagina varw. Doktorum diyorsa yapiyorum, hi¢ diistinmiiyorum, sikinti

yapmyyorum.” (K4)

“Bana giiven dedi profesor, benim dediklerimi yap, hi¢ bisey olmayacak
goziine dedi. Tamam dedim.” (K5)

Bu boliimde Behget hastalarinin tibbi siireclerde yasadiklar1 giicliikler, tani
konulmasi, ataklarin tetiklenmesi, tedavi ve saglik hizmetlerinin sunulmasi basliklar
altinda ele alinmistir.  Behget Hastalifina yonelik profesyonellerin farkindaliginin
arttirllmasinin ve bu alanda calismalarin yapilmasinin yan sira saglik hizmeti sunumunda
da sosyal hizmet alaninda mikro, mezzo ve makro diizeyde sosyal hizmet miidahalesine

ithtiya¢ oldugu diisiiniilmektedir.
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3.5. PSIKOLOJIK GUCLUKLER

Tiim kronik hastaliklarda oldugu gibi Behget Hastaliginda da beden-zihin etkilesimi
sonucu sagligin bir biitiin olarak degerlendirilmesi gereklidir. Hastalik; bireyin psikolojik
yonden zorlanmasina, bas edememesine, duygusal krizlere ve travmatik strese neden
olabilir. Bu noktada da ¢alismada Hastaliga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi
(PAIS-SR) ‘Psikolojik Baski’ alt boyutu incelenmis, nitel gorligmelerden elde edilen
veriler aktarilmis, goriismelerden elde edilen bulgular ve literatiirdeki ¢alismalarla birlikte

yorumlanmustir.

Tablo 21. Hastahga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi (PAIS-SR)
‘Psikolojik Bask1’ Alt Boyutunda Ele Alinan Konular ve Bulgu

Sikint1

Anksiyete

Depresyon Toplam: 7 Soru

Sinirlilik X: 9,52

Hastalik Endisesi
. ss: 4,72
Benlik Saygisi

Viicut Imgesi

Uygunsuz Sucluluk Degerlendirmeleri

Calismanin nicel boyutunda, psikolojik giicliiklerin ele alindigi 6lcek alt boyutu
‘Psikolojik Baski’ olarak degerlendirilmis ve bu kapsamda sikinti, anksiyete, depresyon,
sinirlilik, hastalik endisesi, benlik saygisi, viicut imgesi ve uygunsuz sucluluk
degerlendirmeleri de dahil olmak iizere son zamanlardaki olumsuz diisiince ve duygularla
ilgili katilimcilara 7 soru yoneltilmistir. Arastirma bulgularina gore bu alt boyuta iliskin
skor (X =9,52 + 4,72) olarak hesaplanmistir. Olgegin diger alt boyutlarindan alman
puanlara bakildiginda bu degerin yliksek oldugu ve bu agidan Behget hastalarinin
psikolojik giicliiklerle karsilastigi sOylenebilir. Bu boliimde Behget Hastaliginda psikolojik
tepkiler ve sorunlarla psikolojik agidan bas etme konularinda elde edilen veriler aktarilarak

tartigilacaktir.
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3.5.1. Psikolojik Uyum

Kronik hastaliklarda bireyler yasadiklart olumsuz duygular agisindan
degerlendirildiginde Kiibler-Ross ve Kessler’e gore (2014: 210) hastaligin tanilanmasindan
sonra bireyler sok, inkar, 6fke, pazarlik, depresyon ve kabullenme donemlerinden gegerler.
Bu tepkiler bireylerin psikolojik uyum saglamalarinda oldukc¢a O6nemlidir. Bu bdliimde

hastalig1 anlamlandirma, kendilik algisi, yasam deneyimleri aktarilacaktir.

3.5.1.1. Hastahig1 Anlamlandirma: “Benim Sinavim da Buymus!”

Hastalig1 anlamlandirmaya yonelik yapilan goriismelerde 15 katilimcinin altisinin
bu hastaligt ‘Tanri tarafindan verilen bir sinav’ olarak algilandigi goriilmistiir. Bu

kapsamda ifade edilen dikkat ¢ekici 6rnekler su sekilde ifade edilebilir:

“Benim i¢in goyle yani Allah var umut verir. Herkesin ayri ayri derdi vardr.
Bana gére normal. Kimseninkisini kiictimsemiyorum. Bana da Allah tarafindan

bu hastalik dert olarak verilmis. Allah bilir benim sinavim da buymus.” (K4)

“Bu hastalik Allah’tan geldi. (...) Beni bu hastalikla siniyor. Bu hayat boyu
devam edecek biliyorum.” (K3)

“Bu hastalik mezara gidene kadar beni birakmayacak. Dolayisiyla bunlari

yasiyorum. Yasamak zorundayim, sinavim bu.” (K7)

Hastaliga yiiklenen anlam, “kimlerden yardim istenecegi, danisilacak kisilerin
secimi, hangi tedavi yOnteminin secilecegi, tedaviyi algilama ve agrinin ifade edilis
seklini” etkiler (Drummond, 2015: 5). Hastalig1 anlamlandirma, hastalik tanis1 alan bireyin
hastaliga yonelik algisin1 ifade eder. Bireyin hastaligi nasil anlamlandirdigini bilmek
saglikli psikososyal uyum gelistirmeye yardimci olmanin yani sira tedavi siirecinde

hastanin duygularinin ve davranislarinin daha iyi anlasilmasina da katki saglayacaktir.
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Hastalig1r algilama siirecinde bireylerin hastaligi anlatmak i¢in kullandiklari
kelimeler de dnemlidir, bu nedenle de dikkatle degerlendirilmesi gerekir. Ciinkii bireyler
cogunlukla hastaligi anlamlandirmak i¢in ge¢misten getirdikleri veya hastalik siirecinde
siiregen olaylarla ilgili deneyimlerini kendi kelimeleriyle hikayelestirerek aktarirlar. Bu
calismada da Behget hastalarinin sdylemlerinin hastaligi anlamlandirmada 6nemli oldugu

diisiiniilerek analiz edilmistir.

“Hastaliga teshis 20 sene once konuldu. Ama miicadeleyi sorarsaniz 30 belki

daha da oncesi. Ciinkii sikayetlerim hep vardi.” (K1)

“O ilk bir buguk- iki seneyi hayatimdan ¢alinmis sene gibi kabul edin. Yok...
Yok... Yok yani. (Katilimct higkiriklara bogularak aglamaktadr)” (K2)

“2009 yilindan beri Behgetle savastyorum.” (K9)

Yapilan ¢alisma dogrultusunda kimi Behget hastalarinin hastaligi ifade ederken
‘miicadele etmek’, ‘hayatini ¢alan bir hastalik’ ve ‘savagsmak’ gibi sozleri kullandiklar
belirlenmistir. Bu sozlerin kullanimi bireylerin hastalik karsisinda zorlandiklar1 ve stresle

kars1 karstya kaldiklar seklinde yorumlanabilir.

3.5.1.2. Kendilik Algisi:

“Aynaya Bakmak Istemiyorum; Eksigim!”

Aragtirma kapsaminda yapilan goriismelerde elde edilen nitel verilerde goz
tutulumuna baglh gérme kayiplarimin kendilik algisina olumsuz etkisinin yani sira yiizde
cikan iltihapl sivilceler ile bagirsak tutulumuna bagl sigkinliklerin olmasinin da ‘olumsuz
beden algisinin olusmasina’ etkili oldugu belirlenmistir. Hastaliklarin neden oldugu
viicuttaki fiziksel degisimler bireylerin kendi kimliklerini yeniden olusturmalarina neden
olabilir. Literatiirde yapilan ¢aligmalarda Behget Hastaliginda 6zellikle g6z tutulumu olan
bireylerin kendi kimliklerini algilamalarinda giiclik yasadiklar1 ortaya konmustur
(Goodacre ve McArthur, 2013: 11). Bu noktada da Behget hastalarinda meydana gelen

belirtilerin kendilik algisin1 olumsuz olarak etkiledigi sdylenebilir.
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“Goziiniiziin birini almislar. Aynanin karsisina gegiyosun. O goziin yani yok...

Eksiksin” (K7)

“lltihapl sivilceler goriiniir yerde, yiiziimde ¢iktigt icin rahatsiz ediyo.” (K14)

“Benim agiz yaralarim disinda genital bélge yaralart disart dogru goziime
yiiziime yaralar gelmisti. Kendimi ¢ok ¢irkin, ¢cok bakimsiz, diinyadan kopuk...
Esimle aram yani o aralar bosanmaya kadar diisiindiigiim zamandi. Ciinkii
esim ytiztime bakmziyor, baksa bile igrendigi zamanlar oldu. Yani baya kendimi
kotii  hissettigim bir donemdi o alti ay. Cok kotiydii. Aynaya bakmak

istemiyodum, kendimi gormek istemiyodum.” (K2)

“Karin gisligi ¢ok fena oluyo. Bildiginiz gore dokuz aylik hamile bile
sanililyyorum. O derece sisiyorum. Artik bi siire sonra girgira aliyosunuz, ben
hamileyim galiba diyosun. Ama ilk baslarda ¢ok rahatsiz ediyodu. Kendini
kilolu hissediyosun, psikolojin bozuluyor, insanlara dert anlatmaya
calistyosun, yok rahatsizim diyince de iste bu sefer de rahatsizligini anlatmaya
calisiyosun. Bazen de anlatmamak i¢in de hamileyim diyip geg¢iyosun. Bazen

icten i¢e yaralantyorum.” (K3)

Behget hastaliginda ozellikle engeli olan hastalar ile hastaliin neden oldugu

yaralarin c¢evre tarafindan goriilebildigi kimi bireylerde olumsuz beden algisinin
sekillendigi yorumu yapilabilir. Ayni zamanda arastirmanin bu bulgusu literatiirdeki

calismalarla benzerli gisterse de bu gii¢liiglin ortadan kaldirilmasina yonelik miidahaleleri

igeren ¢alismalarin bulunmamasi da dikkat ¢ekicidir.

3.5.1.3. Behget Hastahigina iliskin Yasam Deneyimleri:
“Amcamin Hayati Oniimde Film Seridi Olarak Gecti!”

Hastalik tanisi alan bireyin yasam deneyimleri veya izlenimleri saglik ve hastalig

hakkinda beklentiler olusturur. Ozellikle ailede genetik olarak aktarilan bir hastalik varsa

ve hastalik tanis1 alan bireyler hastalik hakkinda bilissel semalar olusturabilir.
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Bu nedenle tani aldiktan sonra birey bu semalardan yola ¢ikarak hastalig
deneyimleyen aile bireyiyle 6zdesim kurabilir. Behget hastaliginin genetik olarak aktarilip
aktarilmadig1 yapilan tibbi arastirmalarda kesin olarak ortaya konulmasa da, hastaligin
olusumunda HLA-BS5 isimli genin bireyde bulunmasinin hastaligin ortaya c¢ikisinda etkili
olabilecegi gosterilmektedir. Bu ¢alismada bireylerin ailelerinde behget hastasi olan baska

bireylerin olup olmadig1 sorulmustur.

Tablo 22. Beh¢et Hastaliginin Ailede Var Olma Durumu

Say1 %
Evet 20 31,3
Hayir 44 68,7
Toplam 64 100

Behcet Hastaliginin ailede var olma durumu Tablo 22’de gdsterilmistir. Buna gore
katilimcilarin  %31,3’li (n=20) ailelerinde Behget hastasi olan bagka bireylerin de
bulundugunu ifade etmistir. Behget hastaligi yasayan bir aile iiyesinin yagamina tanik
olmak, birey i¢in kaygi ve korkuya kapilma nedeni olabilir. Arastirma kapsaminda pek ¢ok
katilimecinin ailelerindeki diger Behget hastalarinin hastalik deneyimlerine tanik olduklar

ve 0zdesim kurduklar1 da yapilan goriismelerde ortaya ¢ikmustir.

“Amcam aklima geldi. Benim amcam 94’ten beri gérme engelli ayni bu
Behgetten dolayi. Amcamin hayati oniimde film seridi olarak gecti. Ailemde
birinde oldugu i¢in psikolojik olarak acaba ben de mi amcam gibi olucam, goz

kapanacak filan.” (K6)

“Beni korkutan hep anneannem gibi olmakti. Behgeti vardi, ankilezonu vardi
Onun da aftlar ¢ikardi, ¢ok act ¢ekerdi. Onu simdi simdi anliyorum ve
hatirlyyorum. Ben onunla biiyiidiim. Onun eskiden c¢ektiklerini ben de gimdi
vastyorum. Onunla  ozdeslesiyorum  herhalde. Onun ismini  almisim,
hastaliklarini almisim. Belki de onun yagsantisini tekrvar yasiyorum belki de.

Olabilir yani. Cektigi zorluklar bende de benziyor.” (K2)
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3.5.2. Psikolojik Tepkiler

Kiibler-Ross ve Kessler’e gore (2014: 210) hastaligin tanilanmasindan sonra
bireyler sok, inkar, 6fke, pazarlik, depresyon ve kabullenme donemlerinden gegerler.
Aragtirma kapsaminda Behget hastalarinin da benzer tepkiler verdikleri goriilmiistiir. Bu
tepkiler nitel goriismelerden elde edilen bulgularla Kiibler-Ross Modeline paralel olarak

aktarilacaktir.

5.3.2.1. inkar:
“Ben Behcet Olamam!”

Yapilan goriismelerde elde edilen nitel verilere gére Behget hastalarinin tani
aldiklar1 ilk donemlerde hastaligi kabul etmede giiglilk yasadiklar1 ve yanlis teshis
konuldugunu diisiindiikleri ifade edilmistir. Inkar (yadsima) dénemi; Bireyin gercegi inkar
etmesi, reddetmesi veya carpitmasi olarak tanimlanir. Hastalik perspektifinde tani alan
bireyin yasamini tehdit eden bir hastaligin varliginin reddedildigi sathadir. Bu dénemde
genellikle birey olay1 veya durumu yok sayma, basina gelmemis sekilde anlamlandirma
egilimine ve bir yanlislik oldugu algisina kapilir ve 6ziinde gergekle yiizlesemez. Bu
nedenle tedaviden kagma, teshisin yanlis olmasi umuduyla farkli kurumlardaki hekimlere
muayene olma gibi eylemler gerceklesebilir (Livneh, 2009: 227). Arastirma kapsaminda
elde edilen verilerin literatiirde ortaya konulan verilerle benzerlik tasidigi soylenebilir.

Aragtirma kapsaminda belirlenen inkar tepkileri su sekilde 6rneklendirilebilir:

“Kabul etmek istemedim, ¢ok agladim. Yanls teshis koyduklarim diistindiim”
(24. Katilimct)

“Kabul edemedim Behg¢et oldugumu. Daha dogrusu hasta oldugumu kabul
edemedim.” (K2)

Inkar déneminde siklikla verilen tepkilerden biri ‘sok’ olmaktadir. Hastalik tanist
bireye bildirildikten sonra bu kisilerde saskinlik veya sok olma durumu meydana
gelebilmektedir. Arastirma kapsaminda yapilan goériismelerde ve soru kagidinda yer alan
acik uglu sorular boliimiinde Behget hastalarinin ‘gsok yasama’ durumunu deneyimledigi
goriilmiistiir. K9’un ifade ettigi gibi bireylerin bu donemde hastaligi inkar etmeleri

tedaviye devam etme agisindan ciddi bir risk unsuru olmaktadir.
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“Iik teshis kondugunda inanamadim, sok oldum. Ciinkii 22-23 yasindasiniz.
Inanamadim. Ve sey yapmadim, ciddiye almadim. Hani doktor ila¢ verdi ama
diizenli kullanmadim. Ciinkii ben dedim yahu Behget neymis... Oyle bisey
vaptim artik tam da gengligin verdigi delilik mi diyeyim ne diyeyim artik.
Aldiris etmedik.” (K9)

“Tamamen hastayim ben, ne kadar yasayacagim belli degil dyle mi dedim. Ilk

basta oyle bi sok gegirdim.” (K13)

Pek ¢ok birey icin bir hastalik tanisi alindiginda ‘korku duygusu’ yogun olarak
hissedilir. Yapilan arastirmalara bakildiginda hastalik tanisi alan bireylerin korkularina
sebep olan konularin c¢esitlendigi goriiliir (Murray ve digerleri, 2005: 4). Bu béliimde
Behcget hastalarinin yasadiklar1 korku duygusu ve korku hissedilmesine neden olan

faktorler ele alinacaktir.

’

Hastalik tanis1 almak bireyde ilk olarak c¢ogunlukla ‘keontrol kaybi korkusu
hissedilir. Bu dogrultuda hem birey hem de aile iiyeleri, hastaliktan otlirii hayatlarim
kontrol edemediklerinden korkabilir. Gelecekleri igin planlar yapmis olabilirler ve bunlar
da sorgulanir. Bir giinden digerine, nasil hissedecegini ya da hayatlarinin denetimini tekrar

nasil kurabileceklerini bilmiyor olabilirler.

“Yani ben korktum. Yani Cuma giiniiydii bunu bana séylediklerinde, ben hafta
sonunu uyumadan gegirdim. Yani gozlerimi kapattigimda, miinker ve nekir
meleklerinin mezarima geldigini bile hayal ettim. Daha yeni ¢ocugum olmus,
daha bir buguk- iki aylik. Onlart diisiintiyosun, esini diistintiyosun. (...) Hatta
esime ne yazik ki bunu soylemek zorunda kaldim ¢iinkii bir buguk hafta ¢ok
kisa bir siire... Ve hatta esim emzirdigi igin ondan bile korktum yani hani siitii
kesilir mi diye. Cok stresliydim. Biitiin hafta sonu aglayarak gecirdik.
Cocuklara belli etmemeye ¢alisiyoruz. Hatta kizimla da daha ¢ok oynuyodum.
Ve kizim diyodu, baba diyodu benimle bu aralar daha fazla oynuyosun,
hayirdir diyodu. (...) Esimin babasinin evinde kiracilar oturuyodu iste esim ve
cocuklarim igin evi bosaltirlar mi ¢ikarlar mi falan diye planlar yapryodum.

Hatta ben nereye gomiiliiriim? Esim bundan sonra nasil yapacak?” (K13)
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“Internette hastalikla ilgili okudugum seyler korkuttu ilk basta agikcast. Koltuk
degnekleriyle yiiriiyen hastalarin oldugunu, gorme kaybinin, ondan sonra
vatalak olmanin, ¢ok agir atak gegirenlerin bas agrist yasadiklarint gordiim.
Bagska Behget hastaligina bagl beyin damarlarvin tikandigint duydum. Onlar
korkuttu tabi. Belki beni de bulabilir bunlar beni. Ihtimalin olmast bile insant

tedirgin ediyo. Ya bende de olursa, olabilir yani.” (K15)

‘Terk edilme korkusu’ ise bireyin hem psikolojik hem de sosyal yasaminda
giicliiklerin yasanmasina neden olabilir. Bireyin sosyal ¢evresi tarafindan bir ‘hasta’ olarak
kabul edilmemesi ve terk edilmesi diislincesi korkuya kapilmasina sebep olabilir (Ross,
1993: 160). Siirekli bakimin gerektirdigi giicliiklerden dolayr birey sosyal ¢evresi
tarafindan anlasilmayacagini diisiiniip terk edilmekten korkabilir. Aragtirma kapsaminda
goriisiilen kimi Behget hastalarinin hastaligi 6grendikleri anda eslerini arayarak hastaliktan

dolay1 ayrilmak istediklerini ifade ettiklerini belirtmistir.

“(...) Ilk teshis kondu, esime dedigim sey su oldu: “Daha yol yakin, hi¢ ailemiz
bile bilmiyor. Dedim yol yakin. Ben hasta birisiyim. Gitmek istersen saygi
duyarim” dedim. Ciinkii soyle bir sey, hasta bir insanla evienecek. Omriiniin
sonuna kadar hasta bir insanla evlenecek yani. Kimi kabul etmeyebilir. Bilsin
dedim yani. Ben hasta birisiyim. Yani boyle bir insanla omriinii gegirecek.
Ayrilirsa da zaten hi¢ sey yapmazdim zaten ¢iinkii biraz kendimi onun yerine
koydum. Hasta bir insanla bazi insanlar omiir gegirmek istemez. Duyuyoruz

¢linkii hastaland, esi terk etti. ”(K9)

“Ben o zaman belki ¢ok ¢ocukg¢a gelecek ama... Esim o zaman kiz arkadasimdi
benim. Esimi hastanenin bahgesinde, hi¢ unutmuyorum, teshisi aldigimda
aradim. Dedim béoyle boyle... Ben hastayim. Belki ¢ok Tiirk filmivari olacak
ama; istiyosan dedim yani hani goriismeyebiliriz, arkadashigimiz devam

etmeyebilir istersen...” (K13)

Terk edilme korkusu hem bireyin ruhsal sagliginda hem de ailenin islevselliginde
giiclik yaratan bir durumdur. Bu durumda aile iliskilerinin gii¢lendirilmesine yonelik

miidahalelerin gerekli olmas1 kaginilmazdir.
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‘Bagimli Olma Korkusu’; Birey hastaligin gercekligi kabul edip hastaligin
kaybolmadigim1 fark ettiginde, bagimsizliklarim1 kaybetmekten korkabilir. Literatiirde
yapilan caligmalara bakildiginda bu korkunun temelinde disaridan yardim kabul etmekte
zorluk ¢cekme veya yardima muhtag hale gelme ve bagimli olmaktan korkma yatmaktadir
(Nation, 2007: 1225). Yapilan goriismelerde de kimi Behget hastalarinin bu korkuyu
yasadiklar1 belirlenmistir. Ornegin K3 bagirsak tutulumu olan ve hastaliginda ciddi ataklar
yasayan bir kadindir. Ilerleyen dénemlerde hastaliginin agirlasmasi sonucunda baska birine

bagimli olma konusunda korku yasadigini su sekilde ifade etmistir:

“Ilerleyen donemlerde yani yashihgimi falan diisiiniiyorum. Ben zaten hep dua
ediyorum dedim ya yaslandigimda falan yataga diisersem, korkuyorum.
Allah’tm diyorum bana dordiincii giin toprak nasip et diyorum. Ciinkii benim
gibi bir hastaya bakmak ¢ok zor olur. Dedigim gibi simdi geng¢ yastayim
kendim sey yapabiliyorum ama ilerleyen donemlerde kendime baktirdigimi
diisiinsenize, ¢ok zor. Istemsiz kacirmalarim olacak, karsimdaki insan bana
bakacak, nasil bakacak, hangi ictenlikle bakabilecek, onu ne duruma

diigtirtirtim? Nasil zor durumda birakicam yani insallah oyle olmaz.” (K3)

‘Kendilik imgesinin degisme korkusu’; Bazi donemlerde hasta olan birey, artik
kendi benligini aym kisi olarak goérmez. Kisi eskiye gore kendisini daha az gilivende
hissedebilir, fiziksel olarak daha zayif olduklarmni diisiinerek bedensel agidan hasar
gormekten korkabilir (Clarke ve Griffin, 2008: 1084). Yapilan bu calismada Behget
hastalarinin en sik goérme yetisini kaybetmekten ve sonucunda kor olmaktan korktuklarini

ifade etmislerdir.

“Mesela benim géziimii kaybetme diistincesi bile beni direncimi yikan biseydir
bu hastaliga karsi. Ciddi anlamda goérmemde bi sikinti yasamam ya da
tamamen goz gormezse, artik buna yapacak bigsey yok artik bu kaldi gibi
sozlerle devam edilirse o benim yikildigim an olur. Bundan ¢ok korkuyorum”

(K5)
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“Hani goz diinyaya bakis agin. Hani her seyi gordiigiin organmin. Hani bu
olmasa acaba diisiiniiyosun hani ne olur? Psikolojik olarak ¢ok zorlaniyosun

hani bunu nasil ifade edeyim, korkuyosun” (K6)

“En korktugum da goze vurmasi oldu hep. Hani ya gozlerimi kaybedersem

korkusunu ¢ok yasadim.” (K1)

‘Damgalanma ve dislanma korkusu’; fiziksel, sosyal ve duygusal izolasyon
kronik bir hastalifa bagl olabilir. Birey sosyal cevresindeki diger insanlarin kendisinin
hasta oldugunu bildiklerinde kendisinden uzaklasacagini, etiketlenecegini ve ondan
uzaklagacagini diisiinerek korkabilirler. Yapilan goriismelerde kimi Behget hastalarinin

damgalama ve dislanma korkusu tasidiklar: ifade edilmistir.

“Icten ice tabi korku vardi mesela bazen kimse yokken o tek goziimii
kapattigim, kér gibi nasil yasayacagumi diisiindiigiim veya denedigim de oldu.
Yani sadece bir gozle goriirsem nasil olur acaba etrafi vesaire diye. Ama tabi
ki yikildim. Normal ¢evremde ben biraz daha popiiler bi insanim. Béyle biraz
daha gezmeyi tozmay: seven, eglenmeyi seven bi insanimdir. Géremezsem ne

olacak, disari ¢ikamayacak myyim diye diisiindiim.” (K5)

“Iik zaten o giin Behget hastaligini bilmedigimiz icin ilerive déniik bize ne
getirecegini bilmedigimiz igin oyle bir korkum vardi tabi. Sadece en ¢ok benim
korkum géziimden oldu. Ilerisinde béyle bir seyi nasil yasayacagim, nasil

edecegim, ben toplum igine nasil ¢tkarim? “ (K11)

“Diyorum iste bacaklarimi kaybedicem diyodum yani. Ben bir sekilde hep
oturucam. Yada tekerlekli sandalyeye mahkum olucam. Insan icine nasil

ctkicam? Insan diigiiniince korkuyo ister istemez” (K13)

Damgalama ile miicadele sosyal hizmetin odaklandigi temel konulardan biridir.
Diger hastaliklarda da damgalama ile ilgili ¢alismalarin yapildig1 bilinse de literatiirde

Behget hastaliginin bu yonii hi¢ ele alinmamis olmasi dikkat ¢ekici bir bulgudur.
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“Oliim korkusu’; Literatiirdeki ¢alismalara bakildiginda ciddi bir kronik hastalik
tanis1 alan herkesin Oliimden korkmasina ragmen bu bireylerin genellikle en biiyiik
korkulari, “6liinceye kadar hastalikla nasil yasayacaklar1” olmaktadir. Arastirmada 6liim
korkusu yasayan Behget Hastalarinin da oldugu goriilmiistiir. 46. katilime1 yasadiglr bu
korkuyu “En ¢ok korktugum oliim korkusu ve yatalak kalmak, sakat kalmak” sozleriyle

ifade etmistir.

Kronik hastaliklarda ‘gelecege ydnelik belirsizlik duygusunun yasanmasi’ da
bireylerde hastaligin ongoriilebilirliginin olmamas1 agisindan gii¢liik yaratmakta ve bu
durum giivenlik duygusunun tehdit edilmesine yol agmaktadir. Bu agidan bakildiginda
bireylerde kontrolii kaybetme duygusunun de pekistigini sdylemek olanaklidir. Gelecege
yonelik belirsizlik duygusu bireylerin giinliikk yasamdaki aktivitelerini planlamaktan uzun
vadede yapacaklar1 eylemlere kadar pek ¢ok soru isaretini iceren bir durum halini
almaktadir. Yapilan goriismelerde kimi Behget hastalarinda ‘hem kisa vadeli hem de uzun
vadeli planlara iliskin belirsizlik duygusunun hdkim olmasindan’ dolay1 giiliikklerin
yasandig1 gorilmiistiir. Uzun vadedeki degisimlerin ‘evienmeye iligkin’ belirsizlige

odaklanmasi dikkat ¢ekici bir bulgudur.

“Daha sonraki hayatimin evrelerinde ne gibi sikintilar yasiycam diigiincesini

yvasadim. Bilmiyosunuz, her ey stirpriz, her sey belirsiz.” (K14)

“Yani ilerde evlensem ¢olugum ¢ocugum olsa ben ne olurum diyodum. Yani
esimi diigiiniiyodum bi yandan da. Cocuk yapamamaktan korkmustum c¢ok,
herhangi bir sey olursa. Ama ben eviadim olsun diyodum. Sikiltyyordum yani

icime atiyodum. Bilmiyoduk iste belli degildi ne olacakti.” (K4)

“Ee tabi diisgiiniiyosunuz ben ileride neler yasarim yani bu ataklar siklasirsa
diye. Ona gore mesela nasil evlenirim? Esim bunu bilmeli mi? Yani bilmeli

tabi de ne der. Bunu kabul edecek birini bulur muyum?” (K5)
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Bu donemde verilen tepkilerden biri digeri de ‘seving’ olmaktadir. Ozellikle tan
konulamayan ve bu siiregte tedaviye baslanamayan hastalarda yasanan belirsizlik hali ruh
sagligin1 olumsuz etkilemektedir. Literatiirde diagnostik rahatlama olarak ifade edilen bu
durumda tan1 alan kimi hastalarda da seving duygusu yasanabilmektedir. Behget hastaligi
da tan1 konulmasi gii¢ olan bir hastalik oldugundan dolay 4. katilime1 bu baglamda “Artik

vasadiklarimin sebebini bildigim i¢cin sevindim” diyerek tani aldig1 donemi isaret etmistir.

5.3.2.2. Ofke:
“Neden Ben? Kendi Kendime Kahrediyorum!”

Behcet hastalariyla yapilan bu aragtirmada bireylerin 6fke duygusunu yasadiklari
goriilmiistiir. Ofke dénemi; kizginlik ve hayal kiriklig1 duygularinin agiga ¢iktig1 ‘Neden
ben?’ sorusunun siklikla soruldugu bir déonemdir (Wagner, 2016: 132). Bu tepki bireyde
‘adil diinya goriigiinii sarsarak’ bir hastaliga yakalanmanin anlamsizlifi duygusuna
eklenir ve sonug olarak 6fke tepkisi olabilir. Ofke duygusu hem gevreye hem de bireyin
kendisine yoneltilebilir. Bu yonden 6fke donemi ¢ogunlukla aile iiyeleri ve tedavi ekibi
acisindan bagsa cikilmasi zor bir evre olarak disiiniilebilir. Bu kapsamda yapilan

goriismelerde elde edilen 6fke tepkileri su sekilde 6rneklendirilebilir:

“Niye ben diyodum. Bunu diyodum. Cocuklarim ¢ok kiiciik diyodum. Sebebini
soruyodum, sebep yok. Sebep bulamiyodum. Boéyle kendi kendime
kahrediyodum denebilir, kizryodum denebilir. Neden ben? Nigin bu kadar
hastayim! Ust iiste neden bu kadar hastalik beni buldu diye diisiiniiyodum”
(K2)

“Saglikly bir insana bakip iiziiliiyorsunuz, kiziyosunuz tabi ki niye ben boyle

’

degilim diye niye boyleyim diye. Bunu hak etmek icin hi¢hir sey yapmadim’
(K15)

“Neden ben? Bu soruyla basa ¢ikmak bayagi zaman aldi” (42. Katilimct)
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Ofke déneminde siklikla hissedilen diger duygu ise ‘sucluluk’ olmaktadir. Bu
duygu hem c¢evreye hem de bireyin kendisine yonelik olabilmektedir. Psikanalitik bakis
agisina gore bu duygu “engellenme ve catisma gibi olumsuz durumlar meydana geldiginde
bireyin bilingsiz olarak gelistirdigi benligini korumaya yonelik savunma araclaridir”
(Cramer, 2000: 637). Arastirma kapsamina alinan Behget Hastalarinin kendilerine yonelik
suclama davraniglarinin olup olmadigina dair veri elde edilememistir. Fakat kimi Behget
hastalarinin sosyal ¢evresindeki diger bireylerin stresin artisina yol acgarak ataklar
tetikledigini ve sonu¢ olarak hastalifa yakalandiklarina dair su¢lama davranisinda

bulunduklar1 ifade edilmistir:

“Ilk esimi sucladigimi hatirliyorum. Agirt stresten sukintidan en biiyiik sebebi
buymusg ¢iinkii. Hastaligin sebebi de esimmis gibi gordiim, ki bence onun da

etkisi vardwr.” (K1)

5.3.2.3. Pazarlk:

[

“Hastaligimi Al Allah’im, Daha Iyi Bir Insan Olacagima Siz Veriyorum

Pazarlik doneminde yapilan goriismelerde kimi Behget hastalarinin Tanr ile
pazarlik yaptiklari, kimilerinin ise organ kayiplarint géze aldiklar1 gériilmektedir. ‘Pazarlik
donemi’; Ozilinde bireyin hastaliini erteleme cabasi olarak goriilen, bireyin inanglari
dogrultusunda bir mucize ger¢eklesmesi ya da dmiirlerinin uzamasi i¢in dua ettikleri ve
tyilesmek icin kosullar ve anlagmalar 6ne stirdiikleri bir donemdir (Norman ve Ruescher,
2011: 23-24). Bu siirecte genellikle bireyin algiladig1 daha ytiksek bir giicle (Tanr1, Hekim
gibi) miizakere edilir. Bu, gii¢siiz ve savunmasiz hissetmenin normal bir tepkisidir. Yapilan

goriismelerden elde edilen pazarlik tepkileri su sekilde 6rneklendirilebilir:

“Allah’im dedim su hastaligi al benden dedim dua ettim daha iyi bir insan

olacagima soz veriyorum." (K14)

“Doktora dedim bari bir gozii kurtarabilir misin? Sol gozii kaybetmeyi riskini
bile artik aldim o zaman. Hani tek gozle idare edebilirim artik nasilsa var bir

tanesi. Baskasina muhtag olacagina tekle idare ederim mantig1 gelisti.” (K6)
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“Iki tane goéziim var, birini birakacagiz. Yapacak bir sey yok. Bizim ilk
onceligimiz bobrekler. Oyle diisiindiim doktora beni kurtar dedim. Bobrekler

daha hayati oldugu i¢in gozii biraktim.” (K8)

5.3.2.4. Depresyon:
“Hastalig1 Duyunca Cocuklar Gibi, Hickira Hickira Agladim”

Behget hastalariyla yapilan goriismelerde en sik karsilasilan psikolojik gligliigiin
depresyon oldugu goriilmistiir.  Cokkiin duygu durumun deneyimlenmesinin hem
hastaliga tani1 konulan dénemde hem de hastaligin ilerleyen siire¢lerinde devam etmesi
dikkat ¢eken bir bulgudur. Kronik hastaligi olan hastalar genellikle kaygi, depresyon ve
diger olumsuz duygulara sahiptir. Bu donem ¢ogunlukla 6tke ve inkar duygularinin agiga
vurulmasi ve ¢dzlimlenmesinden sonra kisinin ¢okkiin duygu durumunu deneyimledigi
evredir (de Ridder ve digerleri, 2008: 247). Bu donemde bireylerin bu duygularla nasil bas
ettikleri hastaliga psikososyal uyumu etkileyebilir. Duygular1 tanimlama ve anlatmada
giicliik ¢cekme, duygularin farkinda olmama, duygularin ifade edilmesinden kaginma ve
duygular1 ifade etme konusunda kararsiz olma durumlar1 olabilir. Sonu¢ olarak birey
tizgilinliik, ¢okkiinliik umutsuzluk ve garesizlik igine diigebilir. Bu dogrultuda bu bulgularin

literatiirdeki verilerle benzerlik tasidig soylenebilir.

“Bana Behget’sin denildi. Ne oldugunu anlamaya c¢alisiyordum. Hastanede
vatarken bir arkadasim beni ziyarete geldi, sanki ben sormusum gibi bana
Behget’i anlatiyor. Bak arkadas dedi, sen Behget hastasisin, kendine dikkat
edersen yasarsin. Ikinci sikki da ben anladim tabi ki. Yani dikkat etmezsen
yvasamazsin diyor. Sinirlerim bozulmustu. Baska ne olabilir? O gittikten sonra

cok itiziildiim. Cok etkilenmigtim o dénemde.” (K15)

“Uziildiim, i¢ime kapandim. Ozellikle bagirsak tutulumunu 6grendigim zaman.
Ciinkii o donemde bana interferon kullanmam gerektigini ama devletin
odemedigini, ilaci da kullanmazsam bagwrsaklarin iyice bagirsag: incelterek
delebilecegini soylemislerdi. Ilerleyen donemlerinde farkl kanserlere cevirir
mi gibisinden biraz psikolojim bozulmustu. Biraz i¢ime kapanmistim. (...)

Psikolojik olarak ¢okiise ugradim. O donemden sonra iste boyle biriyle
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konusurken siirekli aglamalarim oldu. Siirekli konusamiyodum mesela. Birine
bisey anlatmaya ¢alisirken aglamaya baslyyodum birden bire psikolojik olarak.
" (K3)

“Hastalig1 duyunca ¢ocuklar gibi disarida agladim, hickira hickira agladim”
(K8)

Literatiire bakildiginda kronik hastaliklarda depresyonun goriildiigii donemlerde
intihar riskinin yiiksek oldugu ve intihar girisimlerinin de buna bagl olarak arttigina dair
calismalar dikkat ceker (Ratcliffe ve digerleri, 2008: 204-210). Intihar diisiincelerinin
nedeni, hastaligin bir ¢aresizlik hissi uyandirmasi olarak goriiliir. Hastaligin altinda yatan
sorunun ¢dziilemez oldugu hissi ile kronik agr1 ve hastaliktan kaynaklanan belirtiler bircok
hastanin yogun ¢okkiinliik, kaygi ve korkuyu deneyimlemesine neden olur ve bu da intihar
riskini beraberinde getirir. Behget hastaliginda da depresyon sik goriilen bir durum
olmasina karsin literatiirde ‘intihar girisimleri’ veya intihar riskini yordayan caligsmalara
rastlanamamistir. Bu calismada yapilan goriismelerde kimi Behget hastalarinin hastaligi
ogrendikleri donemde intihar girisimlerinde bulunduklar1 ifade edilmistir. Bu agidan
ozellikle hastaligin tanilandig1 ilk donemlerde psikolojik yardimin son derece onemli

oldugu distiniilmektedir.

“Behcet teshisini ilk ben duydugumda diinyam yikildi. Ik bu hallere
diistiigiimde de diinyam yikildi. Ben elimden gelen biitiin haplari aldim ictim.
Intihar etmeye ¢alistim. Ictim haplari... Hepsini! Ben béyle yasayamam
dedim.” (K11)

“(...) Aklimdan 6lmek bile gecti. Bazen canima bile kiymak istedigim zamanlar

oldu.” (K2)

“O zaman genglik seyimizle tabi ya ister istemez yasitlarin oynuyor insana
zoruna gidiyor. Yani intihar bile diigiinmiistiim. Rahatsizlik yani, yeri geliyor
intihar etmeyi diistintiyorum. Yani stkiliyorum. Ciinkii gencim zoruma gidiyo.

Soyle diisiindiim: ben kér oldum. Obiir géz de kapanmis. Artik yani hichir ise
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yvaramadigimi, insanlarla hi¢bir diyalog kuramayacagimi, evlenemeyecegimi...
Bu tiir seyler ister istemez insan psikolojisini bozuyo. Erken yaslarda oldugu

igin... (Katthmci bu sirada aglamaya baglamistir).” (K4)

Depresyon doneminde yasanan duygulardan biri de ‘caresizlik’ olmaktadir.
Ozellikle kronik hastaliklarda tedavinin kalici olmamasi ve yasam boyu devam etmesi
durumu bu duygulari arttiran bir faktdrdiir. Hastaligin kotli prognozu, tedavinin kalici veya
etkili olmamasi, yardim alamama diisiincesi ve beden imajiyla ilgili (organ kayiplari,
engelli olma riski gibi) durumlar caresizlik duygusunda artisa neden olmaktadir. Behcet

hastalariin da bu yonden siklikla ¢aresizlik duygusunu deneyimledikleri ifade edilmistir.

“Bu hastalik tam olarak tedavisi bilinen bi hastalik degil. Gegirilebilecek bi
hastalik degil. Yani garip bisey, hap diyosunuz ordan bi sonug¢ ¢ikmiyo, igne
diyosunuz kilo aliyosunuz ve inanilmaz bi agri yapiyo. Garip bi psikolojiye
giriyosunuz. Boyle yani ¢aresizmisim gibi. Yani nereye gitmeye ¢caligsaniz ¢ikis

yok!” (K5)

“Cok kotiiydii yani bitti dedim. Her ogrendiginiz sey sizde yeni bir travma
yvaratiyo. Ki ben zaten psikolojik olarak ¢ok saglam bir insan degildim
oncesinde de (...) Tam soku atlatyyosunuz arkasindan tak diye baska bir sok,

tak diye baska bir sok. Caresiz kalyyosunuz.” (K13)

5.3.2.5. Kabul ve Entegrasyon:

“Ben Yenerim Bu Hastalig1!”

‘Kabul ve entegrasyon donemi’, hastalik tanisi ala bireyin hastalifin kaginilmaz
oldugu gergegini kabul etmesi ve bas etmeye dair motivasyonun olustugu dénemdir. Bu
donemde yeni planlar yapma, umutlanma ve segenekleri degerlendirme goriiliir. Baska bir
deyisle bu donem ‘kendi saghgimin uzmani olmaya yonelik adim atma’ olarak

adlandirilabilir.
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“Tedaviden de cevap alinca biraz daha sey oldum, psikolojik olarak

sartlandim. Tamam dedim ben yenerim bu hastaligi dedim.” (K6)

“Bir iki sene zorlanarak gittikten sonra ama alistik yani su anda. Behgetle

beraber yasamayi 6grendik.” (K12)

“Bu hastalik yani kabullendim. Bu hastalik Allah’tan geldi, bunu sonugta
yvastycam, yasayabildigimin en kaliteli siirecini yasayarak atlatayim yasamimi

idame ettireyim dedim ben de. Bu hayat boyu devam edecek biliyorum.” (K3)

Arastirma kapsaminda yapilan goriismelerde de kimi Behget hastalarinin
baslangicta zorlansalar da hastaliklarini kabul ettikleri ve hastalikla ‘miicadele etmek’ igin

toparlandiklar goriilmektedir.

3.5.3. Bas Etme Mekanizmalari

Bu c¢aligmada hem nitel hem de nicel boyutta “Behget hastaliginizla basa
cikabiliyor musunuz?” ve “Behget hastaliginizla nasil basa ¢ikiyorsunuz?” ac¢ik uglu
sorulart sorulmus ve katilimcilarin bu sorulara yanit vermeleri istenmistir. Arastirma
bulgularina gére hem islevsel hem de islevsel olmayan problem odakli duygu odakli bas
etme stratejilerinin gelistirildigi goriilmiistiir. “Behcet hastaligimla basa ¢ikabiliyorum”

yanitini ise katilimcilarin yarisi (n=32) verebilmistir (Tablo 23).

Tablo 23. Behcet Hastaligiyla Basa Cikabilme Durumu

Say1 /)
Behget Hastalig1 ile basa ¢ikabiliyorum. 32 50
Behget Hastalig1 ile basa ¢ikamiyorum. 32 50
Toplam 64 100
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Arastirmanin nitel boyutunda ise duygu odakli bas etme yoniinde hem islevsel hem
de islevsel olmayan bas etme mekanizmalarinin ifade edildigi belirlenmistir. Gorlismelerde

‘islevsel olmayan duygu odakli bas etme stratejileri’ su sekilde ifade edilmistir:

“Simdilerde daha kétii hissediyorum, her seye stres yapiyorum. Tetikteyim her

an ne atagi gegirecegim diye.” (K14)

“Ben evde o ataklarla kendim bas etmeye calistyodum. c¢iinkii bi de onun
stresiyle ataklar daha ¢ok ¢ogalryodu. Daha tetikliyodu, daha bi uzun siire
oluyodu viicudumdaki hasarlar” (K2)

“Atak donemlerimde aym olumsuz duygulari yeniden yasiyorum, basg

edemiyorum.” (K10)

Kronik hastaliklarda bireylerin ‘stresten uzak durarak islevsel bas etme
mekanizmalart olusturdugu’ bilinir. Bilimsel agidan konu ele alindiginda hastalik
durumunda bireyin hastaligiyla stres diizeyi arasinda dogrusal bir iliskinin oldugu ortaya
konulmakta ve  bu  kavram ‘psikonoroimmiinoloji’  olarak  adlandirilir.
Psikondroimmiinoloji en sade haliyle bireylerin savunma mekanizmasi olarak bilinen
bagisiklik sistemiyle duygu durum, inanglar ve duygularin ifadesi arasindaki iliskiyi
incelemektedir. Yapilan calismalar sonucunda stres diizeyi yiiksek olan bireylerde
bagisiklik sisteminin giiclinii yitirdigi ve bireyin daha sik hasta oldugu veya iyilesme
stiresinin uzadig1 gorilmiistiir (Ogden, 2016: 316-320). Behget hastaligi da bir yoniiyle
bagisiklik sistemi hastaligi oldugundan dolay stresli ortamlarda psikosomatik belirtilerin
goriildiigli ve bagisiklik sisteminin zayiflayarak bireylerin ataklarinin arttigi bilinmektedir.

Bu acidan ‘stresle bas etme’ islevsel bir bas etme mekanizmasidir.

“Ara ara oluyor beni iizen bunaltan kisileri uzaklagtirmak istiyorum
cevremden c¢iinkii sikinti stres yapacag icin ataklarimi arttirtr, bagisikligim

diiger.” (K4)
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“Beni strese sokan dis sartlar yani amiriniz memurunuz ¢ocugunuz eginiz. Ister
istemez yine geriliyosunuz ve hastalik da mutlaka atak yapiyo. Ben buna ¢ok

izin vermemeye ¢alisiyorum.” (K1)

Behget Hastalarinin stres etkenleri karsisinda basa ¢ikma stratejileri, sorun ¢ozme
becerileri ve uyum kapasiteleri yetersiz oldugunda ortaya ¢ikan stresin olumsuz etkileri,
bagisiklik sistemindeki mekanizmalara olumsuz sekilde yansimakta ve bdylece hastaliga
bagli ataklar ortaya cikmaktadir. Yapilan goriismelerde de kimi Behget hastalarinin
stresten uzak kalmaya ve ataklardan korunmaya yonelik bas etme mekanizmalari

olusturduklari belirlenmistir.

Arastirmanin nitel boyutunda Behget Hastalarinin kullandiklar1 bas etme
mekanizmalar1 hakkinda literatiirde yer almayan bulgulara rastlanmistir. ilk olarak Behget
hastalarinin basa ¢ikma mekanizmalarindan birinin ‘baska hastaligi olmadig: icin veya

daha kotii durumda hastalarla kendisini karsilagtirarak siikretme’ oldugu goriilmiistiir.

“Allah kimseyi Behcet Hastasi yapmasin dicem ama diger yandan ¢ok daha
kotii hastaliklar var, ¢ok daha kotii rahatsizliklar var. Boyle diistince basa

ctkmayi herkes basarir, ben oyle yapryorum.” (K1)

“Dua ediyorum. Siikrediyorum. Kendimden daha zor durumda olan insanlar
aklima geliyor. (...) Tip fakiiltesindeki yogun bakimda goérdiigiim kisiler, canli
cesetler, onlar beni ¢ok ciddi oranda etkiledi.” (K8)

Behget hastalarinin bag etme mekanizmalarinda bir digeri ise ‘0z bakimina ve
beslenmesine dikkat’ etmektir. Problem odakli bas etme yolu olarak gelistirilen bu
mekanizma ile kimi Behcget hastalarinin ‘yasamlarint diizenlediklerini’ ifade ederek

ataklardan uzak kaldiklarini belirtmislerdir:

“Daha ¢ok dikkat ediyorum kendime. Eskiden yemegime dikkat etmiyodum.
Caya c¢ok seker atiyodum mesela yani bunun gibi. Cok yoruluyodum, is
vapiyodum, pestilim ¢ikivodu. Yorulunca da stres yapinca da atak geliyodu.

Simdi oyle olmamaya ¢alistyorum.” (K2)
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“Aci, tursu, baharathh gidalar ve stresten olabildigince uzak durabildigim
siirece rahat yagiyorum. Yani hastaligin cok atagi olmuyor. Iste asitli
gudalardan falan da uzak duruyorum. Disaridan yememeyi tercih ediyorum.

Stirekli evde beslenmeyi tercih ediyorum.” (K6)

Behget hastalarinin bag etme mekanizmalarinda bir digerinin ise ‘saglik bakimini
diizenli olarak devam ettirmek’ oldugu ifade edilmektedir. Problem odakli bas etme yolu
olarak gelistirilen bu mekanizma ile kimi Behget hastalarinin diizenli saglik kontroliinii
yaptirdiklarini, doktor tavsiyelerine uyduklarini, ilaglarmi diizenli kullandiklarini ve
hastalik ve tedavi plan1 hakkinda bilgilerini arttirdiklarini ifade ederek ataklardan uzak

kaldiklarini belirtmislerdir.

“Stirekli  kontroliimii yapiyorum. Hocanin dediginin disinda gseylere
¢ctkmiyorum. Ne dediyse harfiyen yerine getiriyorum. Sthhatler olsun ilaglarimi
suirekli ona gore ayarliyorum. Artik c¢iinkii eski seylerden korkuyorum,

tekrarlar diistincesiyle.” (K4)

“Hastalig1 tamidik¢a nasil basa ¢ikilabilir oldugunu ogrenmeye bagsladim.
Korkulacak bir sey olmadigimi o6grenmistim zaman gectikce.  Clinkii

bilgilenmigtim hastaligim hakkinda” (K12)

Bu béliimde Behget hastalarinin yasadiklar: psikolojik giicliikler psikolojik uyum,
psikolojik tepkiler ve bas etme mekanizmalar1 agisindan ele alinmistir. Ruh saglhig
alaninda da faaliyet gosteren sosyal hizmet mesleginin uygulamalar1 agisindan yasanan
psikolojik giicliiklerin, duygudurumun degerlendirilmesinin, duygusal tepkiler ve bas etme
mekanizmalarinin ele alinmasinin ruh sagligi hizmetlerinden yararlanilmasinda 6énemli bir

veri kaynagi olusturacag diisiiniilmektedir.
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3.6. SOSYAL GUCLUKLER

Behget Hastaligi bireylerin sosyal islevselliklerini yerine getirmede giigliik
yaratmaktadir. Fakat literatiirde bu giicliiklerin neler oldugu hakkinda yapilan calisma
say1s1 ¢cok azdir. Bu noktada da ¢alismada Hastaliga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim
Olgegi (PAIS-SR) ‘Sosyal Cevre alt boyutu incelenmis, nitel goriismelerden elde edilen
veriler aktarilmis, goriismelerden elde edilen bulgular ve literatiirdeki ¢alismalarla birlikte

yorumlanmustir.

Tablo 24. Hastahga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi (PAIS-SR)
‘Sosyal Cevre’ Alt Boyutunda Ele Alinan Konular ve Bulgu

Birey, aile ve sosyal ¢evre bilesenleri dahil

olmak iizere sosyal ve bos zaman Toplam: 6 soru
etkinliklerine fiili katilim durumu X: 8,31
ss: 5,24

Hastaligin bu durum tizerindeki etkisi

Literatiirde kronik hastaliklarin sosyal yasamda yol agabilecegi temel kuramsal
cerceve aktarildiktan sonra ¢aligmanin nicel boyutunda uygulanan sosyal giicliiklerin ele
alindig 6lgek alt boyutu ‘Sosyal Cevre’ olarak degerlendirilmistir Bu kapsamda birey, aile
ve sosyal ¢evre bilesenleri dahil olmak iizere sosyal ve bos zaman etkinliklerine fiili
katilim ve hastaliktan kaynaklanan bu durum tizerindeki etkisiyle ilgili katilimcilara 6 soru

yoneltilmistir.

Arastirma bulgularina gore bu alt boyuta iligkin skor (X=8,31+5,24) olarak
hesaplanmistir. Olgegin diger alt boyutlarina bakildiginda bu degerin oldukca yiiksek
oldugu ve bu agidan Behget hastalarinin sosyal giicliiklerle karsilastigi soylenebilir. Bu
boliimde Behget Hastalifinda sosyal uyumda kapsaminda yasadiklar1 giicliikler, sosyal
cevreyle olan iliskilerdeki sorunlar ve psikososyal destek konularinda elde dilen veriler

aktarilarak tartigilacaktir.
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3.6.1. Sosyal Uyum

Kronik hastaliklarda sosyal uyum calismalarinda sosyal anlamlandirma, sosyal
izolasyon ve damgalama konularinin ele alindig1 goriilmiistiir. Bu eksende ¢aligmaya dair

bulgular bu basliklar altinda ele alinacaktir.

3.6.1.1. Sosyal izolasyon:
“Kimse Beni Boyle Gormesin!”

Sosyal izolasyon kronik hastaliklarda ciddi bir sorundur. Gerekli ve istenen sosyal
temaslarin olmamasi, daha fazla saglik sorununa yol agabilecek ciddi rahatsizlik kaynagi
olabilir. Sosyal rollerdeki degisiklikler ve duygusal ile psikolojik stres (Ornegi
hastaligindan utanma) ve iglevsel bozukluklar gibi bir¢ok faktdr sosyal izolasyonun ortaya
cikmasinda etkili olmaktadir. Sosyal izolasyon hem bireyin kendi se¢imi hem de toplumsal
yasamda dislanmanin sonucu olarak ortaya ¢ikabilir. Arastirmanin bu boliimiinde Behget

hastalarinin sosyal izolasyona iliskin deneyimleri aktarilmistir:

“Evdekilerle konusmuyordum. Kimseyle... Hayata kiismiis gibiydim. Biri
gelecek bir sey diyecek mi acaba? O psikoloji ¢ok kotii ¢ok siikiir o giinleri
atlattim. Cok gengtim.” (K11)

“Disarrya ¢ikmiyodum yaralarim oldugu zaman, yakin c¢evrem goriiyodu
sadece. Yani ailem ve arkadaslarim. Onlar geliyodu bana, ben gitmiyodum.
Ben eve kendimi kapatiyodum. Yani yaralarimi, beni o6yle gorsiinler
istemiyodum. Hi¢ ¢itkmadim! Yaralarim bitene kadar! Anca esim arabayla beni
aliyodu, doktora gétiiriiyodu iste kremiydi ilaciydi veriyodu doktordan o&yle
geri geliyoduk. Kimse gérmesin beni diyodum!” (K2)

“Eve kapanmalar, hi¢ kimseyle goriisiip konusmamak, haber dinlememek...
Diinyayla iliskinizi kesmek tamamen yani televizyon seyretmemek. Kendi

kabugunuza ¢ekilmek 6yle soyleyeyim... Olmadi desem yalan olur.” (K8)
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Calismada Behget hastalarinin sosyal izolasyon yasadiklar1 ve bu anlarda bireyin
fiziksel da sosyal etkinliklerden kendini uzaklastirdig1 goriilmektedir. Bu durumda bireyin

sosyal islevselliginde bozulmalar olmaktadir.

3.6.1.2. Hastaligin Sosyal Cevre Tarafindan Kabulii:
“Hasta Olduguma Kimseyi Inandiramiyorum!”

Bazi kronik hastaliklarda toplumsal baglamda hastaligin goriintirde belirti
vermemesinden kaynaklanan “hastaligi kabul etmede” sorunlar yasanabilir. Ozellikle
romatolojik Ozellikteki hastaliklar goriiniirde belirti vermediklerinden hastaligin sosyal
cevre tarafindan anlamlandirilmasinda sorunlara neden olabilir. Behget hastaliginda da pek
cok belirti fiziksel olarak dig ¢evrede goriilebilir degildir. Literatiirde bu konu cesitli
romatolojik hastaliklar ¢er¢evesinde tartisilsa da Behget hastaligiyla bir ilgili ¢alisma ya
rastlanmamistir. Bu calismada yapilan goriismelerde Behget Hastaligimin sosyal cevre

tarafindan kabulii edilmesine yonelik bireylerin sorun yasadiklar1 aktarilmistir:

“Tabi insanlar disardan baktiklarinda hi¢cbir sey goriinmiiyor. 1,80
boyundayim, 70 kiloyum gayet atletik goriiniiyorum. Saglhkli gériiniiyorum en
azindan. Insanlara bunu izah edemiyorum. Disardan saglikli goriindiigiim icin
insanlara hasta oldugumu anlatamiyorum. Yani diyorum ki benim 6 damarim
tikali. Hadi camm falan diyolar. Beni umursamiyolar. Ve mesela ben
hastaligimi anlatinca ne yapalim bizim de hastaliklarimiz var diyolar. Cok act

bir sekilde...” (K13)

“Ben kayinvalidemle oturdum, hep oturuyorum. Ataklarimda hi¢ iy
vapamiyodum. Hani gelinim ya o zamanlar aile icinde tartismalar, kavgalar...
Mahsus yapyo iste, hastaligi oyun haline getirdi gibisinden. Agrilarim ¢ok ¢ok
yiiksekti. Ve kimseye inandiramiyodum. Agri1 gériinmiiyor ki yani bu eklemimin
agrist goriinmiiyor. Ben burda yara yok ki gostereyim! O agriyi ben biliyorum!
Sunu surdan alip suraya koyarken cektigim o aciyr bi ben biliyorum! Bunu

anlatamiyodum... Kaymmvalideye hi¢ anlatamiyosunuz.” (K2)
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“Nasusa bir agiz yarasidir geger diyorlar. Ya iste tedavi edilebilir aslinda bi
agiz yarast degil mi... Iste bi tane yara ¢ikiyor sen de hastayim zannediyosun...
Ama bi agiz yarasumin daha ilerde hangi orgam tutabilecegini kimse kanaat
etmiyor. Behgete tedavi yok, ama anlatamiyorum derdimi. Cok olumsuz

etkiliyodu bunlar beni hani ¢ok kii¢iimseniyo ama hani aciyr ¢eken ¢ok farkl”

(K6)

“Malum disardaki insanlarin, normal insanlarin bakis agilart ¢ok farkl.
Bunlar da kisi iizerinde ¢ok ciddi etkiler birakiyor. Yani alayci, dalga geger bir
tarz... Bu hastaliginda samimi degilsin, sende boyle bir sey yok, uyduruyorsun,

elin ayagin tutuyor, boyle bir sey yok, hasta falan degilsin sen...” (K8)

3.6.1.3. Damgalama:
“Behcet Bulasict mi?”

Behget hastalariyla yapilan goriismelerde c¢ogunlukla hastaligin  ‘bulasict olup
olmamasi1 ve engellilige dair sosyal cevrenin damgalama egiliminde olduklar’
goriilmiistiir. Literatiirdeki caligmalarda da kronik bir hastalia sahip olmanin, bireyin
diger insanlar tarafindan olasi damgalanmalara maruz kalmasina neden olabilecegi ifade
edilmektedir. Damga, dislanma, reddetme veya suglama ile karakterize edilen toplumsal
bir siirectir. Kronik bir hastaliginiz oldugunda, bagkalarinin tutumlar kisinin 6z-degeri
tizerinde derin etkiler yaratabilir. Birgok kronik hastalik "gériinmez" oldugundan ve bu
nedenle siklikla yanlis anlasildigindan insanlar genellikle yarali varsayimlar yapar. Bu
varsayimlarin hastali§a sahip olan bireyin ikincil kazang elde etmek {lizere bu davraniglar
gelistirdigi diisiiniiliir (Goffman, 2014: 24). Bu nedenle hastaligi deneyimleyenler ‘Hasta
goriinmiiyorsun’ sdylemini cevrelerinden siklikla duyarlar. Ozellikle hastaligin bulasici
olup olmamasi, yarattig1 yeti yitimleri ile engellilik durumu damgalamada 6ne ¢ikar. Bu
kisiler siklikla utan¢ duygusunu deneyimleme, anlasilmadigin hissetme, izole olma ve
sosyal ve ekonomik ac¢idan marjinal hale gelebilirler (Joachim ve Acorn, 2000: 143).
Yapilan bu c¢alismada da goriismelerden elde edilen veriler literatiirdeki bu bilgileri
destekler nitelikte olsa da Behget Hastalig1 6zelinde bir ¢alismanin yapilmadigini sdylemek
olanaklidir. Bu dogrultuda bu calismada yapilan goriismelerden elde edilen veriler su

sekilde 6rneklendirilebilir:
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“Denize havuza giriyosunuz mesela insanlar hemen igrenerek sorarlardi
bulasici bisey mi diye. Ayni denize girecekler sonucta. O tedirginligi insanlar
vasadilar sorular da sordular. Kendimden huylanmilyyor, insanlar uzak durmaya
calisiyo. Tabi ki kotii hissediyosun. Sonugta bulasici bisey olmadigini sen
biliyosun ama onlar bilmiyolar. Insanlar rahatsiz olmasin, damgalamasin
bulasici hasta diye yaz giinii kapri yerine ¢ok uzun pantolon giydim o

sicaklarda falan.” (K1)

“Ya bulasicidir bu hastalik uzak duralim! Iste bi afii goriiyolar mesela ya da
yiizde veya sag¢ diplerinde sivilce tiirii bi lezyonu goriiyolar bulasici saniyo
insanlar. Bulasici olmadigini bilmiyor direkt etiketliyo. Kesinlikle etiketliyo.
Yasadim bunu. Bi de kamusal alanda ¢alismama ragmen yasadim. Yaralar
gortince bu kurumda ¢alismasin, gitsin der gibi ifade algiladim. Dislandigimi

hissettim.” (K6)

“Goz alindiktan sonra bi 5-6 ay gozsiiz bi sekilde dolastim. Bazi insanlar ¢ok
rahatsiz oluyolar ve insanlarin bana bakis tarzi ¢ok farklyydi. Suna bak kor bu,
gozii gérmiiyor. (...) Bazen ¢arpryodum, ister istemez gormiiyorum. Zamaninda
ilk zamanlar falan dislandik tabi. Etrafimda gormesem de kulagima geliyodu
yani konusulanlar. Iste seyin oglu kor olmus. Bi ise yaramaz, eli ayag
tutmayacak artik, bi is yapamayacak gibi. Bu tiir seyler insanmin gergekten

psikolojisini bozuyo.” (K7)

Birey hastalik deneyimi kapsaminda agri, rahatsizlik, goriinim degisikligi ve

fiziksel islevlerde kontrol kaybi gibi durumlari yasadigi i¢in benlik kavrami olumsuz
yonde etkilenebilir. Birey de bu siirecte kendisini damgalayabilir ve bu durum ‘i¢sel
damgalama’ olarak isimlendirilir. Birey benligini ve var olus nedenini yalnizca ‘hasta
kimligi® ile 6zdeslestirerek tanimliyorsa bir siire sonra hastalik belirlenen bu damganin
Otesini, bagka bir deyisle bireyin kimlik yapisim1 ve kisiligini olusturan parcalar1 gérmekte

zorlanmasina neden olabilir (Earnshaw ve Quinn, 2012: 159). Yapilan goriismelerde kimi

Behget hastalarinin i¢sel damgalama yasadiklar1 goriilmiistiir:

“Ben hastayim. Ben hastalikli bir insanim.” (K4)
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“Kotii bir insan oldugumu diigiindiim, c¢iinkii baskalarimin yaptiklarini
vapamadim. Calisamadim yeri geldi. Para kazanamadim ve her tiirlii farkh

seyi yapamadim ve bu sebeplerden dolay: bir ise yaramadim.” (K12)

“(...) Esim hasta bir insanla evlenecek. Omriiniin sonuna kadar hasta bir
insanla evlenecek. Ben hasta birisiyim. (...) Boyle bir insanla omriinii
gegirecek. Ayrilirsa da zaten hi¢ sey yapmazdim zaten ciinkii biraz kendimi

onun yerine koydum. Hasta bir insanla bazi insanlar émiir gecirmek istemez.’

(K9)

“Her insan gérmeyen hasta bi insanla birlikte olmak istemez. Yani bi de séyle
diigtiniin. Sizin eginizin siirekli sey yapmaniz kolunuzda tagimaniz, iste
vemegini yedirmeniz, bir yerlere gétiirmeniz, gerekirse altini degistirmeniz...
Bunu her insan kaldiramaz ve o insana saygi duymak gerekir. Sen engelliysen
karsindaki insani da engellemeye hakkin yok bence. O yiizden bu tiir seyler o
zamanlar yasadik, yasadim. Diisiindiim yani. Ciinkii beni bu sekilde kesinlikle
kabul etmeyeceklerini diigiindiim. Ama karsima esim ¢ikti. Beni bu sekilde

kabul etti.” (K7)

3.6.1.4. Toplumsal Cinsiyet Rolleri:
“Serde Erkeklik Var!”

Cinsiyet degiskeni saglik ile hastalik gostergeleri agisindan farklilik gostermektedir.
Kadin ve erkek rollerine bagl tutum, davranis, tercih ve yonelimler hem sosyallesme hem
de hasta rolii agisindan kiiltiirel kabuller gercevesinde degisim gostermektedir. Neredeyse
tim toplumlarda kadin ve erkek toplumsal cinsiyet rolleri kiiltiir veya sosyal sistemin
kontroliine tabiidir. Bu durum, “kadin ve erkeklerin hem ruhsal ve bedensel duruslarini,
hem de saglik/hastalik algilarini ve hastalifa maruz kalma bigimlerini 6nemli Olciide
etkiler” (Aytag ve Kurtdas, 2015: 231-250). Hem kadin hem de erkek behget hastalariyla
yapilan goriismelerde toplumsal cinsiyet rollerinin ve bireyin toplumsal diizende yerinin

hastaligin deneyimlenmesinde énemli bir faktor oldugu goriilmiistiir:
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“Bir pazar giinii esinizle aligverise gideceksiniz, gezintiye ¢tkacaksiniz onu bile
zor yaptiginiz zaman olur yani. Alisveris poseti kaldiracaksiniz yani. Bir de
soyle bir sey var... “Serde erkeklik” var yani. Bazi seyleri karsilar, esin
anlayisla karsilar ama karsidan gegenler der ki “bak sen adama bak esine

torba tasitryor”. (K9)

“Hastaneye gidiyosunuz tabi geng gortiniiyosunuz. Ama ayakta duracak haliniz
yok. Iste yash teyze geliyor, kalkiyosunuz yer veriyosunuz ama kendin duvara
dayanarak o teyzeye yer veriyosunuz. Bunun gibi stkintilar var yani. Insanlar

bakip da koskoca adam oturuyor da niye boyle yer vermiyor diye.” (KS8)

“Cocugumuz 4 sene sonra oldu. Yani bu kadar ge¢ kalmasinin esimden ziyade
benim payim var yani. Ciinkii diizenli bir cinsel iligki olmadig icin. Ben baya
stkinti yasadim yani o konuda. Illa ki iiziiliiyosun. Illa ki yani, sonucta

erkeksiniz. Erkeklik gérevinizi yapamiyosunuz (...)" (K9)

3.6.2. Sosyal Cevre Ile iliskilerde Yasanan Giicliikler

Medikal modelde her ne kadar sagligin sosyal yonii goz ardi edilmisse de
giiniimiizde kullanilan biyopsikososyal model ile sagligin sosyal boyutunun ele
alimmasinin elzem oldugu goriilmiistiir. Ciinkii saglik s6z konusu oldugunda sosyal ¢evre
baglaminda iligkiler, tutumlar, davraniglar, sosyal bir grup ve toplumsal bir kurumdan
bahsedilmesi ka¢inilmazdir. Buradan hareketle saglik dncelikle kisilerarasi sosyal iliskileri
icermektedir. Sosyal hizmet alaninda siklikla kullanilan ¢evresi i¢inde birey yaklasimini
odak alan ekolojik yaklasima gore sosyal ¢evre bireyin etkilesimde bulundugu aile iiyeleri,
arkadaglar, komsular, is arkadaslar1 ve diger sosyal birey ve gruplari kapsamaktadir
(Zastrow ve Kirst-Ashman, 2006: 11). Bireylerin hastaliginin 6zellikleri ve bireye etkileri
sosyal ¢cevrede de birtakim sorunlar1 olusmasina neden olabilir. Sosyal ¢evreyi olusturan en
onemli bilesenlerden biri “aile ve aileyi olusturan iiyeler” olmaktadir. Kronik hastaliklar
da bu baglamda bireyin icerisinde bulundugu aileyi ve islevlerini pek ¢ok yonden olumsuz
olarak etkileyebilir. Ornegin hastaligin neden oldugu kisitlamalar ve tedavinin

gereklilikleri ailedeki rolleri ve giinliik rutinler degistirebilir.
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Aile tyelerinin hasta olan aile iiyesine bakim vermesi gerekebilir. Aile iiyeleri,
sucluluk, ofke, hiiziin, korku, kaygi ve ¢okkiinliik gibi olumsuz duygular yasayabilir. Bu
acidan bakildiginda ailenin yasam kalitesinde diisiisler meydana gelebilir ve giicliikler
olusabilir. Bu baglamda ¢alismada Behget hastalarimin hem c¢ekirdek hem de genis aile
cevrelerinde yasanan uyum sorunlari ele alinmistir. Bu amagla Hastaliga Psikososyal
Uyum- Oz Bildirim 6lgeginin alt boyutlarinda bulunan aile ¢evresi ve genis aile iliskileri

alt boyutlar1 degerlendirilmistir.

Tablo 25. Hastah@a Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olcegi (PAIS-SR)
‘Aile Cevresi’ Alt Boyutunda Ele Alinan Konular ve Bulgu

Evde yasanan sorunlar

Aile tiyeleri arasindaki iligkiler Toplam: 5 Soru
Hastaligin maddi yonleri X: 8,56
Aile tiyelerinin iletigimi ss: 4,97
Fiziksel belirtilerin iligkiler iizerindeki

etkileri

‘Aile Cevresi’ alt boyutunda katilimcilara hastaliktan kaynaklanan evde yasanan
sorunlar, hastaliga, aile hayatinin yonlerine, hastaligin maddi yonlerine, iliskilerin
kalitesine, aile iletisimine ve fiziksel engellerin etkilerine yanit olarak uyum sorunlar
hakkindaki hasta ve ailelerin goriisleriyle ilgili 8 soru sorulmustur (Tablo 25). Olgek
degerlendirildiginde aile gevresi alt boyutundan alinan puan ortalamasinin (X= 8,56+4,97)

oldugu goriilmiis ve yliksek olarak degerlendirilmistir.

Tablo 26. Hastahga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi (PAIS-SR)
‘Genis Aile Iliskileri’ Alt Boyutunda Ele Alinan Konular ve Bulgu

Aile tiyeleriyle iletisim

Genis aile iligkilerinin kalitesi Toplam: 5 soru

Aile tiyeleriyle etkilesimde bulunma X: 4,36

Beklenen / ihtiya¢ duyulan ilginin

karsilanma diizeyi ss: 3,46

Alinan yardimin beklentiyi kargilama
diizeyi
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‘Geniy Aile Iliskileri’ alt boyutunda ise genis aile iliskileri, hastaligin iletisim, iliski
kalitesi, aileyle etkilesimde bulunma, beklenen / ihtiya¢ duyulan ve alinan yardima yonelik
bakis agisin1 degerlendirmek i¢in genis aile etkilesimleriyle ilgili 5 soru sorulmustur (Tablo
26). Olgek degerlendirildiginde genis aile iliskileri ¢evresi alt boyutundan alinan puan
ortalamasinin (X= 4,36+3,46) oldugu goriilmiis ve iyi psikososyal uyum yaptiklar1 seklinde
degerlendirilmistir. Arastirmanin nitel kisminda bu bulguyu yordamaya yonelik veriler

elde edilmeye cabalanmustir.

Arastirma kapsaminda yapilan goriismelerde dikkat ¢eken en 6nemli bulgunun kimi
Behget hastalarinin tani aldiktan sonra ‘daha sinirli olduklari’ ve ‘aile bireylerine karst
ofkelerini kontrol edememeleri’ olmustur. Bu davranmis karsisinda bireyin yeniden stres

yasadig1 ve ataklarin tetiklendigi de dnemli bir bulgu olarak degerlendirilmistir.

“Sinirli bir insan oldum. Bazen esimin de sey yapabiliyorum, kalbini
kirabiliyorum. O da bazen alttan aliyor, bazen alttan almiyor... Ailecek de
tizerine diistilmesi gereken bir hastalik. Yani ailede huzursuzluk olunca senin
agzindaki aftlar da ¢ogalyor. Uziintii, stres oluyor. Stresten kaynaklanan bir

sey.” (KI12)

“Yasadiklarim ¢cok agirdi ve ben hep esime ve ¢ocuklarima kétii bir sekilde
yansitryodum yani yeri geldiginde. Yani ani bir sekilde ofkeleniyosunuz. Kizim
mesela diyo ki iste babacim sunu alabilir miyim diyo, al diyorum bana sorup
durma! Bu gibi ani tepkiler veriyorum. Aslinda biiyiik bir problem. Su anda en
stk evde kizima ani ¢ikiglarim oluyo. Esim de diyo yani bazen ¢ok agir
ctkiglarin oluyo ¢ocuga diyo. Esime ve kizima ani ¢ikislarim. Yani boyle

kizilmayacak biseye kizryorum. Kalbini kiriyorum.” (K13)

Kronik bir hastaliga sahip bireyin bulundugu ailede hastaliktan kaynaklanan
kosullar diger aile bireylerinin yasamlar1 {izerinde etkiler yaratir (Golics ve digerleri, 2013:
787). Etkilenebilecek alanlara bakildiginda 6zellikle ‘kronik hastaligi olan ebeveyne sahip
cocuklarda bir takim duygusal ve davranmissal sorunlarin yasandigi’ gorilmiistiir.
Ebeveynin 6lmesinden korkma, kendisinin de hasta olmasindan kaygilanma, yalniz kalma,
caresizlik gibi duygularin hissedildigi belirtilmektedir. Bu c¢aligmada da K13, K2 ve K3

cocuklariin bu duygular yasadiklarini igtenlikle aktarmiglardir:
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“Kizim bazen sey diyo, biz hep dliimle burun buruna yasadigimiz icin bu
stiregte, baba diyo ben doktor oldugumda sen 6lmiis olur musun? En kétiisii de
yvani 6 ay iginde kizizmi 3 tane ameliyati yasadi. Kizim artik ateslendigi zaman

bile ben ameliyat olmak istemiyorum falan diye aglyyo...” (K13)

“Yani baya kendimi kétii hissettigim bir donemdi 6 ay. Cok kétiiydii. Iste ben
ilaglar kullandigim 2 sene boyunca kendimi de ¢ok iyi hissetmedigim icin ne es
olabildim, ne anne olabildim. Hi¢ bisey olamadim...Oziir dilerim...(Katilimci
burada aglamaktadir)... Ve ben biraktim herseyi. Sonra bana ¢ok diigkiin oldu
cocuklarim. Kaybetme korkusunu aswr1 yastyolar.” (K2)

“Bi ara c¢ocugumu kendimden uzaklagtirmak istemistim. Yani o ilk gseyi
duydugumda o an yasadigim psikolojiyle...Beni sevmesin gibi diigiinmuistiim.
Hani beni sevmesin ki bana baglanmasinlar. Acaba bana bisey olur mu

gibisinden... Benden uzak dursun diye diistindiim. Cocuk ¢ok hirpalandi.” (K3)

Arastirmanin nicel boyutunda uygulanan Olcekte Behget hastalarinin genis
aileleriyle olan iliskilerinde alinan puanin ¢ekirdek aile iliskilerine kiyasla psikososyal
uyumda daha iyi olmasi diisiindiirici olmustur. Behget hastalarinin aileleriyle olan
iligkisini ele alan tek c¢alismanin Okyayuz’un (2004: 87-99) 34 kanser ve 37 Behget
Hastasinin ailelerini inceledigi ¢alisma oldugu goriilmiistiir. Bu calismada Behget
Hastalarinin aile islevlerinde belirgin bozulmalarin oldugu ifade edilmektedir. Bu noktada

Behget hastalar1 ve aileleriyle arastirmalarin yapilmasi gerektigi agiktir.

Literatiirde Behget hastalarinin aile iligkilerini ele alan calismalarin az olmasi
nedeniyle arastirma kapsaminda yapilan goriismelerde genis aile iligkilerine de
odaklanilmistir. Buna gore goriismelerde Ozellikle ‘evienme doneminde genis aileden
Behget Hastast oldugunu saklama’ davranisinin ¢ok sik oldugu ve bireylerin ‘saglikl’
olduklarina dair “rol yaputiklart” ifade edilmistir. Bu dogrultuda genis ailede hastaligin

paylasilmadig1 goriilmektedir.
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“Esim evlenecegimiz donemde kendi annesi, babasi, abisine karsi ¢ikarlar
diigiincesiyle soylemedi hastaligi. Kendisi sakladi. Ben esime bilgi verdim,
ilaglarimi kullandigimi, bulasict olmadigini, kendime sikintimin oldugunu
soyledim. O da belki izin vermeyebilirler diistincesiyle hani ailesiyle sikinti
vasamasin diye soylemedi. Onlarin yeni haberi oldu, su anda 7 yildir evliyiz.

Annesi babast ataklardan, hastaneye yattiktan sonra ogrendiler.” (K14)

“Ilk tamistigimizda kor oldugumu, hasta oldugumu séyledim. Esim tamam dedi.
Ama senden bi ricam var dedi; nolur aileme soyleme. Ciinkii ailesine séylerse
kabul etmeyecekler. Neyse durumu ailesinden gizledik. Ailesi hala daha
bilmiyor. Gordiigiimii zannediyolar. Ben de dikkat ediyodum elimden geldigi
kadar. Elimden geldigi kadar goriiyomus gibi davranmaya c¢alistyyodum.
Mesela merdivenden ¢ikarken dikkatli ¢cikmaya ¢alisiyodum ayagim takilmasin
diye. Veya bisey uzatildiginda dikkatli aliyodum yani. Eger alamazsan sana
uzattiklarinda ister istemez anlarlar yani goziine bisey oldu diye. Ben esime
hatta dedim soyleyelim ben hayat bu soyleyelim ilerde duyulursa sikinti
olmasin. Gerek yok sen bana birak dedi, soylemedik.” (K4)

Sosyal c¢evreyle iliskilerde arkadas iliskileri de oldukca Onemlidir ve sosyal
islevsellik acisindan degerlendirilmesi gereklidir. Kronik hastaliklarin yikici giicii yiiksek
oldugunda bireyler ‘arkadas ¢evresinden de kopmalar’ yasamak durumunda kalabilir.
Yapilan goriismelerde bireylerin sevgi ve destege ihtiya¢ duydugu zamanlarda arkadas
iligkilerinin olumsuz etkilendigi; arkadaslarla disar1 ¢ikmama, beraber zaman gegirmeme,

duygu ve diisiincelerin paylasilmamasi gibi sorunlarin yasandigi ortaya konulmustur.

“Arkadaglarla gittigimiz yemeklerde, toplantilara keyfiniz olmuyo zaten.
Stirekli akliniz orda ¢iinkii canminiz orda atiyor! Caniniz yaniyor! Herkes yiyip
iciyor, siz yiyemiyorsunuz. Gitmesem daha mi iyi acaba, o ortamda
bulunmasam mi acaba diye de diisiindiigiim ¢ok oldu. Mesela sabahlar: geziler
oluyo piknikler oluyo iste giiniibirlik geziler falan. O sabah kalkmak bana
giinler oncesinden onun stresi basiyo. Sabah kalkabilecek miyim? Saglikli

olabilecek miyim? Gittigim yerde zevk alabilecek miyim? Birileriyle bi plan
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yvaparken hep tedirgin oluyorum. Yani yasam kalitemi olumsuz etkiliyo

kesinlikle.” (K1)

“Yani sosyal hayatiniz tamamen duruyo. Arkadaslarinizla bi yere gidemiyosun.
Hicbir faalivet yapamiyosun. Bi yere bagimli kaliyosun. Iste oraya gitme,

buraya gitme, diisersin, hasta olursun, atak gelir.” (K7)

“Esim aradi. Diyor ki hafta sonu sinema var arkadaslarla gidelim mi? Tamam
gidelim diyorum sabah telefon aciyor. Aksamiizeri telefon agiyosunuz geri; ya
askim gitmesek mi ki? Esim ister istemez hazirlantyor. Evet, tamam gitmeyelim
diyor ama onun tamam gitmeyelim deyisi...Size ¢ok affedersiniz oyle ¢ok
“koyuyor” ki... O zaman ¢ok kétii psikolojiniz oluyo yani. Ya da hafta sonu
arkadaslariniz  toplaniyo, bi piknige gidelim diyosunuz. Arkadaglarinizi
ayarlyyosunuz. Piknige gidiyosunuz ama hi¢ bi haliniz yok. Arkadaslar orda
sizi bekliyor, siz orda oturuyosunuz ya da bitkin bitkin duruyosunuz ama sirf
oraya soz verdiginiz icin, gitmek zorunda kaldiginiz icin... Ama dermanim yok

yani. Boyle bu durumlarda zorluk yasiyosunuz yani.” (K9)

3.6.3. Sosyal Destek Mekanizmalari

Kronik hastaliklarda bireyin bag etme mekanizmalar1 agisindan hem uyum saglama
hem de yasam kalitesinde artis ile iligkili olarak sosyal destek son derece Onemli
belirleyicilerdir (Crinson, 2007: 112). Kronik bir hastalik olan Behget hastaliinda da
sosyal destek mekanizmalar1 ele almmmasi gereken Onemli bir konudur. Bu nedenle
katilimcilara sosyal destege ihtiya¢c duyma durumu ile ilgili bir soru yoneltilmistir. Bu

soruya verilen yanitla Tablo 27°de gosterilmektedir.

Tablo 27. Sosyal Destege Thtiyac Duyma Durumu

Say1 %0
Behget Hastalig1 deneyimledigim siirecte sosyal destek ihtiyacim oldu. 32 50
Behget Hastalig1 deneyimledigim siirecte sosyal destek ihtiyacim olmadi. | 32 50
Toplam 64 100
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Bu ¢alismada katilimcilarin yarist (n=32) Behget Hastaligini deneyimledigi siirecte
sosyal yonden yardim almaya ve desteklenmeye ihtiya¢ hissettigini ifade etmistir.
Aragtirmanin nitel boyutu kapsaminda yapilan goriismelerde de hem aile, arkadas ¢evresi
hem de saglik ekibiyle ‘sorunlarini paylasamama’, ‘sosyal ¢evre tarafindan
anlasilmama’ ve ‘sosyal destek alamama’ O6ne ¢ikan konular olmustur. Karlidag ve
arkadaslarinin yaptiklart ¢calismada da (2003: 670-675) Behget Hastalarinin sorunlarinin
bliylik bir kisminin, sosyal destek alamamalar1i (%41,2) ve hastaligin sosyal c¢evre
tarafindan anlagilmadigini diisiindiiklerinden kaynaklandig1 (%17,7) ortaya konulmustur.
Bu noktada arastirma bulgular ile literatiirdeki caligmalara iliskin bulgular benzerlik

gostermektedir.

“Behget biri kendini ifade edemiyor. Behgete ilk etapta bir tani konulmussa
insan hayata kiisiiyor. Anlatamiyor esine dostuna c¢evresine. Anlatabilir
misiniz? Anlatthr mi? Anlatilmaz yasanmir sadece. Yani bunu eginize de
anlatamiyosunuz,  annenize  de  anlatamiyosunuz,  ¢ocugunuza  da

anlatamiyosunuz. I¢iniz icinizi yiyo ama bi sonuca varamiyosunuz.” (K10)

“Ister istemez biraz yani seyleri icimize atiyoduk. Doktora divodum da iste
derman bulmak zor buna. Yani doktorun o anlamda da yani gittigi zaman ¢ok
duramiyosun yani ne kadar derdini agcacaksin bu kadar konusacaksin da? Ben

muayenehanesine gidiyordum yani ¢alistigim icin de firsat olmuyodu.” (K4)

“Goziimde stkinti oldugunu biliyolar ama ayrintili ya da her atak gegirdigimde
bunu anlatmiyorum. Yani hep hastasin yine bi sorun var demelerini
istemiyorum. Iste bazen sey olmak lazim iste ¢ok diisiinceli, cok empati kuran
bi insan olmak lazim. Oyle bi insan bulmak lazim yani ben bazen her seyi ¢ok
fazla diistindiigiim zaman atak gegiriyorum yani bana ne yapabilir boyle bi

insan var midir konusaymm... ” (K5)
“Ailemden yani simdi boyle bekledigim destegi alamadim.” (K12)

“Hi¢ ¢evremde Behgetle ilgili kimsem yoktu. Ilk teshis ilk bana konulmustu
ailemde. Hani bilmiyosunuz da konusacaginiz kimse de yok. Baya agladim.

Konugsacak bir insan bile yoktu yasadigim yerde.” (K2)
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Tablo 28. Beh¢et Hastalarimin Sosyal Destek Kaynaklari*

Sosyal Destek Kaynaklari Say1 %0
Profesyonel Ruh Sagligi Hizmeti Alma 15 441
Aile Bireylerinden 12 35,3
Arkadaslardan 5 14,7
Behcet Hastaliginin Tedavisini Devam Ettiren Saglik Ekibinden 1 2,9
Behget Hastas1 Olan Diger Kisilerden 1 2,9
Toplam 34 100

*Katilimcilar birden fazla sosyal destek kaynag belirtebilmektedir.

Sosyal destege ihtiya¢c duymadiklarini ifade eden Behget hastalarinin sosyal destek
kaynaklar1 Tablo 28’de goriilmektedir. Buna gore katilimcilarin %44°1 (n=15) profesyonel
ruh saglig1 hizmetlerinde %35,3°1i (n=12) aile bireyleri ve %14,7’si (n=6) arkadaslardan ve
%2,9’u Behget hastaliginin tedavisini devam ettiren saglik ekibinden ve Behget hastasi
olan diger kisilerden sosyal destek aldiklarini belirtmislerdir. Arastirmanin nitel boyutunda
kimi Behget hastalarinin sosyal destek mekanizmasi kapsaminda ailelerinden ‘arag¢sal

destek’ sagladiklarina dair bulgular elde edilmistir.

“Babamizin destegiyle tamamen sifira ¢iktik evimizin yandigi donemde. Is giic
vine hak getire. Bu sirada iyi koti yakinlarimiz tarafindan sigortamiz
karsilandi. Mecbur... Ciinkii ilaglarimiz yani tedavilerim... Soyle soyleyim
2500-3000 TL civarindaydi aylik. Bundan dolayi sigortanin yatmast
gerekiyordu ayhk. Yakinlarimiz tarafindan... Sagolsun yardimci oldular.
Saghk giderlerimiz karsilandi. Devaminda ayaga kalktik. Saglik yéniinden
biraz toparladik.” (K8)

Goriismelerde kimi Behget hastalarinin hastalikla bas etmek i¢in bos zamanlarini
degerlendirme aktivitelerinde bulunduklar1 ve bu aktiviteleri sosyal cevrelerindeki aile
tiyeleri ve arkadaslariyla beraber gergeklestirdikleri ifade edilmistir. Bu agidan sosyal
destek kapsaminda aktivitelerde yaninda bulunarak veya hastanede kontrolleri sirasinda
destek vermesi ‘eslik etme’ mekanizmalarinin olusturuldugu ve bu mekanizmalarin
hastaligin ataklarinin azaltilmasinda islevsel sdylenebilir. Bu bulguya dair goriismelerden

elde edilen veriler su sekilde dorneklendirilebilir:
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“Mesela bundan onceki is yerimdeki arkadaslarla baliga giderdik. Web
tasarimi kursuna gittik mesela is arkadaslariyla. Web tasariminda baya
kendimi gelistirdim. Daha sonra fotograf¢iliga merak sardim. Kendimi bos
birakmamak igin her seyi yaptim. Bos birakmadigim siirece de hastaligr unutur

gibi bisey oldum.” (K6)

“Utziildiiler, onlar da ¢ok iiziildiiler. Onlar da bilmiyolard: hastaligi. Esim de
bilmiyodu. Yammda olmaya ¢alistilar, destek olmaya ¢alistilar tabi. Benim
yamimda da destek oldular. Iste beni yalniz hastaneye géndermemeye ¢alistilar
gidip gelirken falan yamimda olmaya c¢alistilar. Hastaligin olabilecegini,
napalim bunun da Allah’tan geldigini, ilaglarimi diizenli kullandiktan sonra

hayatima devam edebilecegimi soylediler siirekli destek oldular.” (K3)

Bireyin diger insanlar tarafindan Ozgiiveninin saglanmasi ‘6z giiven saglayici
destek’ olarak adlandirilmaktadir. Goriismelerde kim, Behget hastalarinin yakinlar
tarafindan ‘hastaligin atlatilmasinda destek saglama’ davraniglarinin hastalikla basg

etmede olumlu etki yarattig1 belirtilmistir.

“Esim benim icin muhtesem bir insandir. Ve biitiin arkadaslarim da onu
soyliiyor; esinin hakkiniz 6deyemezsin! Onun maddi, manevi agirligt var. Esi
hasta olmus, iyilesemeyecek. Giin gectikce o da benimle birlikte ogreniyo yani
ben mesela bir makale okuyorum. O da benimle birlikte 6grenip o soku
vaswyodu. Ama beni teselli etmek icin sey yapmiyodu. Hicbir sekilde
birakmiyodu kendini. Biitiin arkadaslarim bana soruyolar bu kadar ciddi seyle
nasil bas ediyosun, ben olsam yapamam diyolar. Ama esim bu konuda bana
hep destek olmustur. O bana diyor ki olabilir de olmayabilir de. Yani sen bunu

boyle diisiinerek yaparsan olmaz. Birak iste okuma béyle seyleri...” (K13)

“Arkadagslarim ellerinden geldigi kadar hastaliktan uzak tutmaya ¢alisiyolardi.
Stkinti, stres olmasin derlerdi”. (K6)
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Sosyal islevsellik sosyal hizmetin odaklandigi temel konulardan biridir. Bu
calismada Behget hastaliginin sosyal islevselligi olumsuz etkiledigi ve pek cok giicliige
neden oldugu goriilmektedir. Buna karsin ¢alisma kapsaminda “hem nitel hem de nicel
boyutta hi¢cbir Behcet hastasinin sosyal hizmet uzmani ile karsilasmamistir. Bu bulgu
son derece dikkat cekici olup, bu noktada tibbi sosyal hizmet uygulamalarinin yetersiz

oldugu yorumu yapilabilir.
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3.7. EKONOMIK GUCLUKLER

Kronik hastaliklarda diizenli doktor kontrolleri olma ve diizenli ila¢ kullanma
zorunlulugu ile isgiicii kayiplar1 hastalar, aileler ve toplum {izerinde biiyiilk ekonomik
yiiklere neden olmaktadir. Kronik hastaliklarda saglik hizmetlerine ulasabilme; saglik
kurumlarinin yapisi ile saglik hizmeti sunan personel sayist ve saglik hizmeti alabilmek
amaciyla cepten yapilan 6demelerin boyutlar1 gibi saglik hizmetlerinin sunumundan ve
finansmanindan kaynaklanan pek ¢ok sorunu giindeme getirmektedir. Bu noktada da saglik
hizmetlerinin kullaniminda “karsilanabilirlik” ve “6denebilirlik” en temel hak olan yagama
hakkinin oniinde engel olarak goriilmektedir. Saglik hizmetlerine ulagsmada ve
karsilanabilirlikte sorun yasayan dezavantajli kesimde bulunan bireylerin sagliklarinin
kotiilesmesi kaginilmaz olmaktadir. Bu arastirmada da Behget hastalarinin hastaligin
tedavisinden kaynaklanan ge¢im sikintilar1 yasadiklari, istihdam edilmede giicliiklerini
oldugu ve Ozellikle saglik hizmetlerinin finansmani konusunda gii¢liik yasadiklari

belirlenmistir.

Tablo 29. Behget Hastaliginin Tedavisinde Ekonomik Giigliik Yasama

Behcet Hastaliginin Tedavisinde Ekonomik Giicliik Yasama Say1 %0

Ciddi Olarak Olumsuz Etkiliyor, Karsilamakta Giigliikk Cekiyorum 41 64,1
Olumsuz Etkiliyor fakat yine de karsilayabiliyorum 11 17,2
Olumsuz Etkilemiyor 12 18,7
Toplam 64 100

Tablo 29’da ifade edilen Behget hastaliginin tedavisinde ekonomik giicliik yasama
durumu incelendiginde, katilimcilarin %64,1°1 (n=41) tedavi i¢in yaptiklari harcamalarin
ekonomik durumlarint ciddi olarak olumsuz etkiledigini ve karsilamakta giigliik
cektiklerini gormek olanaklidir. K2 Behget hastaliginin hem ekonomik durumu hem de aile
ici iligkileri olumsuz yonde etkiledigini “Esim her zaman der; bi ev parast harcadim senin
hastaliklarina der.” soziiyle ifade etmistir. Arastirma kapsaminda yapilan goriismelerde de
katilimcilarin Behget hastaligindan kaynaklanan pek ¢ok faktoriin biit¢eyi olumsuz olarak
etkiledigi ifade edilmistir. Bu faktorler Behget Hastaligi ve istihdam ve saglik

hizmetlerinin finansmani basliklari altinda detaylandirilarak ele alinmistir.
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3.7.1. Behcet Hastaliga ve Istihdam:
“Ne Is Olursa Yapmak Zorundayiz”

Ekonomik kosullar ele alindiginda ‘istihdam edilme durumu’ oncelikli olarak
giindeme gelmektedir. Literatiire bakildiginda cogunlukla kronik bir hastaliga sahip
olmanin istihdam edilmede olumsuz etki yarattigi ve bunun sonucunda kronik hastaliga
sahip olan bireyin is giicii piyasasina katilmada giicliikk yasadigi goriilmektedir (Nolte ve
digerleri, 2014: 18). Behget Hastalifinda da oOzellikler ileri diizey tutulumlar ile gozde

korliik gelismesiyle istihdam edilmeyi olumsuz yonde etkilemektedir.

Tablo 30. Katihmcilarin istihdam Edilme Durumu

Say1 %o
Calistyor 40 62,5
Calismiyor 24 37,5
Toplam 64 100

Tablo 30’da arastirmada katilimcilarin istihdam durumu incelendiginde %62,5’inin
(n=40) calistig1 goriilmektedir. Arastirmada bu sorudan sonra “calisgmama nedeniniz
nedir?” sorusu katilimcilara yoneltilmistir. Bu soru karsisinda c¢alismayan katilimcilarin

%91,6’s1 (n=22) bir iste ¢alismama nedeninin Behget Hastaligindan kaynaklandigini

belirtmistir.
Tablo 31. Katilmcilarin Calisma Statiileri
Say1 %
Siirekli Ucretli 37 92,5
Isveren 2 5,0
Yevmiyeli 1 2.5
Toplam 40 100

Calisma statiisiine bakildiginda istthdam edilen katilimcilarin %92,5’1 (n=37)
stirekli tUcretli, %5’1 (n=2) isveren, %2,5’1i (n=1) yevmiyeli olarak calistiklarini ifade

etmistir.
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Katilimcilar yoneltilen ‘geliriniz giderlerinizi kargilamaya yetiyor mu?’ sorusuna
%37,4’1 (n=24) kismen yetiyor ve %32,8’1 (n=21) yetmiyor yanitin1 vermisglerdir.
Arastirma kapsaminda Behcet Hastalarimin %80,3’ti (n=53) hastalik dolayisiyla is
yasaminda sorunlarla karsilastiklarini ve ¢alisma yasamlarinin olumsuz olarak etkilendigini

belirmiglerdir.

Tablo 32. Hastah@a Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi (PAIS-SR)
‘Mesleki Cevre’ Alt Boyutunda Ele Alinan Konular ve Bulgu

Calisan bireyler i¢in is ortami

Calismayan bireyler i¢in en uygun olan ise
okul veya ev ortami i¢in tasarlanmis olup

olmadigi

Mesleki performans Toplam: 6 soru
X: 7,63

Mesleki doyum ss:3.41

Kayip zaman

Mesleki ilgi

Calisma alanindaki uyum kalitesi

Soru kagidindan elde edilen veriler uygulanan 6lgek sonuclariyla da uyumludur.
Hastaliga Psikososyal Uyum Oz bildirim Olgeginin ‘Mesleki Cevre’ alt boyutunda da ele
alman alanda calisan bireyler i¢in is ortami, ¢alismayan bireyler i¢in en uygun olan ise
okul veya ev ortami i¢in tasarlanmis olup olmadig1; mesleki performans, mesleki doyum,
kayip zaman, mesleki ilgi ve ¢alisma alanindaki uyum kalitesi ile ilgili konularin algilanan
kalitesiyle ilgili 6 soru yer almaktadir (Tablo 32). Katilimcilarin bu alt boyuttan aldiklar
puan (X= 7,63+3,41) olarak hesaplanmistir. Hastaliga Psikososyal Uyum Oz bildirim
Olgeginden alinan puanlar da Behget hastalarmin istihdam alanlarinda giicliik yasadiklari
bulgusunu desteklemektedir. Yapilan goriismelerde istihdam edilme konusunda ciddi
giicliiklerin yasandigi, bu konuda sosyal politikalarin yetersiz oldugu ve ‘engelli raporu
alarak ¢calismanin oniinde engeller’ bulundugu ifade edilmistir. Behget Hastaligina baglh
olarak bir goziinde korlik ve diger gozde yogun iiveyit olusumu olan K7 istihdam

edilmeye yonelik sorunlar1 su sekilde aktarmistir:
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“Zaten bizim en biiyiik sorunumuz engelli olarak, is. Is bulamiyoruz. Benim ilk
raporum %95°ti. %95 gérmiiyodum. Adama raporu veriyosun biz seni arariz
diyo, gonderiyo. Ben yillarca ¢ok ugrastim is bulmak igin. Kimse ise almuyor.
Engelli alicaz diyo ama engellide engel artyo mesela bunu da gordiim. Mesela
engelli alicaz diye ilan veriyo ISKUR 'a. Gidiyorum. Iste diyo ki gozii gorecek
diyo. Iste ayag tutacak... Siz nasi bi engelli ariyosunuz? Iste bobrek hastast,
seker hastasi... Engellide niye engel ariyosun arkadas? Biz nasil is bulucaz

peki? Nasil ailemize bakacaz? " (K7)

“Madem bu meslegi yapryorum madem oyle bana oziirlii raporu ¢ikartin
dedim. En azindan siz oziirlii raporu ¢ikartin, emekliligim olsun. En azindan
ben biraz daha hayatimi iyi siirdiirmeye ¢alisayim. Bu da bence ¢ok biiyiik bir
sorun Behget Hastalarinda. Yani iiveyit gecirdim ama artik nedense biseyi
varmis iz birakmadig icin mi ne bana gozden rapor vermediler. Ben sey oziirlii
rapor ¢ikartmaya ¢alistigimda bu tiir anlattigim sikayetlerden sadece %27
rapor alabildim. %40 gerekliymis benim bunu sosyal giivencemde
kullanabilmem ve is yerinde oziirlii olarak c¢alisabilmem icin. O olmadi,

miimkiin olmadi bu konuda mesela. Magdur oldum.” (K3)

Behget hastaligindan dolay: is bulamayan Behget hastalarinin ‘giivencesiz calisma’

kosullarini kabul etmesi veya ‘ne is olursa yaparum’ diislincesi ile farkli islerde ¢alismay1
kabul ettikleri de goriismelerde 6n plana ¢ikmistir. Bu baglamda hem Behget hem de FMF
hastas1 olan K8 malulen emekli olmustur. Fakat gecimini saglayabilmek icin ¢aligmak
istemektedir. Ayrica evlerinde yangin ¢ikmasindan sonra ekonomik olarak gecim zorlugu
yasadiklarin1 ve kok ailesiyle beraber ayni evde kalmaya basladiklarini ifade etmistir. K8 is
bulamadigindan dolayr yasadigi c¢aresizlik sonucu giivencesiz c¢alismaya iligkin

deneyimlerini su sekilde aktarmistir:

“Ilk basta isin gercegi kolay islere baktik. Bulamadik. Devaminda artik dedik
vapacak bir sey yok, ne is olursa yapmak zorundayiz. Seyimiz yok,
kurtulusumuz yok. Cogu sanayilerini gezdim, Konya nin is yerlerini gezdim, is
bulamadim. En sonunda gittim birine dedim. Ben aylik istemiyorum. Iki tane -

ellerinden oper- ufak ¢ocugum var, onlarin masraflarint ver bana aylik 300 -
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400 lira, bi de sigortamizi yap. 15 saatse 15 saat, 20 saatse 20 saat ben

calismaya raziyim dedim.” (K8)

Behget hastalarinin istihdam alaninda yasadiklar1 bir diger giiclik ise “diger
personelden daha fazla calismam gerekiyor” dislincesine kapilmalart olmasi dikkati
cekmistir. Pek ¢cok Behget hastasi istihdam politikalar1 geregi personel azaltmaya gidilmesi
gerektiginde islerini kaybetmemek amaciyla ‘herkesten fazla caligmaliyim’ diisiincesi

i¢erisinde olduklarini ifade etmistir.

“Is iligkilerim cok giizel. Ben engelli kadrosunda ¢alistyorum ve yammda
calisandan daha fazla ¢alisirim. Yani eleman azaltmaya gidildiginde beni hi¢
diisiinmezler. Ciinkii ben engelli kadrosunda calistyyorum diye sunu yapmam
diye onlardan daha fazla ¢aliszrim. Onlarin yapamadigi isi ben yaparim.”

(K11)

“Ozel sektérde calistyorum ama sikinti yasatmadilar. Tabi onlar benim nasil
bir verimle ¢alistigimi onlar biliyolar. Onlar benim hastaligima goz yumdular
yvani. Benim onlarla nasil ¢alistigimi, neler verdigimi bildikleri igin onlar da

bugiin buna géz yumuyolar, beni idare ediyolar. Ama her isveren de boyle

degil tabi ki.” (K10)

Istihdam edilmeyle ilgili yasanan deneyimlerden bir digerinin ise ‘Behget hastast
oldugunu isverenden saklama’ davraniginin oldugu gorilmiistir. Benzer bicimde
‘Presentizm’ olarak da literatiirde yer alan bu durum, hastalifin varligina ragmen bireyin
ise gitmesi, baska bir deyisle bireyin hastayken calismasi sonucunda ortaya ¢ikan
‘verimlilik kaybi fenomenini’ ifade etmektedir (Mowday ve digerleri, 1982: 80).
Katilimcilarin bu davranisi sergilemelerinde islerini kaybedebilme riskiyle karsi karsiya

kalmalariyla yakindan iligkili oldugu goriilmiistiir.

“Ben gidip hastaneden heyet raporu aldim, saglamdwr diye. Behget oldugumu
soylemedim. Yani ise ihtiyacim vardi ve Behget hastasi oldugum zaman ister
istemez, durumum elverigli olsa bile o donemde, daha siipheyle yaklasacaklar.

Belki de olmayacak yani ger¢ekten ¢ok ihtiyacim var bu ise.” (K13)
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“Calismada sitkintim oluyodu atak donemlerinde oluyodu. Ya isyerindekilere
bikag giin hissettirmemeye ¢alistyodum ama sekerek yiiriiyodum, isimi
yapmaya ¢alisiyodum. Ozel sirket sonucta. Cok sik hastalandin, rahatsizlandin
diistincesiyle olurlar diye. Fazla séylemek, belli etmek istemiyorum hastaligimi.
Baslarda kimseye belli etmeden kendi i¢cimde yasiyorum artik dayanamayp ¢ok
zor durumda, dayanamayacak durumda olunca da zaten mutlaka hastaneye
gidiyorum. Onlar beni yatiriyolar zaten. Zorluk yasiyorum. Son nokta olmusg
oluyo. Son noktaya gelene kadar kendimi sitkiyorum. Bunun nedeni de isle
alakali. Isten cikarabilirler diigiiniin yani. Ciinkii ozel yani devlet degil yani.

Isverenin elinde hala gii¢ var.” (K14)

Istihdam edilme s6z konusu oldugunda siiphesiz ‘is giiciine katlm oranlar’ ile
‘verimlilik’ hem bireysel hem de toplumsal acidan son derece 6nem teskil etmektedir.
Literatiirde ‘Absentizm’ olarak ifade edilen bu kavram, saglik sorununun varligindan
dolay1 bireyin ise devamsizlik yapmasi veya bireyin saglik sorunlari nedeniyle isine
gidememesi anlamina gelmektedir (Mowday ve digerleri, 1982: 75) . Behget hastalarinin is

giicline katilim oranlarina bakildiginda ¢ok ciddi giicliikler yasadiklar1 goriilmektedir.

Hastaligin belirtilerinin degisken olmasi, ataklarin 6nceden tahmin edilememesi ve
diizenli doktor kontrollerinin olmasi gerekliligi ile beraber kronik yorgunluk ve agrinin
deneyimlenmesi is gliciine katilim ve verimlilik agisindan sorunlar dogurmaktadir. Siit ve
arkadaglarinin yaptiklar1 ¢alismanin (2006:1-5) bulgularina gore Behget hastalar1 yillik
ortalama 119 giin is giicii kayb1 yasamaktadir. Bu ¢alismada da literatiirde ortaya konulan
bulgular1 destekleyici bulgulara ulasilmistir. Ayni zamanda arastirma bulgularina gore
Behget Hastalarinda is giicline katilim oranlarinin diisiik olmasi ‘isten ¢itkaridma korkusu’

yagsanmasina neden olmaktadir.

“Ilk basta her ne kadar arkandayiz deseler de... Hatta hi¢ unutmuyorum o
zamanlarda anneme derdim, anne beni bu sefer isten ¢ikardilar derdim. Ciinkii
bu sefer baya iznin raporun suyunu ¢ikardik derdim. Yani ozel sektor. Her ne
kadar biz senin arkandayiz deseler de sen bizim igimizi aksatiyorsun diyip giile

giile derler yani. Ben bu ay 10 giin ise gitmigim.20 giin izin almisim. Bir ay
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daha gitmesem oyle iki ay daha gitmesem, is yeri der ki yani tamam hastalik da
bir yere kadar ama bizim de islerimiz aksiyor deyip... O seyi yasiyosun yani
stirekli. Kaygi yani... Sizin aileniz var. Bu aldigimiz maas ¢ok fazla bir maas
degil. Hepimiz asgari iicretle geginiyoruz. Ev kiramiz, elektrik suyumuz yani...
Bir ay isten ¢ikartilsak ¢ok sikinti olur. Zaten bu yiizden bazi zaman kendimizi

zorlayarak ise gittigimiz oluyo yani. Iste isten ¢ikartilma korkusu...” (K9)

Behget Hastalarinda is giicline katilimin diisiik olmasi verimliligin diismesini
beraberinde getirmektedir. Bu durumda da Behget hastalarinin ‘malulen veya erken

yaslarda emekli olarak calisma yasamindan ¢ekildikleri’ ifade edilmistir.

“Keyfi asla rapor almadim. Hasta halimle bile gittim okula. Ha ne kadar
verimli olabildim, olamadim. Simdi mecburiyetten emekli oldum. Siiremi
doldurdum hemen o anda emekli oldum. Ciinkii yeterince verimli

calisamadigima inandim.” (K1)

Behget hastaliginda 6ne ¢ikan bir diger nokta ise ‘orgiitsel yasamdaki kosullarin
hastaligin seyri acisindan nasil etki ettigi’ olmaktadir. I tanimu, is gerekleri ve becerilerle
beraber calisma kosullar1 (yer, zaman, siire gibi pek ¢ok faktor) hastaligin gidisatinda
onemli bir degiskendir. Goriismelerde bu faktorlere iliskin ¢ok sayida degisken ortaya
¢ikmistir. Bunlardan en 6nemlisi Behget hastalarinin uykusuzluk yasamalari durumunda
dinlenememeleri, agrilarin giderilemedigi ve stresli durumlarda ciddi ataklar gegirdikleri

olmustur.

“Gece vardiyali ¢alisgim icin uykusuz kaliyorum. Uykusuzluk hemen atak
gegirtiyor bana. O beni ¢ok etkiliyo. Yorgunluk, halsizlik onlar baya bir
hastaligima etki yapiyo. Uykusuzluk beni baya etkiliyo ama isim geregi
uyumamak zorundayim. Ben dinlenemiyorum, uyuyamiyorum ve ataklarim
daha hizli geligsiyo. Su anda bunun degismesi de miimkiin degil yoksa isten
ctkmis olucam. Maddi... Is yerim bu béyle diyo.” (K14)
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“Su anda bedenen c¢alisma potansiyelim ¢ok diisiik. Belki beynen biraz
zorlayabilirim ama bedenen gercekten ¢ok diisiik... Calisma agisindan,
dedigim gibi bedenen tamamen... Yani o giin tamam ¢alisabilirim ama o 1 giin

calismak belki bana haftalar boyu sikinti ¢ektirir.” (K8)

“Calisirken bir kere is ortamumiz da ¢ok stresliydi. Yorucu bir isim vardi ve
isini miikemmel yapma diye bir yapim da var. Kendimi de asir1 strese soktugum

icin yani 15 giinde bir atak oluyodu belki.” (K1)

Kronik hastaligin varlig, birey icin ‘igten ¢ikarilma’ agisindan en biiyiik risklerden
biridir. Behget hastaligi gibi bir kronik hastali§i olan c¢alisanlar orgiitsel yasamda
ayrimcilik ve On yargilarla karsi karsiya kalabilir, is arkadaglarindan ve amirlerinden
anlayis veya destek goremeyebilir. Yapilan goriigmelerde Behget hastalarinin da siklikla

izin almalar1 gerekliliginden dolay1 isten ¢ikarildiklarina iliskin ifadeler aktarilmistir.

“Calisamadim ve daha oncesinde sikintilar yavas yavas gelmeye baslarken
benim ig hayatim bitti. Ciinkii is yerinde rahatsizlaniyordum, hastaneye gitmem
gerekiyor vesaire derken en sonunda isveren ‘artik kusura bakma’ dedi ve

kapwnin éniine koydu bizi.” (K8)

“Isten ¢ikarmalar var. Ise bi giin gitmedigi zaman sorun. Isten ¢ikardi. Ciinkii
o da isinin aksamamasini ister tiretici. Bant usulii ¢alisiyor. Elemanin kaybi

isveren igin ¢ok biiyiik bi kayiptir. O da o agidan diisiiniiyo yani.” (K6)

3.7.2. Beh¢et Hastah@inda Saghk Hizmetlerinin Finansmani:
“Parayt Vermesem Kor Olacaktim!”

Behget hastalarinin  yasadiklar1 ataklardan dolayr siklikla doktor kontroliine
gitmeleri ve aynit zamanda diizenli olarak ila¢ kullanmalar1 gerekmektedir. Arastirmada
bulgularima gore Behcet Hastalarimin bir yil boyunca saglik hizmeti almak amaciyla

ortalama olarak 6,88 kez (standart sapma: 5,02) saglik kurumlarina gittikleri belirlenmistir.
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Tiirkiye’de 2003 yilinda baslatilan Saglikta Doniisiim Projesi ile muayene giderleri
ile ilag ticretlerinin karsilanmasinda devlet destegi saglanmis olsa da son donemdeki saglik
politikalarina bakildiginda bu saglik sisteminin finansmaninda ciddi sorunlarin yasandigi
gorilmektedir. Bu nedenle hastalarin saglik hizmeti alimlarinda yaptiklar1 ‘cepten

odemelerin de paylari artmaktadir.’

Behget Hastaliginin da bu yoniiyle hem bireysel hem de toplumsal agidan maliyeti
arttirdigr goriilmektedir. Siit ve arkadaslarinin Behget Hastaligimin maliyet analizinin
yaptiklar1 ¢alismada (2006: 1-5), hastaliga tan1 koymak amaciyla yapilan tetkikler, ilag
harcamalari, doktor kontrolleri ve hastanede yatma masraflari ile saglik kurumuna gelis-
gidis ile konaklama 6demeleri agisindan her Behget hastasi igin yillik ortalama maliyet
3226 dolar olarak hesaplanmistir. Ayrica harcama kalemlerinin %79’unu da ilag iicretleri
olusturmaktadir. Behcet hastalarinin saglik hizmetleri alirken yasadiklar1 ekonomik
giicliklere dair deneyimlere bakildiginda ilk olarak kimi ilaglar1 temin etmede giigliik
yagsandig1 giindeme gelmektedir. Tiirkiye’de uygulanan saglik politikalar1 geregi kronik
hastaliklarda katki payr 6denmemektedir. Bu hizmetten faydalanabilmek amaciyla Behcet
Hastalarinin ilag raporlar1 ¢ikardiklar1 fakat buna ragmen ‘ilaglar icin katki payr odemek’

durumunda kalmalarindan dolay: zorlandiklar1 gériilmektedir.

“llaclarim icin rapor c¢ikardim. Yoksa daha fazla para édemek zorunda
kalryorum. Rapor yazdirmazsam ilacimin bi kutusu bile pahali. Biitceyi etkiliyo

tabi. Muayene parasi da var, onu odiiyorum.” (K14)

“Devlet ilaglarimin cogunu édemiyo. Haclar cok yiiksek para tutuyo. Doktora

her vardiginda iicret édiiyosun. Iaglara ayri iicret édiiyosun.” (K7)

“Maddi durumlarda ciddi oranda rahatsizlik c¢ektim. Ciinkii sigortamiz
olmadigindan ilaglarimiz ciddi derecede pahali. Bunlari karsilayamadik yerine
gore. Karsitlayamadigimiz zaman da hastaligimiz niiksediyor, ilerliyor.
Bunlarin  sitkintisint - ¢ektik. Ekonomik olarak, tabi ciddi oranda yani
giderlerimiz ciddi oranda yiiksek. Bunun hepsini devlet karsilamiyor.

Bazilarini kendi imkanlarimiz dogrultusunda karsiliyoruz.” (K8)
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Kimi Behget hastalarinin ‘ilaglarinin temin edilmesinde sorunlar’ yasadiklar
ifade edilmistir. Bu giicliigiin nedeni ise ila¢ raporu diizenlenmesinde yasanan biirokratik
siirec olmaktadir. Behget Hastalarinin ilaglar1 endikasyon dis1 rapor alinarak
diizenleniyorsa ilaglarin Sosyal Giivenlik Kurumu tarafindan karsilanmasi yalnizca Saglik
Bakanliginca yayimlanan “Endikasyon Dis1 Kullanim Kilavuzunda” tanimlanan veya
Saglik Bakanliginca verilen onayla miimkiin olmaktadir (SGK, 2016). Bu siiregte behget
hastalarinin rapor diizenleme noktasinda ciddi giigliiklerle karsilastigi  seklinde

yorumlanabilir.

“Doktorlarimizdan bi tanesi ila¢ kullanmaniz gerekiyor mutlaka ama devlet
kanaliyla alamiyosunuz dedi. O donemde endikasyon dist raporlar
diizenleterek ila¢ alabiliyodum. Iste 30 tane falan odiiyodu ilagtan. Gidiyodum
3 aylik ila¢ aldiktan sonra yeniden endikasyon disi rapor diizenletiyodum.
Siirekli boyle devlete gidiyosunuz endikasyon disi rapor diizenliyosunuz. Sonra
bunu gidiyosunuz ila¢ eczaciliga teslim ediyosunuz. Saghk Bakanligi’ndan
onay bekliyosunuz. Sonra onay geliyor tekrar ilact yazdirip altyosunuz ama 3
ay ha deyince geciyo. Yine bi 3 ay daha bu iskence gibi sikintilar
vastyosunuz.” (K3)

“Cok biiyiik sikintt yasiyorum. Yani devlet oncesinde size oncesinde hemen
onay veriyorum demiyo. Endikasyon disi olarak kabul ediyo. Once
doktorunuza gidiyosunuz. Bunun igin bi ton evrak hazirliyosunuz. Evraklarin
hepsini altyosunuz sonra Eskisehir yolundaki ilag¢ kurumuna gotiriiyosunuz,
basvuruyosunuz. Ordan yaklasik iki hafta icinde bu siirecten ¢ikiyo. Ki en ¢ok
tikandigim nokta da budur.” (K5)

Behget hastalarinin  yasadiklar1 gligliiklerden bir digerinin ise ‘muayene
iicretlerinde katki payt odemek’ durumunda olduklar1 ifade edilmistir. Saglik
Bakanligi’nin uygulamalarinda kronik hastaliklar listesine alinan hastaliklardan muayene
ticreti alinmamasi esas olsa da Behget Hastalarinin bu diizenlemeden faydalanamadiklari

acikca goriilmekte ve bu durum ekonomik giicliiklerin artmasina yol agmaktadir.
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“llacin  tanesi bir bucuk milyara yakin. Ben bunu kendi biitcemle
karsilayamam. En son gittigimde yani yeni bu en son soéyleyeyim bir
kontrollerime gitmemde gelmemde 500 lira bi harcama yaptim yani. Devlet
Hastanesine hem de. Ama Devlet Hastanesi de olsa para veriliyo ki? Diistintin
bi gaita tetkiki i¢in gecen sefer 110 TL para verdim sadece. Yillardan beri ek
ticretler alindi, MR ¢ektirmek icin tetkikler igin farkl farkli seylere ek iicretler
verdim.” (K3)

“Soyle soyleyeyim ila¢ alryosunuz mesela her ay kesin aliyorum.
Kullaniyosunuz artt muayene iicreti ¢tkryor. Yani ayda 2 sefer gittiginiz zaman
bi seye doktora ¢ikan muayene iicreti sizin bir pazar ihtiyacinizi alip hastaliga
gotiiriiyo. Sonra esinize diyosunuz ki bu ay pazara ¢ikmayalim da... veya bu
hafta bunu yapmayalim da diyosunuz yani. Ciinkii ilaglara o kadar ¢ok para
veriyosunuz ki... Muayene iicretlerine ¢cok para veriyosunuz. O yiizden yani bu
muayene ticretlerine ya da ilaglara verdiginiz paradan dolayr baska seyleri

kismak zorunda kalyyosunuz” (K9).

Behget hastalarinin  saglik kontrolleriyle tedavilerini gerceklestirmeleri igin
ayirmalar1 gereken payin biitcelerini etkilemesi nedeniyle cogunlukla ‘tedaviyi yarim
biraktiklar: veya ihmal ettikleri’ ifade edilmistir. Bu durum hastalik siirecinde daha fazla
atak yasanmasina neden olmakta ve ciddi organ tutulumlari olma ihtimalini arttirmaktadir.
Benzer sekilde hastaligin teshisine yapilabilecek tetkik ile testlerin maliyetinin yiiksek
olmasi da ‘tanilamanin gecikmesine ve hastaligin ilerlemesine’ neden olmaktadir. Bu
acidan bakildiginda yasal diizenlemeler ile sunulan hizmetlerde ciddi bir eksikligin

oldugunu ifade etmek miimkiindiir.

“Cok inat¢t bi iiveyit atagi oldu. %70°e kadar goziim kapandi. Goz igin o
zaman hocam bi tane igne istedi. Ignenin fiyati nerdeyse maasin yarisi. Dedim
hocam ben bunu odeyemem. Hoca ‘gozlerin kapanir kor olursun’ dedi. Bu
igneyi dedi goz bebegine yapmak zorundayiz dedi. Dedim devlet bunu
karsilamiyor mu dedim. Hocam dedim ama param yetmiyor, igneyi olamam

dedim. Parayi vermesem de kér olacaktim.” (K6)
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“Ilk hastaneye yattigimda kapsiil endoskopiyi ilk o zaman séylemislerdi. Ama
maddiyat yoniinden bu miimkiin olmadi. Benim bunu karsilayacak bi giiciim
yvoktu. O zaman ilag¢ tedavisine basladilar ama, ilk yattigimda endoskopiyle
kolonoskopi yerine kapsiil uygulamasi yapilsaydi, ince bagirsaklarimi daha
erken gorselerdi... O donemde ilacin tanesi 130 TL’ydi. Diizenli kullanmam
gerekiyodu. Ben bunu bikag kere aldim ama diizenli devamli kullanamadim.
Dolayisiyla alamayinca da arti diger iste ilaglar kullanmak zorunda kaldilar.

O donem tam 25 tane ilag iciyodum.” (K3)

“Doktor acil dedi yatman lazim ve bulundugu hastane liiks bir hastane...
Bundan dolayr dedi bu hastanenin geceligi 1000 TL yaklasik dedi. Hani dedi

bunu karsilayabilir misiniz dedi. Ben karsilayamam dedim. Yani bir ayda

Ama tedavi de olmasa oliicem yani.” (K13)

Tablo 33. Behcet Hastalarimin Saghk Hizmeti Aldig1 Kurumlar

Say1 %0
Universite Hastaneleri 35 54,6
Devlet Hastaneleri 15 23,4
Ozel Saglik Kuruluslar1 veya muayenehaneler 14 22,0
Toplam 64 100

Behget hastalarinin saglik hizmeti alabilmek i¢in kamu hastaneleriyle beraber 6zel

saglik kuruluglarindan hizmet alabilme imkénlar1 vardir. Behget Hastalarinin saglik hizmeti

aldigt kurumlar Tablo 33’de goriilmektedir. Buna gore arastirmaya katilan Behget

Hastalarinin %54,6’smim (n=35) Universite hastanelerini, %23,4’iiniin (n=15) Devlet

hastanelerini ve %?22’sinin (n=14) 6zel hastaneye veya muayenehaneye gitmeyi tercih

ettiklerini belirtmistir. Behget hastalarinin saglik hizmeti almak amaciyla ¢ogunlukla kamu

hastanelerine gittikleri goriilse de bu siirecte yasadiklari ekonomik giicliiklerin oldugu

gortilmektedir.
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Bu giicliiklerin basinda kamu hastanelerinde ¢ok fazla Behget hastasinin hizmet
almak amaciyla basvurdugu, Behget Poliklinikleriyle beraber hizmet veren uzman
doktorlarin sayica az olduklar1 ve bu nedenlerden dolay1r uzun siire beklemek zorunda
kaldiklar1 ifade edilmistir. Ozellikle istihdam edilen Behget hastalarmin tedavi olmak
amaciyla ‘is yerlerinden siklikla izin alma’ konusunda cok ciddi sikintilar yasadiklari,
tedaviyi birakmak zorunda kaldiklar1 ve iglerini kaybetme kaygis1 hissettikleri

belirtilmistir.

“Hasta insamn gitmesi lazim doktora. Isveren durmadan hasta misin diyo.
Insan da gidemeyince saghgindan oluyo yani mecbur. Iki arada bi derede
kaliyo. Isini biraksa bi daha doktora nasi gidecek? Eee doktora gitse adamin
isi yiirtimiiyor, para veriyorum diyo o da isinin goriildiigiine bakiyo. Kimse
yvani kimseye acimaz. Beni hastaligim siirekli yani 7 yasindan 35 yasina kadar

stirekli hastayim. Tedavi olmak zorundasin.” (K4)

“Her ay hastaneye gelmem gerekiyo ila¢ almak i¢in. O zaman bizim iiretim
miidiiriimiiz de isi aksattigimdan dolayr dedi “ya ilact birakacan, ya isi
birakacan’ 6yle bi teklifte bulundu. Ben de diisiindiim. Tamam dedim o zaman
ilact birakalim. O gekilde ilaci biraktik. Ya isimden olacaktim ya ilagtan
olacaktim. Isi tercih ettik.” (K7)

“Bazen ¢ok ihtiyacim olsa da doktora gidemiyorum. Iste vardiya uymuyor, ben

de gitmiyorum hastaneye, gegistiriyorum.” (K14)

Behget hastalarinin kamu hastanelerinde yasadiklari uzun siire bekleme ve siklikla
hastaneye gitmek zorunda kalma durumlarindan dolayr saglik hizmeti sunan 06zel
hastaneleri tercih ettikleri goriilmektedir. Fakat bu durum Behget hastalarinin iy yerinden
izin alamamalar: nedeniyle ozel hastanelere gitmek zorunda kalmalar:’ da biitgelerinin

olumsuz etkilenmelerine neden olmaktadir.

“Ekonomik olarak ozel doktora gitmek, her ay belli bir iicreti oraya aywrmak
zordu tabi. Bazi seylerden kismak gerekiyodu haliyle. Onun i¢in parama

kiyarak biraz da kendi canimin kiymetini bileyim dedim 6zel muayeneye gittim.
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Sonra hersey tikir tikir ilerliyodu ozele gidince ama ekonomik olarak

zorluyodu. Ama isten izin almak daha zordu.” (K1)

“Ben her 4 haftada bir hastaneye gidiyorum. Zaten benim iznim kisitli, ozel
sektorde ¢alistyorum 1 giin, yarum giin stirekli her 4 haftada bir izin alyyorum.
Bu mesela beni ¢ok sikintiya sokuyo. Bu sunu gosteriyo zaten normal bi insan
zaten hastaneye gitmekten hoslanmaz, ben 4 haftada bir gidiyorum. Benim
siirekli izin almam c¢ok zor is yerinden. Iste ben mesela istiyorum ki ben
gideyim islerim hallolsun o yiizden devlete de gitmek istemiyorum. Ozel
hastanede olsa ne kadarsa parasi vereyim benim isimi artik ka¢ saat siirecekse
4 saatte 5 saatte yapip biraksinlar. O yiizden de elimden geldigince minimum

diizeyde izin almaya ¢alistyorum ig yerinden.” (K5)

Bu boliimde Behget hastalarinin yasadiklar1 ekonomik giigliikler istihdam ve saglik
hizmetlerinin finansmani1 basliklar1 ele alinarak degerlendirilmistir. Arastirma kapsaminda
yapilan goriismelerde katilimeilarin Behget hastaligindan kaynaklanan pek c¢ok faktoriin
biit¢eyi olumsuz olarak etkiledigi, istihdam edilmede ve istihdam edildikten sonra orgiitsel
yasamda giicliikleri yagandig1 ve 6zellikle saglik politikalari ile sosyal giivenlik politakalar:
acisinda hastaligin takibinde teshis, muayene ve tedavi basamaklarinda saglik finansmani
yoniinden giicliiklerin oldugu ifade edilmistir. Buradan hareketle mikro, mezzo ve makro
diizeyde sosyal hizmet miidahalelerinin ekonomik agidan da gergeklestirilmesi gerekliligi

distinilmiistiir.
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3.8. GEREKSINIiM DUYULAN HiZMETLER

Gereksinim, ihtiya¢ anlaminda da kullanilmakta olup “yokluk hissiyle belirip
kargilanma istegi uyandiran, karsilanmadiginda sikint1 veren, karsilandiginda tatmin hissi

b

veren ekonomik, sosyal, psikolojik ve biyolojik bir olay” olarak tanimlanabilir. Bu
giicliiklerin ortadan kaldirilmasinda da gereksinim duyulan hizmetlerin arastirilmasi, analiz
edilmesi, degerlendirilmesi, planlanmasi1 ve uygulanmasi1 ve belirli araliklarla yeniden
degerlendirilmesi gereklidir. Bu calismada Behget hastalarinin yasadiklar1 giigliikler
fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik ve tibbi siire¢lerde yasanan giicliikler olmak iizere
dort ana baglik altinda incelenmis ve sonra bu sorunlari yasayan bireylerin hangi
hizmetlere ihtiya¢c duyduklar1 da belirlenmeye g¢abalanmistir. Bu nedenle giigliiklerin
belirlenmesine yonelik sorularin ardindan ‘Behg¢et Hastaligini deneyimleyen biri olarak
hangi hizmetlere ihtiyaciniz var?’ veya ‘ne tiir hizmetler sunulsa Behcget hastalar: igin

fayda saglar?’ sorular katilimcilara yoneltilmistir. Verilen yanitlar dogrultusunda veriler

elde edilmis ve gruplandirilmistir.

Tablo 34. Behcet Hastalarinin Gereksinim Duyduklar1 Hizmetler*

Gereksinim Duyulan Hizmet Say1 %0
T1ibbi Arastirmalarin Arttirilmasi 47 13,5
Hastalik Hakkinda Bilgilenme Ihtiyaci 35 10,1
Psikolojik Destek 33 9,5
Saglik Hizmeti Sunanlarin Hastalik Hakkinda Farkindaliginin Arttirilmasi | 32 9,2
[lac Masraflarini Azaltmasi 30 8,6
Muayene Ucretlerinde Azaltma 24 6,9
Randevu Sisteminde Sorun Olmamasi, Beklememe 21 6,1
Is Yerinden izin Alabilme Ve Daha Az Stresli Ortamda Calisabilme 20 5,8
Behget Hastaligiyla Ilgili Saglik Kurumlarinin Ve Personelin Artist 19 5.5
Toplumsal Farkindalik Artist 19 5,5
Malulen Emekli Olabilme 12 3,5
[lag Raporlarinin Alinmasinda Kolaylik Saglanmas: 11 3,2
Aile Danismanligi 10 2,9
Cinsel Danigsmanlik 9 2,6
Engelli Raporu Alabilme 7 2,0
Genetik Danismanlik 5 1,4
Toplam 347 100

*Kattlimcilar birden fazla gereksinim duyulan hizmet belirtebilmektedir.
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Tibbi siireclerde yasanan giicliikler acisindan %13,5 (n=47) tibbi arastirmalarin
arttirllmasi, %9,2 (n=32) saglik hizmeti sunanlarin hastalik hakkinda farkindaliginin
arttirllmasi, %6,1 (n=21) randevu sisteminde sorun olmamasi, beklememe ve %5,5 (n=19)
Behcet Hastaligiyla ilgili saglik kurumlar1 ve personelin artist ve %3,2 (n=11) ilag
raporlarinin  alinmasinda  kolaylik saglanmasina yonelik hizmetlere gereksinim
duyulmaktadir. Ekonomik giigliikler agisindan %8,6 (n=30) ila¢ masraflar1 ile %6,9 (n=24)
muayene lcretlerinin azaltilmasi, %3,5 (n=12) malulen emeklilik hakki ve %2,0 (n=7)
engelli raporu alabilme gereksinimi oldugu belirtilmistir. Psikososyal ihtiyaclar acisindan
bakildiginda ise %10,1 (n=35) hastalik hakkinda bilgilenme ihtiyaci, %9,5 (n=33)
psikolojik destek, %5,8 (n=20) is yerinden izin alabilme ve daha az stresli ortamda
calisabilme, %5,5 (n=19) toplumsal farkindalik artis1, %3,2 (n=10) aile danismanlig1, %2,6
(n=9) cinsel danismanlik ve %1,4 (n=5) genetik danigmanlik ihtiyaglarinin oldugu ortaya
konulmustur. Arastirmanin nicel boyutu ve nitel boyutunda belirtilen ihtiyag duyulan
hizmetlerin benzer olduklar1 goriilmektedir. Bu boliimde yapilan goriismeler kapsaminda

elde edilen verilere gore Behget hastalarinin ihtiya¢ duyduklar1 hizmetler aktarilacaktir.

3.8.1. Behcet Hastaliginda Hizmet Sunumunda Kalitenin Arttirilmasi:

“Hastaligimiz Geri Planda Kalmig!”

Yapilan aragtirmada dikkati ¢eken en 6nemli bulgunun Behget hastaligi alaninda
aragtirma yapan bilim insanlarimin az sayida olmasidir. Buradan hareketle hastalik
hakkinda bilgi diizeyinin de kisithh oldugu ifade edilmistir. Bu nedenle tam1 ve tedavi

siirecinde Behget hastalarinin giigliik yasadiklar1 belirlenmistir.

Yapilan goriismelerde Behget Hastaliginin tan1 ve tedavisinde hizmet veren saglik
kurumlarmin (6zellikle Behget polikliniklerinin, aile sagligi merkezi ve acil servislerin), bu
birimlerde gorev yapan profesyonel meslek elemanlarinin sayisinin ve tibbi arastirma-
gelistirme ¢aligmalarmin arttirilmas: gerekliligi ve nihai olarak ‘profesyonel meslek
elemanlarinda hastalik hakkinda bilgi artisimin  saglanmast gerekliligi’ iizerinde

durulmustur.
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“Behget hastalig1 geri planda kalmis bir hastalik gibi. Behget Poliklinikleri
olup bunlarda bu hastaliklara dair ayri bir arastrmalarin yapimasi, bu
hastalar tizerinden bu hastaligin daha da detaylandirilip nelerin faydal
nelerin faydasiz oldugunun yapilmasi gerekir. Aslinda en onemlisi bu tip
fakiiltelerinde 6grencilere; romatoloji, dahiliye, cildiye derslerinde behgetin

okutulmasi... Bizim bu Behget ilk zaten romatolojiye dayaniyor” (K8)

Behget hastaligi hakkinda ‘profesyonel meslek elemanlarinin bilgi diizeylerini
arttrmalar’ gerektigi diisiincesi de siklikla ifade edilmistir. Ozellikle kimi Behget
hastalarinin ‘hangi poliklinige gideceklerini bilememeleri, aile saglhigr merkezi ve acil
servislerde saghk hizmeti alirken giicliik yasamalary’ belirtilmistir. Bu nedenle sozii
gecen birimlerinde calisan saglik personelinin Behget hastaligina yonelik bilgi artiginin

saglanmasi gerekliligi ortaya konulmustur.

“Saglik Bakanligi’'mizin devletimizin ana saglik ocaginda devletimizin de bilgi

vermesi lazim. Bu konuda ¢ok eksiklik var.” (K4)

“Acile veya aile doktoruna gidiyosun Behget hastasi ne demek diyor. Ciinkii
bilmiyorlar daha fazla yani fazla bir bilgi donamimina sahip degiller. Onlara
devlet kapisinda soyle bir sey yapsalar, bilgilendirme yapsalar... Biz de
acillere vardigimizda sikintt ¢ekmeyiz. Bilmiyorlar acillerde bir sikinti

vastyoruz” (K11)

“Acillerde miidahale edilinceye kadar zaten siz kendinizden gegiyorsunuz
derdinizi anlatmak i¢in. Hastaneye, acile gittiginiz zaman size ne sekilde
miidahale edilecegi... Size hangi ilaglarin, hangi serumlarin verilecegi veya en

basitinden bu hastalikla ilgili genel bir bilgi eksiklikleri var.” (K8)

Kronik hastaliga sahip bireyler icin saglik hizmetlerine ulasim iyilik halinin
saglanmasinda en Onemli faktdrlerden biridir. Behget hastaliginin takibinde aslinda
romatoloji polikliniklerine bagli Behget poliklinikleri gérev alirken dahiliye, cildiye, goz,
kadin dogum ve iiroloji gibi tibbi birimlerinde bu alanda ¢alismalarinin oldugu

bilinmektedir.
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Tiirkiye’deki ‘Behget polikliniklerinin yani sira romatoloji birimlerinin sayica az
olmasi’ Behget hastalarinin  ‘saglik  hizmetine ulasmalarinda ciddi sorunlar’
yaratmaktadir. Yapilan ¢alismada saglik hizmetlerine ulasimin kolaylastirilmasi gerekliligi

giindeme gelmistir.

“Behget hastalart icin su her hastaneye fark etmez her ilde ya da ilgede
diyeyim... Ilce daha da iyi olur bence. Bir tane romatoloji poliklinigi koymasini
tavsiye ederim devletimizin kendi vatandagsi olarak. Bunu bilmeyen insanlar
var. Yani nedir agizda yara ¢ikiyo her sey dahiliyeye... Agizda yara dahiliye,
ciltte ¢ikarsa cildiye oyle soyleyeyim. Yani her il¢eye bi tane romatoloji konsa

iyidir.” (K4)

“Behgeti siradan bir hastalik gibi goriiyolar. Behget siradan bir hastalik degil.
Saglik kuruluglar: ne bileyim ben hastaneler... Biraz daha bilinglendirilmesini
istiyorum ben. Biiyiik sehirler belki biraz daha iyi olabilir ama kiigiik

sehirlerde hastane yok, gittigin zaman kesinlikle bilmiyolar.” (K9)

3.8.2. Behcet Hastalarinin Hastallkk Hakkinda Bilgilendirilmesi:

“Behgetimi Tanimiyorum!”

Kronik hastaliklarda bireylerin hastaliklar1 hakkinda bilgi sahibi olmalar1 hastalig
kontrol etmelerinde olumlu etki yaratir. Kronik bir hastalik olan Behget hastaliginda da bu
durum son derece Onemlidir. Hastaligi dogasi geregi uzun siireli ila¢ kullanimi
gerektirmesinin yani sira ataklarla seyretmesi bireyin hastaligin1 tanimasini ve belirtileri
kontrol etmesini zorunlu kilmaktadir. Arastirma kapsaminda kimi Behget hastalari
‘hastalik, tedavi ve verilen hizmetler hakkinda bilgi edinmek’ istediklerini fakat buna

yonelik bilgilendirme hizmetlerinin olmadigini ifade etmislerdir.

“Ben bu Behget konusunda hala tam bi bilgili oldugumu diisiinmiiyorum.

Tedaviyle ilgili... Bilgilendirilme yapilmasi lazim bence” (K7)

“Behget boliimii olsa, onun iginde de damigmanlar. Bir hemsire koysalar bir

danmisman koysalar, o ilk hasta olan insam alsa, sekerde yapiyolar ya hani
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instilini ogretiyolar hemgireler oyle bisey olsa. Doktor mu olur artik ne olur
artik onu onlar bilir. Bi insanlara én bilgi verse, yonlendirse... Cok da giizel

olur. Hi¢ oyle bi yer yok. (K2)

“Behget hastaliklarinda bu agiz yaralar: neden ¢iktigina dair bir danisma veya
bir doktor koyabilir bilgilendirmek icin. Bizler de bilgilendigimiz igin ters
boliimlere gitmeyiz vakit gecirmeyiz. Zaman kaybediliyor. Gidiyorum
gidiyorum doktora dahiliyeye gidiyorum, i¢ hastaliklarina gidiyorum ama
bilemedikleri igin goziimii kor ediyo hastalik. Doktor diyo ki ge¢ kalmigsin...
Ama ashinda hasta ge¢ kalmiyo. Gidiyosun doktor bulamiyosun. Biz ters
béoliime gittigimiz icin ondan dolayr sikinti oluyo. Oyalanma oluyo. Yani soyle
diyeyim benim kafam agrisa kalp boliimiine gider miyim? Kalp doktoru
kafadan ne anlar? ”(K4)

Hastalik, tedavi ve verilen hizmetler hakkinda bilgi verilirken saglik personeli ve
hasta arasindaki iliski ve iletisim de olduk¢a Oonemli olmaktadir. Saglik personelinin
hastaya zaman ayirmasi, hastaya bilgi verirken anlasilir sozciikler kullanmasi ve hastanin
verilen mesajlar1 anlamasi saglikli iletisim siireclerinin olugmasina firsat verir. Bu
calismada da Behget hastalarina yonelik bilgilendirme ¢alismalarinda tabiri caizse
‘hastalarin anlayabilecekleri dilden konusmalari’ ve ‘sorularina yanit verebilmeleri’

beklenmektedir.

“Yapilan hasta hekim bulugmalar: bélgesel veya iste A polikliniginde tedavi
olan hastalarin adreslerinin alimip, ulasilip su giin toplanti var, bilgilendirme
toplantis1 yapiulacak diyip belirli gruplar halinde cagirip hastanin sorusu
alinarak yani. Bilimsel olarak hastaligi anlatmaktan ziyade tamam hastalik
anlatilsin once evreleri ya da uzmanlik branslarina gére sunum seklinde. Ama
hastalarin sorulart aralarda sorulmali. Cevaplart verilmek tizere yapilsin bu
toplantilar. Ciinkii hasta akademik ¢alismadan ziyade kendinin oz Tiirkgesiyle
cevabini istedigi konu var. Tip literatiiriiyle degil de 6z Tiirkgesiyle bunu almak

istiyo ve bunu da almast lazim.” (K6)
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“Muayeneye gitsem de zaman varsa, miisaitse derdimi anlatryorum. Aslhnda
vani doktorun bana bilgi vermesi lazim. Ben hastayim. Ayni dili konusuyoruz
ama doktor konusunca ben bir sey zaten anlamiyorum. Tuhaf oluyor yani abes

oluyor.” (K9)

3.8.3.Toplumsal Farkhihk Yaratilmasi:
“Behget Hastaligint Kimse Bilmiyor!”

Behget hastalariyla yapilan bu ¢aligmada bilgi artisinin saglanmasi konusunda hem
profesyonel meslek elemanlarinin hem de ‘toplumun bilgi diizeyinin arttirddmasi
gerekliligi’ ifade edilmistir. Nadir goriilen bir hastalik olan Behget hastalig1 hakkinda bilgi
diizeyinin diisiik oldugunu belirtmis, bu durum ‘erken tanilamada giicliik’ yarattig

tizerinde durulmustur.

“Insanlar bu hastaligi hic duymamiglar, bilmiyolar. Erken teshis konuldugu
zaman bu duruma gelmeden kurtulma ihtimali var. Yani kor olmadan... Yani

bu hastalik ¢ok sinsi bi hastalik oldugu i¢in...” (K4)

“Once bu hastaligin tamnmasi gerekiyor bence. Disarda bilingsiz ¢ok insan
var, hastaligi tamimiyor. Behget dedigim zaman yiiziime bakiyolar. Arkadagim

bugtin bendeyse yarin sende. Ciinkii bu hastalik bilinmeyen bir hastalik.” (K7)

Behget hastaliginda toplumsal diizeyde farkindaligin olmasi 6zellikle hastaligin
‘bulasict  olup olmadigi’ sorununu glindeme getirmektedir. Calismanin  Onceki
boliimlerinde de ifade edildigi gibi Behget hastaligi bulasici bir hastalik degildir. Fakat
bilgi eksikliginden dolayr Behget hastalarinin toplum tarafindan hastaligin bulasici
oldugunun diistiniilmesinden dolay1 kimi zaman damgalandiklari ifade edilmistir. Ayrica
bu ‘hastaligin siirekli kontrol altinda tutulmasi gerektigi’ ve bu nedenle Behget
hastalarinin diizenli ila¢ kullanmalar1 gerektigi hakkinda da bilgilendirme calismalarina
gereksinim duyulmaktadir. Bu nedenle yapilan goriismelerde hastaligin  bulasict
olmamasiyla ve diizenli takip edilmesi gereken kronik bir hastalik olmasiyla ilgili

toplumsal farkindalik ¢aligmalarinin yapilmasi gerektigi ifade edilmistir.
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“Mesela ben saglik bakani olsam TV nin en ¢ok izlendigi saatte kamu spotu
yaparim. Ozellikle Behcet. Bulasict dive biliniyo halk arasinda. Mesela iste
bulasicihigi. Bu hastaligin tedavi edilmedigi. llacla tedavi edilemiyor. Tedavi
ashinda bence kontrol altinda tutuluyo sadece. Ozellikle ileri doneme kadar
ilag¢ kullanilmasi gerekiyo. Ben saglik bakaninin yerinde olsam ilagclarin daha

kontrollii kullanilmas: gerektigini sey yapardim.” (K6)

3.8.4. Tedavi Siirecinde Duyulan Maddi ihtiyaclar:
“Belki Ayda Bes Sefer Hastaneye Gidiyorum!”

Behget hastalarinin  diizenli saglik kontroliinde olmalar1 gerektigi ve atak
donemlerinde siklikla saglik hizmeti alma durumunda olduklar1 bilinmektedir. Kronik
hastaliklarda ila¢g katilim payr muafiyeti olsa da Behget hastalar1 bu yasal diizenlemeden
yararlanamamaktadir. Bu durum hem muayene sirasinda 6denen katki paylarinda hem de

kimi ilaglarin temin edilmesinde maddi giicliikler yaratmaktadir.

“Bir de ila¢ konusu var tabi. Bu konuda yani devletin daha toleransi
davranmasi lazim. Bu tir hastalarda, kronik hastaligt olan insanlarda
ilaglarda falan. Ilag yiizdelerinin, farklarimn, hastanelere verilen alinan

farklarin olmamasi gerekiyor. Bunlarin giderilmesi konusunda yardimlar

olabilir.” (K3)

“Maddi olarak... Bizim kullandigimiz ilaclar sabit, rutin ilaclardir. Bu ilaglar
kullanabilmemiz i¢in ¢ok prosediirlerden gegiyoruz. (...) Bunlarin hepsi bize
ticret olarak yansvyor. Yani bir lira iki lira diyip gecmeyin. Bugiin atryorum bir
vere gidiyorum bir lira, oradan buraya geciyorum bes lira, oradan oraya
gecivorum 10 lira. Aksama kadar topladigimizda benim cebimden 20 lira para
¢tkiyor yol iicreti olarak. Bunun tek bir yerde... Benim ilacim kronik, sabit. Bu
kullandigim ilag sabit. Yani bu sekilde bi prosediiriin ¢cok dagitilmadan tek bir
noktada imza yetkisi kimdeyse, sizin gozetimi altinda oldugunuz doktorun
imzasiyla bu tiir sikintilarin giderilmesi... Bu ciddi oranda maddi destek

saglar.” (K8)
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“Muayene iicreti olabilir aslinda bir de. Behget hastasindan muayene iicreti
almayabilir veya yarist alinabilir. Normal bir insan yilda iki-ii¢ kere hastaneye
giderse ben belki ayda bes sefer hastaneye gidiyorum. Behget hastasi az
odeyelim. Ben tamamen d&demeyelim diyemem c¢iinkii devletin de bu seyi
karsilamasi igin belli bir biitceye ihtiyact var. Yarisim édeyelim veya bir

1

poliklinik olsun oraya gidilince para verilmesin. Imkan saglanabilir yani.’

(K9)

3.8.5. istihdam Alanlarinda Giicliikler:
“Behget Hastalart Engelli Raporu Alamaz mi?”

Behget hastalarinin istihdam edildikleri alanlardaki ¢alisma kosullarindan dolay1
sorunlar yasadiklar1 ¢alismada ifade edilmistir. Hastaligin yogun agri, halsizlik ve diger
bulgulara neden olmasi dolayisiyla kimi Behget hastalar1 sik sik hastaneye gitmek
durumunda olup bu durum is giicii kayiplarin1 da beraberinde getirmektedir. Buradan
hareketle arastirmaya katilan Behget hastalarinin istihdam edildikleri alanlarda c¢alisma

kosullarinin diizenlenmesi yoniinde hizmetlerin sunulmasi gerektigini ifade etmistir.

“Talebim Behget hastasi gece kesinlikle ¢caliymamast lazim. Yani Behget tanisi
konulan kisi gece vardiyasinda ¢alismamast lazim. Atiyorum ben isverenim.
Ben Behgetli ¢caligtirtyorsam benim bir vergimden yiizde bisey indirim saglasin

devlet. Gece kesinlikle ¢calistiriimamast... Cok iyi bir sey olur.” (K10)

“Simdi boyle bisey olabilir yani mesela baska hastaliklarda bazi seyler var
yani. Iste onlara rapor alip... Bizim de mesela seyimiz olsun mesela raporumuz
olsun. Behget hastaligina da rapor versinler. Ben i yerime gittigim zaman
belki de dicem ki kagidimi ¢ikaricam raporumu, ben Behget hastasyyim. Yani
ona gore bir sey olsun. Ona gore calistirsinlar. Ona goére bizde bi mesai

ayarlansin, izin ayarlansin.” (K9)
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3.8.6. Aktif Yurttashk ve Sivil Toplum:
Sesimiz Ne Kadar Cok Cikarsa O Kadar Cok Kisiye Ulagiriz!”

Sivil toplum ve aktif yurttas denildiginde hem dernekler hem de barig¢il bigimde,
birlikte bir biitiin olarak var olan ve gesitlilik igeren bir girisimde haklarin1 savunan ve aktif
olarak bu olusumlarda yer alan yurttaglar anlasilmaktadir. Aktif yurttas olarak karar
mekanizmalarina katilim, kendi haklar i¢in s6z sahibi olma, yonetimsel diizeyde etkili
politika iiretme sivil toplum calismalarina katilmayr ifade etmektedir. Kimi Behget
hastalar1 da ihtiyaglarinin karsilanmasinda sivil topluma katilimin énemini vurgulamistir.
Bu yonden hem ‘Behget hastalarinin sivil toplum ¢alismalarina katilmalar:’ hem de ‘sivil

toplum kuruluslarinin maddi olarak desteklenmesi’ gerektigi lizerinde durulmustur.

“Behget hastalari dernege gelseler keske biz de aymi seyleri mutlaka yasadik
yvani. Destek olurduk. Bir de dernek olarak maddi destege ¢ok biiyiik olgiide
ihtiyag var. Bizim ne kadar sesimiz ¢ok ¢ikarsa o kadar ¢ok kisilere ulasiriz.”

(K10)

“Dernege tiye olmak ¢ok onemli bir yer arz ediyo. Onunla ilgili bi de soyle
onemli bisey var dernek meclise gitti ve milletvekillerinin soyledigi tek sey
suydu; iste 15-20 kigiyle 30 kisiyle olmaz. Biiyiik bir kitle olacaksiniz. Iste nasil
olacak? Uye sayiniz ¢ok olursa isler daha kolay yiiriir. Bu bir nevi se¢cmen
olarak gérmektir hastayi. Siyaset, biirokrasi... Isler boyle yiiriiyorsa bizim
hastalarla orgiitlenmemiz lazim. Eger Tiirkiye'de 250 kiside bir kisi hasta. Iste
biz de en az 5 bin kisi olursak o bile biiyiik bir kapi acar. Yani biiyiik projeler
vapabilmek icin de biitce sorunu karsimiza ¢ikiyo. Onun iginde katilim gerekir.
Bugiin 100 tiye, 200,300,500 derken tiye aidatlar: diizenli ddenirse biiyiik bir
biitce olur, biiyiik proje yonetilir. Bence hasta olanlara sivil toplum
kurumlarinin onemini anlatmak gerekir. Bireysellikten ziyade toplumsal alanda
var olman lazim eger sorunlarin ¢oziilsiin istiyosan. Uzak durmayacaksin.

Katilimcr olman lazim her zaman.” (K6)
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3.8.7. Sosyal Hizmetlere Gereksinim:
“Bize Destek Lazim!”

Sosyal hizmet, insan ihtiyaclarina yonelik sosyal hizmet mesleginin ve sosyal refah
sisteminin rolleri ile ilgilenmektedir. Sosyal hizmet uzmanlari, miiracaat¢1 sistemleri ile
birlikte ihtiya¢ analizi yaparlar. Sosyal hizmet uzmanlar1 savunuculuk, danisman, araci,
kaynak bulucu, egitimci, vaka yoneticisi gibi roller {istlenerek Miiracaatcilarin
ihtiyaclarinin karsilanmasinda yardime1 olur ve onlan giiclendirirler. Bu ¢alismada Behget
hastalariin sosyal hizmet gereksinimleri {izerinde durulmustur. Yapilan goriismelerde de
yonlendirme olmaksizin kimi Behget hastalar1 sosyal hizmet gereksinimlerinin oldugunu
ifade etmislerdir. K6 polikliniklerde sosyal hizmet uzmanlarinin istihdam edilmesi

gerektigini belirterek sosyal hizmet uzmaninin rol ve islevlerini su sézlerle aktarmistir:

“Kesinlikle sosyal hizmetlere ihtiya¢ var. Ya ailenin tiim yasantisina entegre
bi ¢ok sey yapabilir. Ya ig alanminda yasadigr sorunuyla ilgilenebilir. Niye iste
hastaligini yenebilmesi icin ne yapabilir? Onun hastaligini atlatabilmesi igin
ne gerekli? Bunlarin hepsine ¢oziim iiretebilir. Ashinda sosyal hizmet
uzmanlarimin  polikliniklerde bulunmasi gerekir bence. Ciinkii hasta ¢ok
sartlanarak geliyo poliklinige. Yine ayni ila¢ yazilacak degigsen bisey
olmayacak diye bakiliyo. Ama o ilagla tedavi olan hastalarla bir araya
gelebilme imkdanini yaratabilirler boylece. Bunu da kim yapacak o kurumda?
Sosyal hizmet uzmani ya da psikolog neyse artik o insanin onunla tedavi olup
ayaga kalktigini gosterebilecek birilerinin olmasi lazim. Ciinkii mesela bu
hastaligin nedenlerinin ya da tedavisinin sadece tibbi bigey olmadigin
diistindiigiim i¢cin arka planda hekimin disinda birilerinin de ¢alismasi lazim.
Onun igin de sosyal hizmet uzmani da olur psikolog da olur. Bize destek lazim.
Artik bu insanlarin evlerini ziyaret mi etmek olur. Yasadiklarint mi gormek
diyelim. Ciinkii atak oluyo hep. Bu atak neden oluyo bunu arastiriimasi lazim.
Madem stres diyoruz c¢agimizin hastaligi, stres her seyi etkiliyo... Stresin
nedenini nedir yani? Evlilik hayatiyla ilgili sorun mu var, is hayatiyla ilgili
sorun mu var, ekonomik sorun mu var? Ozel sektorde issizlikten mi stres
yvasiyor? Yani kafayr neye takiyo neye stres yapryo? Ama stres yapinca da

hastalig1 tetikliyor yani aradaki baglantiyr da bulmak lazim.” (K6)
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3.8.8. Psikolojik Destek: )
“Nerden Bulacaksin Seni Anlayacak Empatili Insani?”

Kronik hastaliklarda agri, yorgunluk, halsizlik ve hastaligin diger belirtilerinin
deneyimlenmesi, bireylerde psikososyal giicliikklerin yasanmasina neden olabilir. Behget
hastalariyla yapilan bu calismada pek c¢ok Behget hastasinin 6zellikle tani aldiklart ilk
donemde ¢okkiin duygu durum iginde olduklari, korku, kaygi, iiziintii gibi olumsuz
duygular1 deneyimledikleri hatta kimilerinin intihar disiinceleriyle beraber intihar
girisimlerinin oldugu belirlenmistir. Bu dogrultuda Behget hastalar1 psikolojik destek
mekanizmalarinin  profesyonel meslek elemanlar1 tarafindan saglanmasinin fayda
saglayacagini belirtmislerdir. Fakat kimi Behcget hastalar1 bu hizmetin verilmedigini de

eklemislerdir.

“[lk hastalig1 6grendigim anda bi psikolojik bir yardim iyi olabilirdi. Hastahg
kabul etme agisindan, hastaligi tamima acgisindan verilecek hizmetler o
anlamda iyi olur. Simdi kanser hastalarina falan yapilyyor biliyorum ama

Behgette goremedim, yok.” (K1)

“Kesinlikle psikolojik danismanlara da ihtiya¢ var ozellikle romatizmal
hastalarda. Bi boliim acip psikolojik destek, danigmanlik olmasi gerekiyo.
Psikolog destegi olabilir. Hastalikla ilgili olabilir, yasadiklariyla ilgili olabilir
vasadiklarint doktora ya da kimse artik iclerini dokebilirse yardimct

olunacagimi diistiniiyorum. (K3)

“Gergekten bas edemiyorum bazen karamsar bakiyorum duruma. Psikolojik
agidan destege ihtiya¢ oluyo bazen. Bu kadar sey yasayacak olmak da biinyede
gerginlik yaratiyo ister istemez nerden bulacaksin da empatili insant da
anlatacaksin da seni anlayacak? Ben daha yani boyle biriyle hig

karsilasmadim.” (K5)
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3.8.9. Behcet Hastalariyla Sorunlarim Paylagsma:
“Sen Behcetinle Neler Yasadin?”

Kronik hastaliklarda bireyler kendileriyle benzer sorunu yasayan diger hastalarla bir
araya gelmek, sorunlarini paylagsmak, duygudaslik yapmak ve bas etme yontemlerini
o0grenmek isteyebilirler. Bu gruplar cesitli hastaliklarda yapilmakta ve literatiirde destek
gruplar1 olarak adlandirilmaktadir. Hastalar hastalikla kars1 karsiya kaldiklarinda,
cogunlukla caresizlik igerisinde kalmakta ve olumsuz duygularla bas etmek igin
profesyonel yardim ve destege ihtiya¢ duymaktadir. Bu gruplar bireylerin yani sira aile

tiyelerinin katilmiyla gerceklestirilebilir.

“Seninle aymi sorunu yasamis bazi seyleri atlatmis insanlarla konusmak
paylasmak iyi olabilir. Kendini daha iyi hissedebilir insanlar. En azindan ben
valniz degilim demek rahatlatir bence. Boyle bisey olsa katilirdim. Farkli bir
sosyal ¢evre sosyal grup olusturulmasi igin iyi olur. Ciinkii sonugta mesela bir
grup dedim hasta grubu onlari ben bulamam ama onlar bulabilir. Kendini
anlatacagi, seni anlayan ve seni taniyan bir grup iyi olurdu, rahatlatirdi.
Giderdim. Orda o6yle bir insamn oldugunu bilmek bile insana giiven verir.”

(K1)

“Bir boliim agilsa insanlar bir araya gelse... Benim hastaligim bunda da
varmis dedirseler, birlestirseler insanlari. Konusturulsa insanlar... Mesela ben
diyorum ya yaralarim olunca disart ¢ikamadim diye... Ciksam goérsem o
insanda da yaralar varmis bak o da c¢ikiyomus disari desem. Anlatmak
istedigim o. Yara onda da var iste normal bisey diye bi toplanti yapsalar zor
bisey mi bu? Yani bana gore. Ben katilirdim. Ve belki daha ¢abuk asardim
sorunlarimi, 20 sene degil de daha ¢cabuk asardim.” (K2)
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“Bu konuda birazcik daha bilgim eksik hastalikla ilgili. Diger Behget hastalart
ne yasiyo? Ben ¢ok fazla bilmiyorum mesela benim teyzelerim de hasta ama
onlar neler yagiyolar bilmiyorum. Yani sadece viicutlarinda ¢ikan yaralar degil
yani neler yasadilar bilmiyorum. Onlar da ¢alisiyolardi bazen agrilar: oluyodu
falan ama neler yapmislardi? Ne sikinti yasiyodu, nasil bas ediyolardi acaba

Behget hastalart agik¢ast ¢ok fazla bilmiyorum.” (K5)

“Aymi tiir aymi sikintilar yasayan hastalar bir araya gelirse iste hasta hekim
bulusmalar1 iste kahvalti etkinlikleri falan. Ne yapar? Iste hastaliklarini
anlatir, kendini anlar. Mesela ayni bélgede oturuyolarsa tanisirlar, ailece bir

araya gelirler. Destek olurlar, birbirlerini anlarlar yani.” (K6)

Bu calismada Behget hastalar1 kendileriyle benzer sorunlari yasayan diger Behget
hastalariyla bir araya gelmek istediklerini, sorunlarini, deneyimlerini ve bas etme yollarini
paylagsmay1 istediklerini ifade etmislerdir. Yapilan goriismelerde profesyonel meslek
elemanlar1 tarafindan olusturulmasi istenen gruplarda ortak olarak ‘yalniz olmadigini
anlamanin faydali olacagr iizerinde durulmustur. Bu yoniiyle Behget hastaliginin nadir
gorilen bir hastalik oldugu diisiiniildiigiinde Behget hastalarinin diger bireylerle etkilesim

icinde olmalarina katki vereceklerini diistindiikleri de goriilmektedir.

3.8.10. Cinsel Damismanhk:
Cinsel Sorunlarinizi Kimseyle Konusamiyorsunuz!”

Yapilan goriismelerde kimi Behget hastalarinin  genital organ muayenesinden
korktuklarindan veya ayip oldugunu diisiindiiklerinden dolay1 saglik profesyonelleriyle
konusmaktan c¢ekindiklerini, genital iilserleri oldugunda cinsel iliskiden kagindiklarini
fakat bu durumun es iligskisinde sorun yarattigin1 ve kimi zaman da agrili cinsel birlesme
yasadiklarim1 ve ilaclarini kullanmay1 bilmediklerini ifade etmislerdir. Buradan hareketle

cinsel danigsmanlik hizmetine ihtiya¢ duyduklarini dile getirmislerdir.
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“Cinsel biseyler olabilir mi? Mesela genital bélge yaralart nasil iyilesir ilag
nasil kullanilir? Ya da yara olunca nasil esinle davranacaksin? Onlari kendi
basiniza care bulmaya calistyosunuz. Yaralar ¢ok fena bisey oluyo, sigara
yvamg gibi bisey oluyo. Cok cammiz yaniyo, kimseye diyemiyosunuz, yeri
geliyor ¢amagsiwr bile giyemiyonuz. O tiir bisey konusabilecegini bi yer olsa.
Onu bile konusabileceginiz bi yer olsa ¢ok daha rahat olur. Yani bazen yaralar
olunca krem bile isteyemiyosunuz. Onlar size séylemeden su su su var mi diye
genital bolgemde yara var diyemiyosunuz. Ciinkii bura Tiirk toplumu... Yeri
geliyodu doktoruma bile soyleyemiyodum. Séyleyemiyosun, yetistirilme tarzinla
alakali bisey. Simdi daha iyiyim ama asil ihtiyacim olan zaman o zamandi.”

(K2)

“Hastalar destek alabilir yani cinsel seyleri konusmak icin. Hastaliktan
anlamayan esler olabilir yani. Yani yara varken cinsel birliktelik olmamast
gerekir ama. O konuda bir sey olabilir yani ¢ok ¢ok iyi bir hizmet olabilir”.
(K9)

Cinsel islevsellik norolojik, vaskiiler ve endokrin sistemlere bagli ve ailevi, kiiltiirel
ve dini kokenler ile benlik kavrami ve benlik saygis1 gibi bireysel faktorleri igeren ¢ok
sayida psikososyal faktorden etkilenen karmasik bir siirectir. Behget hastaliginda cinsel
islev bozuklugu siklikla goriilmektedir. Hem kadin hem de erkeklerde bulunan genital
ilserler cinsel sagligi tehlikeye atmaktadir. Atak donemlerinde hastalarin muayenelerinden
baslayarak ataklarin kontrol edilmesine ve cinsel iliskide iglevselligin korunmasina uzanan

stirecte genital organlarin muayene edilmesi 6nem kazandig: seklinde yorumlanabilir.
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BOLUM IV: SONUC VE ONERILER

Behget hastalariin yasadiklart giicliiklerin ele alinmasinda oncelikle nicel boyut
kapsaminda uyumu ¢ok boyutlu bir yaklagimla ele almak ve bireylerin diger bireylerle ve
sosyokiiltiirel ¢evreyi olusturan yapilarla karsilikli etkilesimini 6lgmek amaciyla Hastaliga
Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olgegi ve soru kagidi kullanilmistir. Olgek puan
ortalamasi1 57,16 olarak hesaplanmis ve bu puan aralig1 karsiliginda katilimcilarin hastaliga
kotii diizeyde uyum yaptiklar: sonucu ortaya ¢ikmustir. Olgegin yedi alt boyutunda dlgek
ortalamalar1 ele alindiginda da saglik bakimia uyum, psikolojik baski, aile ¢evresi ve
sosyal cevre acisindan yliksek puanlarin alindigi ve buradan hareketle bu alanlarda
giicliklerin oldugu goriilmiistiir. Nitel goriismelerde de Behget hastalarinin fiziksel,
psikolojik, sosyal ve ekonomik ve tibbi siireglerde pek cok giicliik yasadiklari ifade
edilmistir. Bu noktada Behget hastalarinin marjinalize olmus bir grup olarak dezavantajh
duruma gectigi, hastaligin kronik, tedavi edilemez ve tekrarlayic1 6zelligi nedeniyle birey
ve ailede ciddi psikososyal yikimlara neden oldugu ve nihai olarak bireylerin sosyal hizmet

gereksinimlerinin oldugu sonucuna ulasilmstir.

Arastirmada katilimcilarin hi¢ biri hastaligi deneyimledigi siirede sosyal hizmet
uzmani ile karsilasmamistir. Aym1 zamanda yapilan ¢alisma sonucunda Tirkiye’de
romatoloji birimlerinde ve bu birimlere bagl calisan Behget Polikliniklerinde istthdam
edilen sosyal hizmet uzmani bulunmadigi da goriilmiistiir. Bu noktada tibbi sosyal hizmet
uygulamalarinin yetersiz oldugu sonucu ortaya ¢ikmaktadir. Uyumun saglanmasinda,
sorun ¢ozme becerilerinin gelistirilmesinde, basa ¢ikma kapasitelerinin arttirilmasinda, aile
ve sosyal cevre ile olan iliskilerin yeniden diizenlenmesinde ve saglik hizmetine ulagsma

hakkinin kullanilmasinda sosyal hizmet miidahalelerine gereksinim duyuldugu agiktir.

» Calisma kapsaminda ilk Oneri, hastanelerin tibbi sosyal hizmet birimlerinde gorev
yapan sosyal hizmet uzmanlarinin Behget hastalarimin gereksinimlerinin
karsilanmasina yonelik mikro, mezzo ve makro diizeylerde sosyal hizmet

miidahalelerini gerceklestirmesidir.
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» Buradan hareketle 6zellikle romatoloji biriminde ve Behcet Polikliniklerinde sosyal
hizmet uzmanlarinin istihdam edilmesi oOnerilmektedir. Behget hastalarinin
yasadiklar gii¢liiklere yonelik gereksinimlerin ortadan kaldirilmasinda tedavi ekibinde
sosyal hizmet uzmaninin yer almasi ve multidisipliner ekip ¢alismasi énemli bir yer
tutacaktir. Tibbi alanda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlar1 topladiklar bilgileri daha etkili
bakim saglamada yardimci olan daha biiylik bir tibbi ekibin iiyelerine (6rnegin,
doktorlar, hemsireler gibi) ileterek tedavinin gereksinimlere gore dilizenlenmesini

saglayabilirler.

Fiziksel Giicliiklere Yonelik Sonu¢ ve Oneriler

Sonug

e Behget hastalarinin oral aft ve genital ilserler, deri ve goz bulgulari, kas-
iskelet, norolojik, solunum ve gastrointestinal sistem tutulumlari gibi
tutulumlarinin oldugu,

e Kronik agr1 ve yorgunlugu deneyimledikleri,

e lla¢ kullanimina bagl yan etkiler yasadiklari,

e Behget hastalig1 nedeniyle organ kayiplart meydana geldigi,

e Behcget Hastalig1 nedeniyle gérme engelli olan hastalarin oldugu,

e Hastaligin soz edilen 6zelliklerinin bireylerin yasamlarinda belirsizlige ve
bakima muhtag¢ olma korkusuna yol agtigi,

e Hastalarda oral aft ile viicudun c¢esitli bolgelerinde agrili sisliklerin
bulunmas1 ve genital bolgede iilserlerin varligi cinsel birlesme sirasinda
agriya ve yorgunluga neden oldugu,

e Behget hastaliginin cinsel islevler, aile ici iliskiler iizerinde ciddi olumsuz
etkiler yarattigi,

e Hastaligin ortaya ¢iktigi donem acisindan cinselligin ve dogurganligin en
list diizeyde oldugu donemde gerceklesmesi,

e Kimi Behget hastalarinin genital bolgedeki yaralarimi saglik personeliyle

paylagsmaktan dolay1 utanip gizledigi sonucuna ulasilmistir.
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Oneriler

» Behget Hastalarinin yasadiklar1 fiziksel giicliiklere yonelik sonuglar cergevesinde,
Behget hastalarima yonelik sosyal politikalarda bakim sigortas1 diizenlemelerinin
yapilmast,

» ‘Aile damigmanhigr’, ‘cinsel danigmanlik’ ve ‘cinsel terapi’ ve ‘genetik danigmanlik’
hizmetlerinin sunulmasi,

» Sosyal hizmet uzmanlarinin bu gereksinimleri tespit ederek bu alanda hizmet veren
kurum, kurulus ve hizmet sunucularla iliski kurulmasinda baglanti kurucu ve

kaynaklar1 harekete gecirici rol oynamasi dnerilmektedir.

Tibbi Siireclerde Yasanan Giicliiklere Yonelik Sonuc ve Oneriler

Sonuc

e Behget hastalarinda goriilen fiziksel belirtiler nedeniyle saglik hizmetlerine
duyulan gereksinimin fazla oldugu,

e Behget Hastalarina yonelik saglik hizmetlerinin sunumunda yeterli sayida
saglik kurumunun ve saglik personelinin bulunmadig,

e lkinci ve iigiincii basamak saglik hizmetlerinde iiniversite hastanelerinin
romatoloji birimlerine bagli olarak hizmet sunan Behget polikliniklerinin
her ilde olmadig1, mevcut birimlerin ise kapasite iistii ¢aligtig1 ve bu birimde
gorevli uzman doktorlarin sayica az oldugu,

e Acil servislerde ve aile sagligi merkezlerinde gorevli saglik personellerinin
hastaliga yonelik yaptiklart miidahalelerin yetersiz kaldigi,

e Mevcut saglik hizmeti sunucularinin hasta sayisinin fazla olmasi nedeniyle
saglik hizmetinin sunumunun islevselliginde sorunlar olustugu,

e Behget Hastalarina yonelik tibbi arastirmalarinin kisitli oldugu,

e Nihai olarak Behget hastalarinin saglik hizmetlerinde ulasmada ciddi
giicliikler yasadiklar1 sonucuna ulasilmistir. Bu nedenle Behget hastalarinin
farkli sehirlere giderek saglik hizmeti aldiklari, isyerinden izin alma sorunu

yasadiklar1 ve ekonomik yiiklerin arttig1 sonucuna ulasilmistir.

185



Oneriler

» Behget hastalarinin saglik hizmeti alabilecekleri saglik kurumlarinin sayisinin yetersiz
oldugu bilinmekte olup bu agidan romatoloji poliklinikleriyle Behget polikliniklerinin
sayisinin arttirllmasinda kamuoyuna yonelik farkindalik yaratmaya yonelik ¢alismalar

yapilabilir.

» Sosyal hizmet uzmanlar1 bireyle calisirken iistlendigi roller kapsaminda Behget
hastasinin sorunlarina empati duyma, hastanin duygularini ifade etmesine destek olma
ve sorunlarla basa ¢ikma becerisini artirma, hastayla iletisimi engelleyen sorunlari
¢ozme, tedaviye engel teskil eden faktorleri ortadan kaldirma (ekonomik giigliikler,
tedaviye ulagsamama, tedaviyi reddetme gibi), hastanin sorunlarina kars1 tedavi ekibinin
duyarli olmasii saglama, hastanin sosyal cevresindeki bireylerin hastaya destek
olmasini saglama, hastanin tedavi gordigi siiregte yasadigi ekonomik kayiplarin

giderilmesinde kaynak saglama gibi hizmetlerin verilmesini saglayabilir.

» Behget hastalarina yonelik makro diizeydeki uygulamalarda politika olusturma ile
ithtiyaclarin belirlenmesi, onceliklerin saptanmasi, kaynaklarin saglanmasi, ihtiyaglara
gore kaynaklarin paylastirilmasi, yapilacak islerin belirlenmesi, uygulanmasi ve
hizmetlerin degerlendirilmesi ile ilgili kararlar alinabilir. Sosyal hizmet uzmanlari
makro diizeyde Behget hastalariyla yapilacak sosyal aksiyon ¢aligmalar: yapabilir. Bu
kapsamda ilk olarak hastalik hakkindaki bilgilerin yetersiz olusu goz 6niine alindiginda
(tanm1 ve tedavinin giic olmas1 yoniiyle )tibbi arastirmalarin eksikligine dikkat ¢ekmek

mumkin olabilir.

» Behget hastaligi hakkinda toplumsal bilincin diisiik oldugu, bu durum hem hastaligin
gec tanilanmasina etki ettigi hem de Behget hastalarinin yasadiklar1 sorunlar karsisinda
psikososyal destegin saglamamasma neden oldugu bilinmektedir. Bu noktada da
hastaligin erken teshis edilmesine yonelik hastalik hakkinda toplumsal farkindaligin
gelistirilmesi amaciyla caligabilir. Bu noktada sosyal hizmet uzmanlarinin savunucu rol
alacag1 uygulamalarda kisa vadede degisim yaratmak, var olan duruma kars1 farkli
bakis acilart gelistirilmesini saglamak, sorunlarin toplum, kamu organlar1 ve medya

tarafindan goriilebilirligini arttirmak ve dikkat ¢ekmek nihai hedeftir. Bu hedefin
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gerceklestirilmesinde egitim, savunuculuk ve ikna yontemleri kullanilabilir. Bu
eylemin gergeklestirilmesinde oOrgilitlenme olduk¢a 6nemli olup, uygulayicilar ve
paydaglar arasinda sosyal hizmet uzmanlarinin yam sira saglik meslegi personelleri,
saglik yoneticileri ve sivil toplum kuruluslarinin temsilcileri ile ilgili diger taraflar yer
almalidir. Bu noktada yapilacak ilk adim degisme Onerisinin sunulmasi, kisa vadede
somut degisim yaratmak i¢in kamuoyu yaratilmasi ve sosyal eylemin arzulanmasinin
saglanmas1 olmalidir. Bu bakis agisiyla Behget hastalarinin ihtiyaclarinin karsilanmasi
ve yasanan glicliiklerin giderilmesinde saglik politikalari, istihdam politikalari, sosyal
giivenlik politikalar ile entegre edilmis sosyal politikalara ihtiyag oldugu

distintiilmektedir.

Psikososyal Giicliiklere Yonelik Sonug ve Oneriler

Sonuc

¢ Behget hastalarinin hastalik ve tedavi hakkinda bilgi diizeylerinin diisiik oldugu,

e Behcet hastalarinin  bilgi edinme kaynaklarinda da sik sik internetin
kullaniminin yanlis bilgilere erismeye sebep oldugu,

e Bilgi eksikliginden dolay1 kimi Behget hastalarinin hekim kontrolii olmaksizin
bitkisel iirlinleri deneyimledikleri, tedavilerine devam etmedikleri veya tibbi
tedavinin alternatifi olarak goriilen diger yontemlere basvurduklar1 ve sonugta
saglik halinin bozuldugu,

e Behget hastalarinin hastalik hakkinda bilgi diizeylerinin arttirilmasi gerektigi,

e Behcet hastalarinin psikolojik uyumda giigliik yasadiklari,

e Behcet hastaligina iligskin ataklarin tetiklenmesinde stres, sikinti ve iiziintliniin
ataklarin olusmasinda en 6nemli faktor olarak goriildigi,

e Behcet hastaliginin kalict bir tedavisinin olmamasi bireylerde c¢aresizlik,
karamsarlik ve gelecege yonelik belirsizlik duygusunun ortaya ¢ikmasina neden
oldugu,

e Behget hastalarinin olumsuz duygularin yogunlukta oldugu psikolojik tepkiler
verdikleri ve en dnemlisi olumsuz duygulara neden olan stres faktoriiniin de bu
duygularin hissedilmesinden sonra stres diizeyini arttigt ve ataklara zemin

hazirlandigi,
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Behget Hastaligi, bireylerin ve ailelerin sosyal uyumlarinin bozulmasinda
sosyal izolasyon yasanmasina neden oldugu ve sosyal islevselligin bozuldugu,
Behget hastalarinin hem islevsel hem de islevsel olmayan problem odakli ve
duygu odakl1 bas etme stratejilerinin gelistirildigi,

Behget hastalarinin psikososyal sorunlarla basa ¢ikma konusunda giicliikler
yasadiklari,

Hastalik belirtilerinin dis ¢evre tarafindan kolaylikla goériilememesinin sosyal
cevrede hastaligin anlamlandirilmasinda ve kabul edilmesinde gii¢liik yarattigi,
Behcet hastalariyla yapilan goriismelerde ¢ogunlukla hastaligin bulasici olup
olmamasi1 ve engellilige dair sosyal ¢gevrenin damgalama egiliminde olduklari,
Behcget hastalarinin kimi zaman i¢sel damgalamada bulunduklari ve kendi
varliklarini hasta kimligi tizerinden kurguladiklari,

Behget hastaliginda sosyal ¢evre ile olan iliskilerin olumsuz olarak etkilendigi,
Kimi Behget hastalarinin tani aldiktan sonra ‘daha sinirli olduklar1’ ve ‘aile
bireylerine kars1 6fkelerini kontrol edemedikleri; bu davranis karsisinda bireyin
yeniden stres yasadigi ve ataklarin tetiklendigi,

Behget hastaligi olan ebeveyne sahip g¢ocuklarda duygusal ve davranigsal
sorunlarin yasandigi (Ebeveynin Olmesinden korkma, kendisinin de hasta
olmasindan kaygilanma, yalniz kalma, ¢aresizlik gibi duygularin hissedildigi),
Genis aile iligkilerinde de -6zellikle ‘evlenme déneminde genis aileden Behget
Hastast oldugunu saklama’ davraniginin ¢ok sik oldugu ve bireylerin ‘sagliklr’
olduklarima dair rol yaptiklari ifade edilmistir. Bu dogrultuda genis ailede
hastaligin paylasilmadigi,

Behcet hastalarinin kendileriyle benzer sorunlar1 yasayan bireylerle paylasim
yapmak istedikleri,

Nihai olarak Behget hastalarinin sosyal ¢evre ile aile iligkilerinin bozuldugu ve
sosyal ve psikolojik yonden desteklenme ihtiyaglarimin oldugu sonucu

cikarilmistir.
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Oneriler

» Behget hastalariyla yapilacak bireyle sosyal hizmet uygulamalarinda sosyal agidan
saglikli olma, bagka bir deyisle sosyal uyumun ele alinmasi bireyin kendi kendine
yeterli olmasi ve ihtiyaclarin belirlenerek yasanan giicliiklerin ortadan kaldirilmasina
yardimc olabilir. Bireyle sosyal hizmet uygulamasinda yapilan miilakatlarla Behget
hastalarinin sorunlar1 hakkinda bilgi alma, sorunlarin ¢6ziimiine katilim saglama, sorun

¢Ozme stratejisini miiracaatci ile beraber belirleme ve uygulama imkani saglanabilir.

» Behcget Hastalarinin yasadiklar1 psikososyal giicliikler diisiiniildiigliinde psikoegitim
calismalarinin hem birey hem de aile diizeyinde yapilmasinin bilgi diizeyiyle beraber
bas etme becerilerinin gelistirilmesinde ve nihai olarak iyilik halinin saglanmasina
katki verecegi diistiniilmektedir. Psikoegitim ¢aligsmalari araciligiyla hem hastalik tanisi
alan bireyin hem aile iyelerinin hastaligi ve tedaviyi anlamalarmi saglamak,
psikososyal uyumun gergeklestirilmesine yardimeir olmak, sosyal islevselligi ve sorun
¢ozme kapasitelerini artirmak, yasadiklar stresi azaltmak, umut asilamak ve boylelikle
basa ¢ikma mekanizmalarini giliglendirmek ve nihai olarak yasam kalitesinin artisi
saglanabilir. Sosyal hizmet uzmanlar1 Behget hastalarima ve ailelerine yonelik
psikoegitim calismalarinin yapilmasinda danismanlik, kaynak yoOnetimi ve egitim
islevlerini kullanabilir. Buradan hareketle sosyal hizmet uzmanlar1 giliglendirme

odaginda birey ve aileye yonelik sosyal hizmet miidahalelerinde bulunabilir.

» Sosyal hizmet uzmanlarinin Behget hastalariyla grup calismalar1 yapmalar1 onerilebilir.
Yapilan grup calismalart egitim, gelisim ve iyilestirme gruplar seklinde olabilir.
Egitim gruplarinda hastalik veya hastaliga neden olan diger faktorlerle iligkili karsilikli
aktarim yoluyla 6grenme saglanabilir. Gelisim gruplarinda Behget hastalarindan olusan
grup lyelerinin potansiyellerinin gelistirilmesi, icgdrii kazandirilmasi ve farkindalik
yaratilmasi miimkiin olabilir. Iyilestirme gruplarinda ise davranis degisikliginin

saglanmas1 ve rehabilitasyon ile sorun ¢6zme becerilerinin gelistirilmesi hedeflenebilir.

» Psikososyal destek mekanizmalarinin islevselliginde depresyon ve intihar riski mutlaka
degerlendirilmelidir. Bu nedenle Behget hastalarinin da psikososyal destek

sistemlerinin gelistirilmesi sirasinda depresyon ve intihar riskinin oldugu g6z oniine
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alimmalidir. Bu yonden Behget hastalarinin depresyon, intihar ve diger psikopatolojiler
acisindan degerlendirilip, riski yiiksek olan hastalarin olusturulan bir ekip tarafindan
ele alinarak degerlendirilmesi, konsiiltasyon liyezon psikiyatrisi ile isbirligi yapilarak

vaka yoneticiligi roliiniin gergeklestirilmesi son derece 6nemlidir.

Behget hastalarinin aileleri ile ¢alisan sosyal hizmet uzmanlari, ailenin karsilagtiklar
kriz durumunda uyum saglamalari i¢in sorunlarin giderilmesine yardim etmek
amaciyla da miidahalelerde bulunabilirler. Bununla birlikte, aile ile calisan sosyal
hizmet uzmanlar1 miiracaat¢ilarin ihtiyag duyduklar1 hizmetlere ve kaynaklara
ulagmalarina yardime olabilirler.

Ekonomik Giicliiklere Yonelik Sonug ve Oneriler

Sonug

e Behget hastaligindan kaynaklanan pek cok faktoriin biitgeyi olumsuz olarak
etkiledigi,

e Ogzellikle hastalik nedeniyle engelli olan Behget hastalarinin istihdam
edilmelerinde ve saglik harcamalarinin yiiksek olmasinda giicliikler
yasadiklari,

e Yasanan ekonomik giigliiklerden dolayr Behget Hastalarinin giivencesiz
calisma kosullarinin kabul ettikleri,

e Hastalarinin i bulamama, isten ¢ikarilma veya sik sik izin almalarindan
dolay1r yogun bi¢cimde isten c¢ikarilma korkusu yasadiklari, bundan dolay1
orgiitsel ortamda hastaligin1 belli etmeme ve saglik hizmeti almama veya
daha fazla calisma gibi durumlarla kars1 karsiya kaldiklari,

e Behget hastalarinin engelli raporu almalarinda giigliiklerin oldugu,

e Hastaligin belirtilerinin degisken olmasi, ataklarin tahmin edilememesi ve
diizenli doktor kontrollerinin olmasi gerekliligiyle beraber kronik yorgunluk
ve agrimin deneyimlenmesi i giicline katilm ve verimlilik agisindan
sorunlar yagsandigi,

e Behcet Hastalarinda is giicline katilim oranlarinin diisiik oldugu ve bu
nedenle ‘isten ¢ikarilma korkusu’ yasadiklari veya Behget hastalarinin
siklikla izin almalar1 gerekliliginden dolay: isten ¢ikarildiklari,

e Behcet hastalariin kimi ilaglar1 temin etmede glicliik yasadiklari,
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e Behget hastalarinin kullandiklar1 ilaglarin kronik hastaliklar listesinde
bulunmasindan dolayr muayene iicreti alinmamasi esas olsa da bu
diizenlemeden faydalanamadiklari ve ilag katki pay1 d6dedikleri,

e Behget hastalarinin saglik kontrolleriyle tedavilerini gerceklestirmeleri igin
ayirmalar1 gereken payin biit¢elerini olumsuz etkiledigi,

e Ekonomik giicliiklerden dolay:1 hastalarin tedaviyi yarim biraktiklar1 veya

ihmal ettikleri’ sonucuna ulasilmistir.

Oneriler

» Behget hastalarinin istihdam kosullarinda politik diizenlemelerin yapilmasinin
gerekli oldugu diisliniilmektedir. Bu kapsamda sosyal hizmet uzmanlar1 Behget
hastalarinin istihdam diizeylerinin artirilmasi1 projelerinde savunucu, aktivist,

kaynak bulucu ve harekete gecirici, danisman ve degisim ajani rolii listlenebilir.

» Behget Hastalarinin tedavi siirecinde yasadiklart ekonomik giicliikler, yasal
diizenlemeler ile sunulan hizmetlerde ciddi bir eksikligin oldugu agiga ¢ikmakta ve
saglik politikalarinin gelistirilmesi gerektigi goriilmektedir. Bu noktada saglik
hizmetlerinin finansmani kapsaminda diizenlenen politikalarin degerlendirilmesi
gerekmektedir. Sosyal hizmet uzmanlarinin savunuculuk rolii iistlenerek Behcet
hastalarinin haklar1 i¢cin miicadele etmesi ve gerekli kaynaklari elde etmeye

caligmas1 Onerilmektedir.

Sonug olarak, bir Tiirk Hekim tarafindan tip literatiiriine kazandirilan ve diinya
capinda en sik Tiirkiye’de goriilen Behget Hastaligini konu alan bu calismada Behget
Hastalarinin yasadiklar1 gii¢liikler ele alinmistir. Yapilan c¢alisma sonucunda Behget
hastalarina yonelik sunulan hizmetlerin yetersiz oldugu kanaati olugsmustur. Bu noktada
tibbi sosyal hizmet uygulamalarinin yetersiz oldugu sonucu ortaya ¢ikmaktadir. Uyumun
saglanmasinda, sorun ¢ozme becerilerinin gelistirilmesinde, basa ¢ikma kapasitelerinin
arttirllmasinda, aile ve sosyal cevre ile olan iligkilerin yeniden diizenlenmesinde ve saglik
hizmetine ulagma hakkinin kullanilmasinda sosyal hizmet miidahalelerine gereksinim

duyuldugu sdylenebilir.
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Ek-1. Soru Formu

BASKENT UNIVERSITESI BILIMSEL ARASTIRMALAR iCIN
BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU
LUTFEN DIiKKATLICE OKUYUNUZ

Bilimsel aragtirma amacli bir ¢alismaya katilmak tizere davet edilmis bulunmaktasiniz. Bu
caligmada yer almay1 kabul etmeden Once ¢alismanin ne amagla yapilmak istendigini tam
olarak anlamaniz ve kararimizi, arastirma hakkinda tam olarak bilgilendirildikten sonra
Ozgiirce vermeniz gerekmektedir. Bu bilgilendirme formu s6z konusu arastirmayi ayrintili
olarak tanitmak amaciyla size 0zel olarak hazirlanmistir. Liitfen bu formu dikkatlice
okuyunuz. Arastirma ile ilgili olarak bu formda belirtildigi halde anlayamadiginiz ya da
belirtilemedigini fark ettiginiz noktalar olursa arastirmaciya sorunuz. Caligmaya katilim
goniilliiliik esasina dayalidir. Arastirma hakkinda tam olarak bilgilendirildikten sonra,
kararinizi 6zgiirce verebilmeniz ve diisiinmeniz i¢in formu imzalamadan once size zaman
taninacaktir. Arastirmaya katilmayi kabul ettiginiz takdirde formu imzalayiniz.

Katilimcr Beyam

Ars. Gor. Merve Deniz PAK tarafindan Baskent Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Sosyal Hizmet Anabilim Dali’nda ytiksek lisans tezi olarak bilimsel amagli bir aragtirma
yapilacagi belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu
bilgilerden sonra bdyle bir arastirmaya “katilime1” olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam bana ait bilgilerin gizliligine bu aragtirma sirasinda da
bliylik 6zen ve saygi ile yaklasilacagina inaniyorum. Arastirma sonuglarinin egitim ve
bilimsel amaglarla kullanim1 sirasinda kisisel bilgilerimin 6zenle korunacagi konusunda
bana gerekli gilivence verildi. Arastirmanin yiirlitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep
gostermeden arastirmadan ¢ekilebilirim. Arastirma icin yapilacak harcamalarla ilgili
herhangi bir parasal sorumluluk altina girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.
Arastirma uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle herhangi bir sorunun ortaya
cikmayacagi, bu arastirmaya katilmakla parasal bir yiik altina girmeyecegim anlatild.
Aragtirmaya katilmam konusunda zorlayici bir davranigla karsilagsmis degilim. Yukarida
yer alan ve arastirmaya baslanmadan once goniilliiye verilmesi gereken bilgileri gosteren
bilgileri edindim. Aklima gelen tiim sorulari arastiricitya sordum, yazili ve sozlii olarak
bana yapilan tiim agiklamalari ayrintilartyla anlamis bulunmaktayim. Arastirmaya
katilmay: isteyip istemedigime karar vermem i¢in bana yeterli zaman tanindi. Bu kosullar
altinda, aragtirmaya katilmay1 goniillii olarak kabul ediyorum

Goniilli

Isim Soy isim:
Telefon:
Tarih:

Imza:
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1. BOLUM: SOSYODEMOGRAFIK BiLGILER

1. Yasimz:
2. Cinsiyetiniz: ( ) Kadin ( ) Erkek
3. Yasadiginiz sehir:

4. Egitim durumunuz (En son bitirdiginiz okul):
() Okur yazar degil

() Okur yazar
() Ilkokul

() Ortaokul
() Lise

() Universite
5. Mesleginiz:
6. Medeni Haliniz: ( ) Evli ( ) Bekar ( ) Bosanmis

7. Cocugunuz var mi? ( ) Evet ( ) Hayr

8. Birlikte yasamakta oldugunuz ailenizde kac iiye var?

9. Halen bir iste calistyor musunuz?
() Evet (yanitiniz evet ise liitfen 11. Soruya ge¢iniz)
( ) Haywr

10. Calismama nedeniniz nedir?

11. Calisma statiiniiz nedir?
() Siirekli Ucretli () Yevmiyeli () Isveren () Diger
12. Ailenizin bir aylik toplam geliri ihtiyaclarimz1 karsilamada yeterli mi?

( ) Evet ( ) Hayir () Kismen

II. BOLUM: HASTALIGA ILiSKiN BiLGILER

13. Behcet Hastaligi disinda tan1 almis kronik bir hastaliginiz var mi?
( ) Evet ( ) Hayir (Liitfen 13. Soruya geciniz)

14. Evetse hangi diger kronik hastalik/ hastahiklarimz vardir?

15. Ailenizde Behcet hastasi olan baska bireyler var mi1? ( ) Evet () Hayir
16. Behcet Hastali@imizin tedavisinde saghk hizmeti aliyor musunuz?

( )Evet () Hayir (Liitfen 19. Soruya ge¢iniz)
17. Yamtiniz evetse, Behcet Hastaligimizin tedavisinde hangi kurum ya da

kuruluslardan saghk hizmeti aliyorsunuz?
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18. Yanitiniz evetse, Behcet Hastali@inizin tedavisinde saghk hizmetini hangi sikhikta
aliyorsunuz? Ayda__kez / Yilda kez

19. Hastahiginiza kag yil once tan1 konuldu?

20. Hastahiga tam1 konulmas siirecinde sorun yasadimiz mi?
( ) Evet () Hayir (Liitfen 22. Soruya ge¢iniz)

21. Yanitimz evetse ne tiir sorunlarla karsilastiniz, liitfen kisaca belirtiniz.

22. Hastahigimzda sikhikla hangi belirtiler goriiliiyor? (Birden fazla secenegi
isaretleyebilirsiniz).
( ) Agiz Yaralari
( ) Genital Bolgede Yaralar
( ) Akneler
( ) Bacaklarin arka kisimlarinda yaralar
( ) GOz tutulumundan dolayi tiveyit olusumu
( ) Go6z tutulumundan dolay1 gorme kayb1
( ) Kalp ve damar sisteminde tutulum
() Sinir sisteminde tutulum
( ) Eklem tutulumu
() Sindirim sisteminde tutulum

( ) Diger

23. Hastaligimizdan dolayi engellilik durumu olustu mu?
( ) Evet () Hayir (liitfen 25. Soruya geciniz)

24. Yamitimz evetse hangi engel tiirii meydana geldi?

25. Behcet hastalig1 nedeniyle hi¢ hastaneye yattiniz mi?
( ) Evet () Hayrr (liitfen 27. Soruya ge¢iniz)

26. Yamitimz evetse ka¢ kez hastaneye yattiniz? kez

27. Aldiginiz ilaclar yan etkilere neden oluyor mu?
( )Evet ( )Hayir (liitfen 30. Soruya geciniz)

28. Yanitimz evetse bu yan etkiler nelerdir, liitfen belirtiniz.
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29.

Yanitiniz evetse, bu yan etkilerle nasil basa ¢ikiyorsunuz, liitfen belirtiniz.

30.
31.

Hastahigimizda ataklar ne siklikta oluyor? Ayda kez Yilda kez

Sizce hastahigimizdaki ataklarin nedeni nedir? Liitfen belirtiniz.

32.

33.

34.

3s.

36.

37.

38.

39.

40.

Hastali@imiz hakkinda yeterince bilgi sahibi oldugunuzu diisiiniityor musunuz?

() Evet ( ) Haywr
Hastahigimz hakkinda hangi kaynaklardan bilgi ahyorsunuz? Birden fazla
secenegi isaretleyebilirsiniz.

() Doktorumdan

() Diger saglik ¢aliganlarindan

() Televizyon veya radyodan

() Internetten

( ) Behget Hastasi1 olan diger kisilerden

() Aile tiyeleri ve arkadaslarimdan

() Derneklerde yapilan egitim ve bilgilendirme ¢alismalarindan

( ) Diger, liitfen belirtiniz ( )

Tedaviniz hakkinda yeterince bilgi sahibi oldugunuzu diisiinityor musunuz?

() Evet ( ) Haywr
Hastahi@imzin tedavisi icin yaptigimz harcamalar sizce biitcenizi ne derece
etkiliyor?(Muayene, ilag, yol masraflar gibi uicretler).

Hastahi@imizin tedavisi i¢in farklhh bir sehre giderek saghk hizmeti almak
durumunda kaliyyor musunuz? () Evet ( ) Haywr

Hastaligimiz is yasaminda calismamza engel neden oldu mu? () Evet () Hayir
Hastahigimiz  ortaya ¢ktiginda ilk  hissettiginiz  duygular  nelerdi?

Hastaligimiz ortaya ¢iktiginda hissettiginiz duygular bugiin de devam ediyor mu?

Hastahi@imiz siiresince psikososyal yonden yardim almaya ve desteklenmeye
ihtiyac hissettiniz mi?

( ) Evet (liitfen 41. Soruya ge¢iniz) () Hayr (liitfen 42. Soruya ge¢iniz)
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41. Yamitimiz evetse, kimlerden ne destekler aldimz?

42. Yamitimz hayirsa, bireysel olarak hastali@imizla nasil basa ¢ikiyorsunuz?

43. Bir Behcet Hastas1 olarak hangi hizmetlere ihtiya¢ duyuyorsunuz? Bir hizmet
gelistirebilmemiz icin liitfen detayh olarak belirtiniz.

Katildiginiz icin Tesekkiirler
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Ek-2. Hastahiga Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Olcegi

Sayin Katilimci,

Bu calismaya katilmama, anketi cevaplamama ve istediginiz zaman anketi birakma

hakkiniz bulunmaktadir. Yaptigimiz tim goriismelerde verilen bilgiler, sadece bilimsel

amagcla kullanilacak ve kisisel bilgiler kesinlikle gizli tutulacaktir. Sizden beklentimiz her

soruda size en uygun olan cevabi vermenizdir. Tesekkiir ederiz.

BOLUM I: SAGLIK BAKIMINA UYUM

1-  Asagidakilerden hangisi saghgimza dikkat etme konusundaki genel tutumunuzu
en iyi tamimlar?

Sagligimla ilgiliyim ve kendi sagligima ¢ok dikkat ederim.

Sagligimi korumam i¢in gerekenlere cogu zaman dikkat ederim.

Genellikle sagligimla ilgili konulara dikkat etmeye c¢alisirim, fakat bazen
ilgilenmeye firsatim olmuyor.

Sagligima dikkat etmek pek fazla listiinde durdugum bir konu degildir.

2- Su anda hastaligimz muhtemelen kendinize 6zel bir bakim ve dikkat etmenizi
gerektiriyor olabilir. Bu konudaki tutumunuzu en iyi belirten secenegi

isaretleyiniz.
a-  Hastaligimla ilgili 6zel olarak yaptigim bir sey yok veya kaygi duymuyorum.
b-  Kendimi korumak i¢in dogru olduguna inandigim her seyi yapmaya caligirim,
fakat ¢ogu zaman ya unutuyorum ya da yorgun veya mesgul oluyorum.
c-  Hastaliginin bakim ve korumasi i¢in yaptigim uygun bir¢ok sey var.
d-  Hastaligim icin gereken her seye biiyilk 6zen gosteriyorum ve kendimi

koruyabilmem i¢in gereken her seyi yapiyorum.

3-Genel olarak doktorlarin vermis oldugu tibbi bakimin kalitesi hakkinda neler
diisiiniiyorsunuz?

Tibbi bakim hi¢ bu kadar iyi olmamistt ve gorevli doktorlar islerini
miitkemmel yapiyorlar.

Su andaki tibbi bakimin kalitesi ¢ok iyi, fakat gelismesi gereken bazi alanlar
var.

Doktorlar ve tibbi bakim kesinlikle daha 6ncekileriyle ayni kalitede degil.
Bugiinkii doktor ve tibbi bakima fazla bir giivenim yok.
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4-Su andaki hastahigimiz esnasinda hem doktorlar hem de diger tibbi personel
tarafindan size yonelik bir tedavi uygulanmaktadir. Doktorlar ve diger personel
hakkindaki goriisleriniz nedir, size uyguladiklar1 tedaviyi nasil buluyorsunuz?
a-  Tedaviden hi¢ memnun degilim, personelin benim i¢in yapilmasi gereken her
seyi yaptiklarini diigtinmiiyorum.
b-  Uygulanan tedavi bende belirli bir izlenim birakmadi, ama sanirim onlar
yapabileceklerinin en iyisini yapiyorlar.
c-  Bazi problemler olmasina ragmen uygulanan tedavi oldukea iyi.
d-  Uygulanan tedavi ve tibbi personel miikemmel.

S-Hastalik durumunda her insan hastahg ile ilgili olarak farkh seyler bekler ve farkh
tutum ve davramslar gosterir. Sizin hissettiklerinize en uygun olani
isaretleyiniz.

a-  Bu hastaligin iistesinden gelebilecegimden eminim ve yarattigi tiim sorunlari
en kisa zamanda halledip tekrar eskisi gibi olacagim.

b-  Hastaligim bende bazi sorunlara yol agti, ancak bunlar1 ¢ok kisa siirede
halledecegimi ve tekrar eski halime donecegimi diisiiniiyorum.

c-  Hastaligim hem ruhsal hem de fiziksel olarak beni altiist etti, fakat bunun
iistesinden gelmek i¢in ¢ok caba harciyorum, bir giin eski giinlerdeki halime
kavusacagima eminim.

d- Hastaligim yiiziinden ¢ok yiprandim ve giigsiiz kaldim, gergekten bu isin
istesinden gelip gelemeyecegimi bilmiyorum.

6-Hastalanmak insam1 karmakarisik bir duruma sokan bir deneyim olabilir. Bazi
hastalar, hastaliklar1 hakkinda doktor ve diger tibbi personelden yeterli bilgi
almadiklarim diisiiniirler. Bu konuda sizin hissettiklerinizi en iyi aciklayan
secenegi isaretleyiniz.
a-  Onlara defalarca sormama ragmen doktorum ve diger tibbi personel
hastaligin hakkinda bana ¢ok az sey agikladilar.
b-  Hastalifim hakkinda bazi seyler biliyorum, ama sanirim daha fazlasim
bilmem gerekiyor.
c-  Hastaligim hakkinda genel bir kaniya sahibim ve daha fazlasini bilmek
istersem her zaman bilgi alabilecegimi biliyorum.
d-  Hastaligimin genel tablosu dogru bir sekilde anlatildi, doktorum ve diger tibbi
personel bilmeyi istedigim her seyi tiim detaylar ile agikladilar.
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7-Sizin yasadigimiz gibi bir hastalikta insanlarin kendilerine uygulanan tedavi ve bu
tedaviden beklentileri hakkinda farkh diisiinceleri olabilir. Size uygulanan
tedaviden bekledikleriniz hakkinda asagidaki seceneklerden size en uygun
olanini seciniz.

a_

Doktorum ve tibbi personelin tedavimi yiiriitme konusunda g¢ok basarili
olduklarina inaniyorum ve bu tedavi simdiye kadar bana uygulanan
tedavilerin en iyisi.

Uyguladiklar1 tedavi yontemi acisindan doktorlarima giivenmekle birlikte
bazen bu konuda siiphelerim olabiliyor.

Tedavimin ¢ok tatsiz bazi boliimlerinden memnun degilim, fakat doktorlarim
bir siire daha bu sekilde devam etmemiz gerektigini soyluyorlar.

Pek ¢ok kez tedavimin hastaliktan daha beter oldugunu disiiniiyorum, bu
sekilde devam etmeye emin degilim.

8-Sizinki gibi hastaliklarda hastalara tedavileri konusunda farkh miktarlarda bilgi
verilmektedir. Asagidaki secenekler icinde tedaviniz hakkinda size verilen
aciklama ve bilgilerin derecesini en iyi ifade edeni se¢iniz.

Tedavim hakkinda neredeyse higbir aciklama yapilmadi, agik¢a neler
oldugunu bilmiyorum.

Tedavim hakkinda biraz bilgim var, ama bu bilmeyi istedigim kadar degil.
Tedavim hakkinda bildiklerim oldukga yeterli, fakat hala bilmek istedigim bir
iki sey var.

Tedavimle 1lgili bir seyi bildigimi hissediyorum ve bilgilerim her giin
tazeleniyor.

BOLUM II: MESLEKI CEVRE

1-Hastah@imiz mesleginizi/okulunuzu/ev islerinizi vb. yapmamazi engelledi mi?

Meslegimi, egitimimi, ev islerimi uygulamamla ilgili bir sorun yok.

Bazi sorunlar var ama bunlar ufak seyler.

Bazi ciddi sorunlar var.

Hastaligim meslegimi, egitimimi, ev islerimi uygulamami tamamen
engelliyor.

2-Su an mesleginiz/calismalarimiz/ev islerinizi yapabilmek acgisinda fiziksel
performansimiz ne kadar iyi?
a-Kotii durumda
b-Pek iyi degil
c-Yeterli
d-Cok iyi
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3-Son 30 giin icerisinde hastaligimiza bagh olarak hig is giinii kaybimiz oldu mu?
a- 3 gilin ve daha az
b- 1 hafta
c- 2 hafta
d- 2 haftadan daha ¢ok

4-Su an isiniz/okulunuz/calismalariniz vb. hastalanmadan oéncekine gore sizin icin
daha 6nemli mi?
a-  Suan hi¢ 6nemli degil
b-  Oldukga az bir 6neme sahip
c-  Eskiye gore biraz 6nemini yitirdi
d-  Bir degisiklik olmadi hatta daha 6nemli hale geldi

5- Yasadigimiz hastahi@in bir sonucu olarak mesleginiz/isleriniz vb. ile ilgili
amaclarimizda bir degisiklik oldu mu?
a-  Amagclarim degismedi
b-  Amaglarim 6nemli 6l¢iide degisti
c-  Amagclarimdan ¢ok az bir degisme oldu
d-  Amagclarimi tamamen degistirdim

6-Hastalanmanizdan bu yana arkadaslarimiz, komsularimizla olan sorunlarimizda bir
artis gozlendi mi?
a-  Sorunlarda biiyiik artis var
b-  Sorunlarda orta dereceli bir artis var
c-  Sorunlarda az 6l¢tlide bir artis var
d-  Herhangi bir sorun yok veya mevcut sorunlarda artig yok

BOLUM III: AiLE CEVRESI

1- Hastalanmanizdan bu yana esiniz (evli degilseniz birlikte oldugunuz Kkisiyle)
olan iliskilerinizi nasil tanimlarsimiz?
a-lyi b-Fena degil c-Kotii d-Cok kétii

2-  Yasammmzdaki, cevrenizdeki diger insanlarla olan iliskilerinizi genel olarak
nasil tanimlarsiniz (¢ocuklar, akrabalar vb.)?
a-Cok kotii b-Kétii c-Fena degil d-lyi

3-  Hastahgmiz evle ilgili is ve sorumluluklarimizi ne élciide engelledi?
a-  Bir engelleme olmadi

b Baz1 problemler var ama {istesinden gelinebilir
c-  Orta derecede bazi problemler var, bazilar1 hallolacak gibi degil
d

Evle ilgili sorumluluklarimda son derece ciddi problemler var
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4-Hastahi@iniz nedeniyle ev isleri ve diger sorumluluklarimizda yasadiginiz sorunlarda
aileniz size nasil yardimci oldu?

Ailem, bu sorunlarin halledilmesi konusunda basarili olamadi

Ailem bu sorunlarin halledilmesi icin c¢aba gdsterdi, ama bazi konulari
halledemediler

Ailem genelde yardimci oldu yapamadiklari bir iki ufak sey kaldi

Bu konuda bir sorun yok

5- Hastali@iniz aile iiyeleri ve sizin aranizdaki iletisimde bir azalmaya sebep oldu mu?

b-
C
d-

Iletisimde bir azalma yok

Cok az o6l¢iide bir azalma oldu

Iletisimde bir azalma oldu, onlardan biraz uzaklastigim diisiiniiyorum
Iletisimimiz dnemli 6l¢iide azald1. Kendimi ¢ok yalmiz hissediyorum.

6- Hasta olan bir insan giinliik sorunlarin coziilmesi konusunda cevresindeki
insanlardan (arkadas, komsular, aile) baz1 yardimlar bekleyebilir. Boyle bir
yardima ihtiyacimiz oldugunu diisiiniiyor musunuz, boyle bir yardim destegi
saglayan birileri var mi?

Yardima ger¢ekten ihtiyactm var, ama etrafimda yardim edecek insani
nadiren bulabiliyorum.

Biraz yardimci oluyorlar ama her zaman giivenilecek 6lciide degil.

Her zaman olmamakla birlikte ¢ogunlukla gereken yardimi gériiyorum.
Yardima ihtiyacim oldugunu sanmiyorum, olsa da yardimci olacak ailem ve
dostlarim var.

7-Hastahginiz sizde fiziksel bir yetersizlige yol acti mi?

a-
b-
C-
d-

Herhangi bir fiziksel yetersizlik yok

Az 6lciide bir fiziksel yetersizlik var
Orta Sl¢tide bir fiziksel yetersizlik var
Onemli 6lgiide bir fiziksel yetersizlik var

8- Hastaliklar aile biitcesinde baz1 sarsintilara yol agabilir. Hastaliginiz icin gereken
maddi kaynaklan temin etmede zorluk ¢ekiyor musunuz?

a-
b-
C-
d-

Onemli dlciide maddi sikintim var
Orta derecede maddi sikintilarim var
Cok az maddi problemim var

Para ile ilgili bir problemim yok
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BOLUM IV: CINSEL iLiSKi

1-Bir hastahiga yakalanmak Kkimi zaman yasanan bir iliskiyi zedeleyebilir.
Hastahigimz esinizle olan iliskinizde (evli degilseniz birlikte oldugunuz Kisi ile
olan iliskinizde) herhangi bir probleme yol acti mi1?
a- lliskimizde herhangi bir degisiklik olmadi
b-  Hastalanmamdan bu yana birbirimize olan yakinligimiz biraz azaldi
c-  Hastalanmadan bu yana yakinligimiz kesinlikle daha azaldi
d-  Hastalanmamdan bu yana iliskimizde ciddi problemler hatta kesintiler oldu.

2-Hastaliga yakalanan insanlar cinsel aktivitelere olan ilgilerinde bir azalma
oldugunu belirtirler. Hastaligimiz siiresince cinsel ilgi ve isteginizde bir azalma
oldu mu?
a-  Hastaligimdan bu yana kesinlikle hi¢bir cinsel istek duymuyorum.
b-  Cinsel istekte belirgin bir azalma var.
c-  Cinsel istekte hafif bir azalma var
d-  Cinsel istekte hi¢bir azalma yok

3-Hastaliklar bazen cinsel aktivitelerde bir azalmaya yol acar. Bu konuda bir azalma
gordiiniiz mii?
a-  Cinsel aktivitede bir azalma yok
b-  Cinsel aktivitede ¢ok az 6lgiide bir azalma var
c-  Cinsel aktivitelerde onemli 6lgiide bir azalma var
d-  Cinsel aktivite tamamen durdu

4-Cinsellikten normal olarak duydugunuz tatmin ya da zevk acisindan herhangi bir
degisiklik var mi?
a-  Cinsel zevk ve tatmin tamamen durdu
b-  Cinsel zevk ve tatminde 6dnemli 6l¢iide bir kayip var
c-  Cinsel zevk ve tatmin de ¢ok az dl¢tide bir kayip var
d-  Cinsel tatminde bir degisiklik yok

5-Bazen hastaliklar sebebiyle her ne kadar cinsel istek duymada bir degisiklik olmasa
da kimi aksama ve diizensizlikler olusabilir. Sizin basimiza boyle bir durum
geldi mi, geldiyse hangi olciide?
a-  Cinsel potansiyelimde bir degisiklik yok
b-  Cinsel performansimla ilgili ufak problemler var
c-  Onemli cinsel problemlerim var
d-  Cinsellikten tamamen koptum
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6-Hastaliklar esler arasindaki cinsel iliskileri engelleyebilmekte ya da bu konuda baz
fikir ve duygu ayriliklar1 yaratabilmektedir. Bu konuda esinizle aramizda farkh
goriis ve duygular var mi1 ve ne derecede?
a-  Sabit ve stirekli farkli goriis ve duygular var
b-  Bu konuda yogun farkliliklar var
c-  Baz farkliliklar var
d-  Bukonuda hi¢bir goriis ve farklilik yok

BOLUM V:GENIS AILE iLISKILERI

I-Hastahiginiz siiresince hane disinda yasayan aile iiyeleri ve yakin akrabalarimzla
kisisel olarak ya da telefon ile temas kurup goriistiiniiz mii (eskisine gore)?
a-  Goriismeler ayn1 bicimde ya da biraz daha yogun oldu
b-  Gorlismeler belirgin olarak azaldi
c-  Goriismeler biraz azaldi
d-  Hastalik suresince hi¢ goriismedik

2-Hastaligimiz siiresince aile iiyeleri ve yakin akrabalarmmizla yakinlasma isteginiz
onlara olan ilginiz ne dl¢iide, ne diizeyde?
a-  Onlarla bir araya gelme konusunda bir istegim olmadi, ya da ¢ok az bir istek

oldu
b-  Oncekine oranla olan ilgi ve istegim ¢ok azald
c-  Ilgim bir parga azaldi

d-  Tlgi ve istegim aym ya da hastaligim siiresince daha artti

3-Insanlar hastalandiginda aile iiyeleri ve akrabalarinin destegine siginma ihtiyac

hissederler. Siz onlarin fikri yardima ihtiya¢ duydugunuzda onlardan destek
gorebiliyor musunuz, onlar bu destegi size gosterebiliyorlar mi?

a-  Yardima ihtiyacim yok, istedigim yardimi zaten veriyorlar

b-  Yeterince yardimci oluyorlar

c-  Yardim ediyorlar ama yeterince degil

d-  Cok ihtiyacin1 olmasina ragmen ¢ok az yardimci oluyorlar, ya da hi¢ yardim

etmiyorlar.

4-Baz1 insanlar hane disinda yasayan aile iiyeleri ve yakin akrabalarina c¢ok
baghdirlar. Sizin baghhgmmz ne olgiidedir, hastahigimiz baghhgmzda bir
azalmaya yol acti m1?
a-  Bagliligim 6nemli 6l¢iide yok oldu
b-  Baghiligim 6nemli dlciide azald:
c-  Bagliligim biraz azaldi
d-  Bagliligmi yoktu veya c¢ok azdi, bu baglilik hastaliktan hi¢ etkilemedi
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5-Genel olarak su anda bu insanlarla aramz nasil?

a- lIyi

b-  Fenadegil
c-  Kotu

d-  Cok kotii

BOLUM VI: SOSYAL CEVRE

1-Hastaligimiz Oncesine gore bos zaman ugraslarimiz ve hobilerinizle eskisi gibi
ilgilenebiliyor musunuz?
a-  Ilgim tipki eskisi gibi
b-  Eskisine gore biraz daha az
c-  Eskisine gore onemli 6l¢iide azald1
d-  Hemen hemen hig ilgim kalmadi

2-Bu tiir etkinliklere katiminiz nasil? Hala eskisi gibi ugraslarimiza devam
edebiliyor musunuz?
a-  Katilimim ¢ok az ya da hi¢ yok
b-  Katilimim 6nemli dlgiide azaldi
c-  Katilimini az 6l¢ilide bir azalma gdsterdi
d-  Katilimimda herhangi bir degisiklik olmadi

3-Hastahi@imizda oncekine gore ailenizle birlikte bos zaman etkinliklerine (kiigiik
seyahatler, piknikler vb) ilgi duyuyor musunuz?
a-  Ilgim tipk1 eskisi gibi
b-  Eskisine gore biraz daha az
c-  Eskisine gore dnemli dl¢lide azalds
d-  Ilgim ¢ok az, ya da ilgim kalmadi

4-Bu etkinliklere eskiden oldugu gibi aym dl¢iide katilabiliyor musunuz?
a-  Katilimim ¢ok az ya da su anda higbir katilimim yok
b-  Katilimim 6nemli 6l¢iide azaldi
c-  Katilimim biraz azaldi
d-  Katilimimda herhangi bir degisiklik olmadi

S-Hastah@niz siiresince sosyal faaliyetlere (sosyal kuliipler, dini faaliyetler, sinema
vb.) olan ilginizi devam ettirebildiniz mi?
a-  llgim tipk1 eskisi gibi
b-  Eskisine gore biraz daha az
c-  Eskisine gore 6nemli 6l¢lide azald1
d-  Ilgim ¢ok az, ya da bir ilgim kalmadi.
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6-Bu faaliyetlere olan katiminiz nasil, arkadaslarimizla birlikte hala disan
cikabiliyor ve bu etkinlikleri yapabiliyor musunuz?
a-  Katilimim ¢ok az ya da yok
b-  Katilimim 6nemli dl¢iide azaldi
c-  Katilimim biraz azaldi
d-  Katilimimda herhangi bir degisiklik olmadi

BOLUM VII: PSIKOLOJIK BASKI

1-Son zamanlarda korku, gerginlik, sinirlilik ya da heyecanhlik hissettiginiz oldu
mu?
a-Olmadi b-Cok az c-Oldukga fazla d-Asir1 derecede

2-Son zamanlarda kendinizi iizgiin, sikintily, ilgisiz ve umutsuz hissettiginiz oldu mu?
a-Asir1 derecede b- Oldukga fazla c-Cok az d-Olmadi

3-Son zamanlarda ofkeli, sinirli olma, heyecanimz1 kontrol etmede giicliik cekme gibi
seyler hissettiginiz oldu mu?
a-Olmadi b-Cok az oldu c-Oldukga fazla d-Asir1 derecede

4-Son zamanlarda kendinizi ¢cok fazla sucladiginiz, suclu hissettiginiz ya da insanlar:
asagilama hissi yasadiginiz oldu mu?
a-Asir1 derecede b- Oldukgca fazla c-Cok az d-Olmadi

5-Son zamanlarda hastahigimz ile ilgili olarak ya da buna benzer baska sorunlar
hakkinda daha cok endiselendiginiz oldu mu?
a-Olmadi b-Cok az oldu c-Oldukca fazla d-Asir1 derecede

6-Son zamanlarda kendinizi asagiladi@imiz ya da daha az degerli buldugunuz oldu
mu?
a-Asir1 derecede b- Oldukc¢a fazla c-Cok az d-Olmadi

7-Son zamanlarda hastahi@inizin sizi cirkinlestirdigini, ¢ok daha az c¢ekici hale
getirdigini hissettiginiz oldu mu?
a-Olmadi b-Cok az oldu c-Oldukca fazla d-Asir1 derecede
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Ek-3. Hastah@a Psikososyal Uyum - Oz Bildirim Ol¢egi’nin Kullanilabilmesine Dair

izin Belgesi

Re: Hastahiga psikososyal uyum-6z bildirim 6lgedgi hk. Postai 1/ 1
Génderen  Mahmure AYGUN <mahmure.aygun@gmail.com> m
Alrci Merve Deniz Pak <mdpak@baskent.edu.tr> 2
Tarih 2017-02-03 11:03

Sayin Merve Deniz Park,

1825 yilinda dektora tezimde inceledifim ve gecerlik-glvenirligi calismamla kanitlanmis olan 'Hastalida Psikososyal
Uyurn-0z Bildirim' Slcedini arastirmanizéa kullanabilme konusundakl onay talebinizi aldim. Calismanizda ilaili Slcedi
kullanmaniz keonusunu onayliyer ve basarlar diliyorum. Sayailanimia.

¥rd. Dog. Dr. Mahmure Aygin

1 Subat 2017 15:20 tarihinde Merve Deniz Pak <mdpak@baskent.edu.tr> yazdi:

Krymetli Hocam merhabalar,

Ben Merve Deniz, Baskent Universitesi, Saghk Bilimleri Fakiltesi, Sosyal Hizmet Béliminde arastirma gdrevlizsiyim. Yiksek lizans
tezimi yazmaktayim. Behcet Hastalannim yasadiklan gicliikleri ve sosyal hizmet ihtivaclanm arastinyorum.

Tezimde gelistirmis oldugunuz "Hastaliga psikesesyal uyum-dz bildirim dleegini” kullanabilir miyim?
Saygilanmi sunarim.

Aras.Gir. Merve Deniz PAK
Baskent Universitesi

Saghk Bilimleri Fakiltesi
Sosval Hizmet Baliimi

Tel: o312 246 66 66 [ 1505
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Ek-4. Yan Yapilandirilmis Goriisme Formu

1. TANITICI BILGILER

O

Kendinizi tanitir misiiz? (Yas, Cinsiyet, Egitim Durumu, Medeni Hal,
Cocuk Sahibi Olup Olmadig, istihdam Durumu Ve Meslek, Ikamet Edilen
Sehir)

Behget hastalig1 teshisiniz hangi yilda konuldu?

Hastaligin tanilanmasi konusunda neler yasandi?

Behget Hastalig1 nedeniyle hastaneye yatis yaptiniz m1?

Behget hastaliginin yani sira baska bir kronik hastalik teshisiniz var m1?
Behget hastaligindan dolay1 bir organ ya da sistem tutulumunuz mevcut

mu?

2. BEHCET HASTALIGINDA YASANAN GUCLUKLER HAKKINDA BiLGIiLER

Hastaligin tedavisinde kullandiginiz ilaglarin yan etkileri var m1?
Hastaliginiza iliskin ataklar ne siklikta oluyor?

Hastaliginizda ataklar tetikleyen faktorler sizce nelerdir?

Hastaliktan Once yapilabildiginiz fakat hastalifin getirdigi sorunlar
nedeniyle yapilmasinda sorun yasanan gilinliik yasam aktiviteleri var mi1?
Behget hastalig1 hakkindaki bilgi diizeyinizi nasil degerlendiriyorsunuz?
Yasadiginiz fiziksel giicliikler nelerdir?

Yasadiginiz psikoloik ve sosyal giicliikler nelerdir?

Yasadiginiz ekonomik giigliikler nelerdir?

Behget hastasi olarak ihtiya¢ duydugunuz hizmetler nelerdir?
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Ek-5. Katthmeilarin Ozellikleri

Katilime1r No

Yas1

Cinsiyeti

Yasadig
Sehir

Medeni
Durumu

Meslegi

Hastalik
Siiresi

Hastalik Belirtileri

K1

50

Kadin

Ankara

Evli

Emekli
Ogretmen

20 Y1l

-Oral aft
-Genital {ilser
-Eklem tutulumu
-Eritema Nodozum benzeri
lezyonlar

K2

48

Kadmn

Ankara

Evli

Ev Hanimu

20 Y1l

-Oral aft
-Genital tilser
-G6z tutulumu
-Mide tutulumu
-Akneler

K3

34

Kadin

Ankara

Evli

Laborant

7 Y1l

-Oral aft
-Genital iilser
-Goz tutulumu
-Mide ve bagirsak tutulumu
-Akneler

K4

36

Erkek

Ankara

Evli

Tezgahtar

29 Y1l

-Oral aft
-Genital ilser
-Akneler

KS

27

Erkek

Ankara

Bekar

Ogretmen

3Yil

-Oral aft
-Genital {lser
-G6z tutulumu

-Eklem tutulumu

K6

41

Erkek

Konya

Evli

Memur

11 Y1

-Oral aft
-Genital tilser
-G6z tutulumu

-Eklem, kalp, mide tutulumu

-Akneler

K7

34

Erkek

Konya

Evli

Isci

16 Y1l

-Oral aft
-Genital iilser
-Goz tutulumu ve korlikk
- tutulumu
-Akneler

K8

34

Erkek

Konya

Evli

Issiz

6 Y1l

-Oral aft
-Genital ilser
-Goz, eklem, sinir sistemi,
bobrek tutulumu
-Akneler

K9

30

Erkek

Karaman

Evli

Uriin
Geligtirme
Uzmani

5Yil

-Oral aft
-Genital ilser
-Eklem tutulumu
-Akneler

K10

39

Erkek

Konya

Evli

Makine
Operatorii

12 Y1l

-Oral aft
-Eritema Nodozum benzeri
lezyonlar
-Akneler

K11

35

Erkek

Konya

Evli

Pazarlamaci

17 Yil

-Oral aft
-Genital ilser
-Goz ve akciger tutulumu

K12

51

Erkek

Konya

Evli

i mam

11 Y1l

-Oral aft
-Genital tilser
-Norobehget

K13

30

Erkek

Konya

Evli

Memur

11 Y1l

-Oral aft
-Genital tlser
Kalp, bébrek tutulumu

K14

32

Erkek

Ankara

Evli

Elektrik
Teknisyeni

9 Y1l

-Oral aft
-Genital {ilser
-Eklem ve damar tutulumu
-Eritema Nodozum benzeri
lezyonlar
-Akneler

K15

54

Erkek

Ankara

Evli

Ozel
Sektorde
Miidiir

36 Yil

-Oral aft
-Genital tilser

-Akneler
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Ek-6. Etik Kurul izni
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BASKENT UNIVERSITESI
Akadewmik Degerlendirme Koordinatirliga Illll.ll‘ll

Sayn - G23102R5-600 R 131220146
Konm - Aragtoma ve Planlama I5leniCenal)

SOSYAL BILIMLER ENSTITUSU MUDURLUGUNE
Enstitimiz, Sosyal Hizmet Anabilim Dah Tezli Vokssk Lisans Program afrencisi Meme
Deniz Pak'a ait tez dnerizi Sozyal ve Begeri Bilimler ve Sanat Aragimma Furifu tarafindan
Zoriyiimis, skie bilglernize sunnimmgir.

e-imzahdir :
Prof. Dr. M_Abdulkadir VAROGLU
Eekedr Yardwmres:

Ek : Behcet Hasmlanmm Yasachklan
Giighikkerin ve Sosyal Hemet
Crezeksinimlerinin Balirlenmeasi

Bas bedpe, SOTD sayil Elskironik ez Kanunuma gire Gavenll Elskironik fmza Bs imzakanmes b

lisfics Kamposn Belopbur 7 edo 20 Sm [ed10 Ankew Mgz Baire Cherrorr S0AELA Y
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Say1 :17162298.600-101
Konu : Tez Calismasi

ligili Makama

02.12.2016

{iniversitemiz Sosyal Bilimleri Enstitiisit; Sosyal Hizmet Anabilim Dah Tezli Yiksek
Lisans programi dgrencisi Merve Deniz Pak’a ait tez dnerisinde uygulanacak yontem ve
arastirma teknikleri incelenmis, kullaniimasinda bir sakinca olmadiff tespit edilmigtir.

Bilgilerinize saygilarimizla sunariz.

Adi Soyadi Degerlendirme imza
Prof, Dr. M. Abdilkadir Varoglu Olumlu/Qhsmsuz~ ] <
Prof. Dr. Sadi Cayc: Olumlu/Olumsuz~ |~ =
——
Prof. Ali Sevgl Olumlu/Olemsuz 4 | L
Dog. Dr. 0. Murat Giivenir Olumlu/Olumsuz | ;
Valluouhe
Prof. Dr. Can Mehmet Hersek Olumlu/Clhemsuz— ﬂ, /C%J/ (,_\
Prof. Dr. Dogan Yasar Ayhan Olumlu/Clumsae. @ 2 - ‘7 N
Prof. Dr. Isil Bulut Olumlu/Ghemsuz Z‘Q
Prof. Dr. Sadegill Akbaba Altun Olumlu/Glumsuz__
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Prof. Dr. Sadi Cayci, Prof. Dr. Dogan Yasar Ayhan, Prof. Dr. Sadegiil Akbaba Altun, Prof.
Dr. Isil Bulut ve Murat Giivenir'in tez ¢aliymasi ile ilgili gorigleri olumludur.

Prof. Dr. Isi] Bulut, iyi bir ¢galisma oldugu gorigiindeler.
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