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ONSOZ

Ulkemizde son yillarda yazili ve gorsel basin araciligiyla anlatilmaya calisilan
ve yavas yavas gOrmeye bagladigimiz bir kavramda siiregen hastaliktir. Siiregen
Hastaligin yayginliginin artmasi oraninca, arastirmacilar tarafindan ilgi gosterilen bir
konu olmus ve siiregen hastaliklar hakkinda yeterli bilgilere ulagilmak istenmektedir.
Yapilan arastirmalara gore, iilkemizde 0-19 yas arasinda siiregen hastaligi olan ¢ocuk
sayist yaklasik olarak yedi yiiz bindir.

Siiregen hastaligin etkisi, siiregen hastalikli bireyle birlikte ailesinide Onemli
Olciide etkilemektedir. Siiregen hastalikli bireyin aileye katilmasiyla, ailelerin o giine
kadar ki kurduklar1 yasam diizenleri bir anda degismekte, kendilerini anlayamadiklar
ve ne yapacaklarim bilmedikleri bir hayatin i¢cinde bulmaktadirlar. Siiregen hastaligin
getirdigi yasam diizenini gerek anne-baba ve kardeslerin, gerekse cevrenin
kabullenmesi uzun siire almaktadir. Kabullenme siirecinden sonra ailelerde hastaligin
tedavisi ve c¢ocugun egitiminin nasil devam ettirecegi konusunda bazi giicliikler
yasamaktadirlar. O giine kadar egitiminde sorun yaganmayan ¢ocuklar hastalikla birlikte
temel ihtiyaclarini karsilayamaz ve okula gidemez duruma gelmektedirler.

Bu cocuklarin tedavileri bittikten sonra normal 6grenimlerini devam ettirirken
rahatsizliklarina gore gidebilecekleri 6zel egitim okullan iilkemizde bulunmamaktadir.
Siiregen hastalikli cocuklarin egitimlerine devam edebilecekleri okullar normal
ilkogretim okullaridir. Bu cocuklar normal ilk6gretim okullarina devam ederken aileler,
cocuklar ve ogretmenler giicliikler yasamaktadirlar. Bu giicliiklerin en az diizeye
indirilmesi i¢in okul yonetimi, 6gretmenler ve ailelere 6nemli gorevler diismektedir. Bu

cocuklar igin IIk6gretim Okullarinda kaynastirma programi uygulanmaktadur.

Calismamin her agamasinda bilgilerinden yaralandigim en ufak ayrintilarla bile
titizlikle ilgilenerek arastirmamin basariyla sonuclandirilmasinda biiyiikk emek harcayan
ve manevi destegini hicbir zaman esirgemeyen saygi deger hocam ayni zamanda
danismanim Yrd. Doc. Dr. Hakan SARI’ya minnettar duygularla tesekkiir eder, saygilar

sunarim.



Arastirmanin yapildigi okullarin yoneticilerine, bu calismanin yapilmasinda
katki saglayan siire§en hastalikli cocuklara, ailelerine ve bu cocuklara egitim veren
saygideger Ogretmenlerimize bilgilerini ve tecriibelerini ictenlikle paylastiklart igin

tesekkiir ederim.

Biitiin calisma asamalarimda yanimda olan, giiniin yirmi dort saatinde manevi

desteklerini esirgemeyen esim Kamile’ye ve kizim Elif Irem’e tesekkiirlerimi sunarim.
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OZET
Stiregen hastalikli ¢ocuklarin ¢ogunun kaynastirma egitim ortamlarinda
egitimleri boyunca bir¢ok giicliiklere sahip olduklar1 rapor edilmektedir (Sar1 2002).

Dolayisiyla bu arastirmanin amaci;

1) Siiregen hastalikli ¢ocuklarin kaynastirma egitim ortamlarinda karsilagtiklart

giicliiklerin 6gretmen aile ve ¢ocuklar ag¢isindan degerlendirilmesi ve.
2) Bu konuda ileri aragtirma yapanlara temel veri saglamaktir

Bu arastirmada Nitel Arastirma Yontemlerinden Goriisme yontemi kullanilmistir.
Veri toplamak i¢in aragtirmaci tarafindan gelistirilen ¢ Yart yapilandirilmis Goriigme
Formu’ kullanilmistir. Bu arastirmanin ¢alisma grubu ise Ankara, Eskisehir, Antalya ve
Konya illerindeki yirmi Hastane Ilkogretim Okulu Ogretmeni, bu okullara devam eden
yirmi siiregen hastaligi olan 6grenci ve bu Ogrencilerin aileleri ve kayitli olduklar
okullardaki sinif 6gretmenlerinden olugmaktadir. Arastirma bulgularina gore, siiregen
hastalikli ¢cocuklar kaynastirma ortamlarinda akademik giicliiklerle karsilagsmaktadirlar.
Bu baglamda dersleri anlama, okulda ve sinifta yapilan etkinliklere katilmakta giicliik
cekmektedirler. Ayrica bu cocuklar kaynastirma ortamlarinda fiziki goriiniimleri

akranlarindan farkli oldugu icin bir¢ok giicliik ortaya ¢ikmastir.

Anahtar kelimeler: Siiregen hastalikli ¢ocuklar, kaynastirma, Hastane IIkogretim

Okullari, [Ikdgretim.
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ABSTRACT

Many students with chronic sickness have many difficulties during their

education in the integrated settings (Sari, 2002). Therefore, the aim of this study is:

1) to evaluate the difficulties which the children face in the integrated settings
after receiving the treatment in hospital schools from the perspectives of headteachers,

teachers and their families and,
2) to maintain data to do further research in this field.

In this study, qualitative research method was used to collect the data using the
semi-structured interview technique developed by the researcher. The sample of this
study consisted of twenty hospital schools’ teachers, twenty sick students and their
families; and their teachers in their regular schools selected from Ankara, Eskisehir,
Antalya and Konya Hospital schools. According to the research findings, these children
have many difficulties in the integrative settings raised from lack of teachers’,

headteachers’ and parents’ knowledge about their sickness.

Key words: Children with chronic sickness, integration, hospital schools, primary
education.
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BOLUM I

I.1. GIRiS

Hastalik, gelismekte olan bir¢cok cocugun yasaminda ¢ok sik rastlanan ¢ocugu ve
ailesini daima strese sokan ©Onemli durumlardan birisidir (Gokler, 2004). Siiregen
hastalik ise, uzmanlara gore en az ii¢ ay, siklikla da Omiir boyu siiren ve tam olarak
tedavisi miimkiin olmayan hastaliklar1 tanimlamak icin kullanilir. Siiregen hastalik
kavramu ile ilgili olarak alan yazinda bir¢ok tanim bulunmaktadir. Amerika Birlesik
Devletleri Oziirlii Bireylerin Egitimi Yasasinda (1996), saglik yetersizligi olan cocuklar
icin; cocugun egitim performansim etkileyen cesitli akut (birden bire ortaya c¢ikan) ve
kronik (siirekli) hastaliklar nedeni ile sinirh giice, yasam siiresine ya da harekete sahip
olan bireyler olarak tamimlanmaktadir (Culatta ve Tompkins, 1999; aktaran Ersoy,
2001). T.C. Milli Egitim Bakanh@ Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeliginde (2006)
sliregen hastaligi olan birey; siirekli ya da uzun siireli bakim ve tedavi gerektiren
hastalig1 nedeniyle 6zel egitim ve destek egitim hizmetine ihtiyac1 olan birey, olarak

tanimlanmaktadir.
L.2. Siiregen Hastaliklarin Yayginhg

Stiregen hastaliklarin ¢ocuklar arasinda yaygimligr ile ilgili veriler farklilik
gostermektedir. Baz1 c¢alismalarda %30 gibi yiiksek bir orandan soéz edilirken bu
hastaliklarin genellikle ¢ocuklarin %10’unu etkiledigi tahmin edilmektedir (Kelly ve
Hewson, 2000 aktaran Ilgin, 2002).

Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasina (2002) gore iilkemizde 0-19 yaslar1 arasinda
stiregen hastaligi olan alt1 yiiz doksan sekiz bin dort yiiz alti cocuk bulunmaktadir.
Aragtirma sonuglarina gore siiregen hastalifi olan 0-19 yas arasindaki ¢ocuklarda
yigilma 0-9 yaslar arasinda goriilmektedir. Ulkemizde siiregen hastaligi oldugu tahmin
edilen yaklasik yedi yiiz bin ¢ocuk bulunmaktadir. Bu ¢ocuklar cesitli etkenlere bagl
olarak sosyal psikolojik ve cevresel sorunlar1 hastaligin beraberinde yasamaktadirlar.
Ulkemizde ailelerin cocuga verdigi yiiksek deger goz oniine alindiginda bu durum

cocuklarla birlikte anne-baba, kardes akrabalar1 da birinci dereceden etkilemektedir.



L.3. Siiregen Hastaliklarin Nedenleri

Baykan’a (2000) gore siiregen hastaliklarin nedenleri ii¢ ana grupta toplanabilir.
Bunlar; dogum o©ncesi nedenler, dogum sirasindaki nedenler ve dogum sonrasi

nedenlerdir.
1.3.1. Dogum Oncesi Nedenler

Dogum oncesi nedenleri alt1 baslik altinda toplanabilir

(http://www.politics.ankara.edu. tr/~aksoy /esitlik/dagdeviren .doc). Bunlar;

1. Anne ve babada var olan kalitsal hastaliklar; anne veya babanin birisinde olan

kalitsal hastalik cocugun Siiregen hastalikli olmasina neden olabilir.

2. Anne ve babanin kan uyusmazligi; iilkemizde evliliklerden once eslerin kan
tahlilleri yaptirmamalar1 kan uyusmazliklarinin bilinmemesine neden
olmaktadir. Ancak iilkemizde 2005 yilindan itibaren nikadh iglemlerinde

ciftlerden kan tahlilleri istenmeye baslanmistir.

3. Dogum yasinin annede on yedi den kiicilk otuz bes den biiyilk olmasi;
tilkemizde erken yasta evliligin ozellikle bazi bolgelerde fazla olmasi ve
annenin otuz bes yasindan sonra dogum yapmasi, cocukta siiregen hastaliga

neden olabilir.

4. Yetersiz beslenme; onemli bir sorundur, annenin dogumdan ©nce yetersiz
beslenmesi ve bunun sonucunda hamile kalmasi siiregen hastaliga neden

olabilir.
5. Cok sayida dogum yapilmasi siiregen hastalik nedeni olabilmektedir.

6. Hamilelik esnasinda bulasici hastalik gecirme veya annede bulagici bir
hastaligin bulunmasi; annenin hamilelik esnasinda bulasict bir hastalik
gecirmesi ¢cocugu olumsuz yonde etkilemektedir ve ¢cocugun hasta dogmasina
neden olabilmektedir. Ornegin AIDS bulunan bir annenin g¢ocugu bu

hastaliktan etkilenebilmektedir.



1.3.2. Dogum Sirasindaki Nedenler

Baykan’a (2002) gore dogacak olan cocugun hasta ya da oziirlii olmasinin
nedenlerinden bir digeri de dogum sirasindaki nedenlerdir. Bunlar da bes madde halinde

aciklamustir.

1. Dogumun bir hastane de ya da saglik elemanlarinca yapilmamasi; tilkemizde
dogumlarin bir¢ogu hastane ortamlarinda yapilmamakta ve dogumlarda yeterli

saglik personeli bulunmamaktadir.

2. Dogumun erken veya gec gerceklesmesi; dogumun bazi nedenlerden dolay1
erken veya gec gerceklesmesi (stres, asir1 yogunluk, korku ileri yas) dogum

sirasindaki siiregen hastalik nedenlerdendir.

3. Dogum sirasinda bebegin oksijensiz kalmas1 veya bebegin kanala girmemesi,

bebegin ters gelmesi siiregen hastalik nedeni olabilir.

4. Bebegin dogum esnasinda travmaya maruz kalmasi; bu durum daha ¢ok dogum
saglik ekibinin gerceklestirmedigi ya da deneyimli kisiler tarafindan

yaptirilmayan dogumlarda ortaya ¢ikar.

5. Bebegin diisiik kilo ile dogmasi, annenin hamilelik esnasinda yeterli
beslenememesi, erken dogum cocugun diisiik kilo ile dogmasina neden

olmaktadir.
1.3.3. Dogum Sonrasi Nedenler

Cocugun dogumdan sonra siire§en hastalifa neden olabilecek olan durumlar

Baykan’nin (2005) calismasinda dort madde halinde agiklamistir. Bunlar:

1. Bazi1 Hastaliklar; ¢ocugun dogumdan sonra gecirdigi atesli hastaliklar;
menenjit, tiiberkiiloz, zatiirree ve havale gibi durumlar ¢ocukta siiregen

hastaliga sebep olabilmektedir.

2. Zehirlenmeler; cocugun kimyasal ilaclara maruz kalmasi tarim ilaglar1 veya
soba zehirlenmeleri gibi durumlar c¢ocukta siiregen hastaliklara sebep

olabilmektedir.



3. Savaglar; diinyada 20. yiizyilin ikinci yarisindan sonra savaslarda kullanilmaya
baslanan kimyasal silahlar sonucunda cocuklarda kalitsal ve siiregen

hastaliklar goriilmeye baslamistir.

4. Cocugun yetersiz beslenmesi; ozellikle 0-12 yas arasinda ¢ocuklarin yetersiz
beslenmesi diinyada en 6nemli sorunlarin baginda gelmektedir. Cocuklar igin

yetersiz beslenme 6nemli bir sorun olusturmaktadir.
I.4. Siiregen Hastaliklarin Cesitleri, Nedenleri, Tanilama ve Tedavi Yontemleri

Bu boliimde, Ulkemizde ve diinyada, cocuklarda siklikla goriilen siiregen
hastaliklar, siiregen hastaliklarin tanimlari, nedenleri, tanilama ve tedavi yontemleri
aciklanmistir. Amerika Birlesik Devletlerinin California eyaletinde otuz bes bin kisilik
bir kayit oOrneklemi iizerinde yaptiklart arastirmada kronik hasta c¢ocuklarin
hastaliklarina gore goriilme sikligi su sekilde rapor edilmistir. (Lynch, Lewis ve
Murphy 1993: aktaran Sari, 2004). Bu hastaliklar;1- Kanser, 2- Hemofili, 3- Epilepsi, 4-
Diyabet, 5- Astim, 6-Bobrek Yetmezligi, 7- AIDS, 8- Talasemidir. (Akdeniz Anemisi).

1.4.1. Kanser

Viicudun temel yapitast hiicrelerdir. Hiicreler, kontrollii ve dengeli bir sekilde
cogalarak normal biiyiime ve gelismeyi saglar. Viicudun herhangi bir yerindeki
hiicrelerin kontrolsiiz bir sekilde cogalmasi sonucunda bir siglik olusur. Buna tiimor
denir. Timorler selim (iyi) veya habis (kotii) olabilir. Selim tiimorler bulundugu
bolgeyle smirhdir, diger bolgelere yayilim yapamazlar. Habis (kotii) tiimorler ise
kaynak aldiklar1 bolgede biiyiirler, ayrica komsu dokulara ve uzak organlara yayilabilir.
Habis tiimorlere kanser denir. Tiim kanserlerin yaklasik % 2-4'ti ¢ocuklarda goriiliir.
Cocukluk cagi kanserlerinin goriilme sikligi bir milyon ¢ocukta yiiz yirmi kadardir.
Buna gore Tirkiye'de her yil iki bin dort yiiz yeni c¢ocukta kanseri olgusu
beklenmektedir (http://www.saglik-info.com). Diinya da sik goriilen cocukluk cagi
kanserleri Yildirnm’a (2005) gore 16semi, lenf bezi tiimorii, kas tiimorleri ve bobrek

timorleridir.
1.4.1.1. Kanserin Nedenleri

Baz1i kromozom bozukluklari, dogumsal bazi bozukluklar ve hastaliklar,

bagisiklik sistemini bozan hastaliklar, ¢esitli virlis enfeksiyonlari, radyasyona, bazi



kimyasal maddelere maruz kalma benzen, agir metal, tarim ilaglari, petrol iiriinleri,
hamilelikte kullanmilan bazi ilaglar, alkol ve ailede kanser olgularinin fazla olmasi
ozellikle geng¢ yasta ve belli tip kanserlerinin goriilmesi kanserin nedenleri arasinda
gosterilmektedir  (http://www.saglik-info.com/hastaokulu/). Yildinm 2005’e gore
cocukluk cagr kanserlerinin nedenlerini iice ayirmistir. Bunlar; kalitsal faktorler,

cevresel faktorler ve sebebi bilinmeyen faktorlerdir.
1.4.2 Kanserde Tanllama ve Tamilamada Kullanilan Yontemler

Kanser teshisinde kullanilan tanmi yontemleri; fiziki muayene ve Oykii, Niikleer
Manyetik Rezonans (NMR), Radyo Izotop Skening, Laboratuar Testleri, Kemik Iligi
Aspirasyonu, biyopsi (Incelemek iizere canli doku o6rnegi alma) yer almaktadir

(Cavusoglu,1992). Asagidaki boliimde bu yontemler hakkinda bilgi verilecektir.
1.4.2.a. Fiziki Muayene ve oykii

Hastanin fiziki muayenesi ve hastadan rahatsizliklarn konusunda bilgiler
alindiktan sonra hekimde kanserle ilgili siipheler uyanirsa hastanin diger testlere tabi

tutulmasina karar verilir.
1.4.2.b. Niikleer Manyetik Rezonans (NMR)

Niikleer manyetik rezonans tanida kullanilan tekniklerden birisidir. NMR’de
iyonize radyasyon kullanmaksizin organlarin cesitli goriintiileri elde edilebilir.
Genellikle santral sinir sistemi ve kemik tiimorlerinin belirlenmesinde kullanilir

(Cavusoglu,1992).
1.4.2.c. Radyo izotop Skening

Radyo izotop skening, cesitli organlarin (troit, beyin, akciger, kemik ve
bobrekler) goriintii yardimu ile degerlendirmesidir (Kutluk, 1992). Bu yontem sayesinde

incelenen organlarda ki degismeler tespit edilir.
1.4.2.d. Laboratuar Testleri

Hematolojik (kan) rahatsizliklarindan siiphelenildiginde tam kan sayimi yapilir.
Kan hiicreleri sayi, biiyiiklilk, maturasyon ve sekil yoniinden degerlendirilir. Ayrica
hemoglobin, hematokrit, trombosit ve 16kosit (Akyuvar) diizeylerine bakilir

(Cavusoglu,1992).



Tablo I: Losemi Tamis1i Konmus Bir Cocugun Kan Degerleri Sonuclari.

Tetkik Sonu¢ Normal Degerler
LWBC (Lokosit) 70 4,00-10,00
LRBC(Eritrosit) 2,72 3,60-3,70
LHGB(Hemoglabin) 07.Agu 12,1-17,2
LPLT(Trombsit) 63 150-400

Tablo I’ de 16semi tanis1 konmus bir ¢cocugun kan degerleri goriilmektedir. Bu
testte goriildiigii gibi cocugun 16kosit (beyaz kan hiicresi) degerleri normal degerlerin
yedi sekiz kat1 fazladir. Bu degerin boyle ¢ikmasi bir ¢ocukta 16semi hastaligi olasiligini
arttirmaktadir. Eritrosit, alyuvar veya kirmizi kan hiicreleri olarak da adlandirilan bu
kan hiicreleri viicutta oksijen tasimak icin kullanilirlar. Hemoglabin degerleri ise
cocugun kanmmin viicutta azaldigim1 gostermektedir. Trombosit kan pihtilarinin
olusumunda gorev alan hiicre pargalarina verilen isimdir. Diger degerlerinde oldukca

diisiik oldugu goriilmektedir.
I1.4.2.e. Kemik iligi Aspirasyonu

Kemik iligi Aspirasyonu genellikle 16semi tanilamasinda kullanilir. Kemik iligi
aspirasyonu arimik (temiz yapilmasi) gereken bir istir. Islemden once deri giizel bir
sekilde temizlenir ve lokal anestezi (sinirli uyusturma) uygulanir. Kemik iligi ignesi
hafif dondiiriilerek sokulur. Boylece islem yapilir (Cavusoglu, 1992). Alinan kemik iligi

mikroskopta incelenerek kemik iligindeki kanserli hiicreler tespit edilir.
1.4.2.f. Biyopsi

Ozellikle onkolojik kanserlerin tanilamas1 sadece biyopsi (Incelemek iizere canli
doku Ornegi alma) ile dogrulanabilir. Genellikle cerrahi miidahale ile normal olmayan
doku ¢ikarlir ya da patolojik inceleme i¢in parca alinir. Biyopsilerin ¢ogu genel

anestezi ile yapilir ( Cavusoglu, 1992).
1.4.3. Kanserin Tedavisinde Kullanilan Yontemler

Kanser tedavisinde kullanilan baslica yontemler; Cerrahi, Radyoterapi ve

Kemoterapidir.



1.4.3.a. Cerrahi

Kanser tedavisinde kullanilan en eski yontemdir. Bu giin kanserden iyilesen
hastalarin biiyiikk kisminda ilk tedavi olarak yerini korumaktadir. Cerrahi miidahalede
kanserli dokunun bulundugu yer miidahale edilerek kanserli kisim temizlenir (Kutluk,

1996).
1.4.3.b. Radyoterapi

Radyasyon tedavisi kanser tedavisinde X 1sinlari, gama 1sinlari, elektronlar gibi
iyonize 1sinlarin kullamlmasidir. Bu 1sinlar kanserli hiicreyi tahrip ederek etki
etmektedir. Ancak bazi kanser tiirleri radyoterapiye (isin tedavisi) duyarli iken bazi
kanser tiirleri de direncli olabilmektedir. Radyoterapi esnasinda hastalarin radyasyonun
yan etkilerinden korunmasi i¢in her kanser tiiriinde degisik tedavi planlar1 uygulanir

(Kutluk ve Kars, 1996).
1.4.3.c. Kemoterapi

Kemoterapi kars1 ilagla tedavi demektir. Bu ilaclar enjeksyon ve damar yolu ile
yapilabilir, bir kismi agizdan (tablet, kapsiil, surup veya siispansiyon seklinde)
almabilir. Kemoterapi ilaglar1 enjeksiyon olarak en sik damardan, bazen kalcadan ve cilt
altina yapilabilir. Kan kanserinde lenf bezesi kanserlerinde, bazi beyin tiimérlerinde
kemoterapi ilaclar belden, bel suyuna verilebilir (intraketal). Tedaviler ¢ok siksa, damar
yolu zor bulunursa, santral vendz kateter denilen 6zel aletler takilabilir. Kateterlerin
tamamen cilt altina (port kateter) yerlestirilen tipleri, ayrica uglar1 digarida olan tipleri
vardir. Kemoterapi ilaglar1 kana karistiktan sonra hizla ¢ogalan kanser hiicrelerinin i¢ine
girerler. Kanser hiicresinin bilylime ve cogalmasini engeller ve sonunda yok olmasini
saglarlar. Kanser ilacglari, kanser hiicreleri disinda hizla ¢ogalan, sindirim sistemi
hiicreleri, kemik iligi, sa¢ kokleri gibi diger hiicreleri de etkiler ve bazi yan etkileri de

goriiliir. (http://www.saglik-info.com /hastaokulu ).
I.5. Hemofili

Hemofili; kalitimla gecen bir kan hastaligidir. Oztiirk ve arkadaslarma (2005)
gore hemofili; kanayan veya zedelenen dokularda gelismesi gereken fibrin tikaglarinin

olusumu icin gerekli olan pihtilasma faktorlerinden faktér VIII veya faktor IX* un



kanda eksikligi veya islev kusuru sonucu ortaya ¢ikan viicudun cesitli yerlerinde

kanamaya neden olan kalitsal bir kan hastaligidir.
I.5.1. Hemofilinin Nedenleri

Yalmzca erkeklerde goriillen ve durdurulmasi giic, agir kalitsal bir hastaliktir.
Hemofili, X esey kromozomu iizerinde c¢ekinik bir bozuk genin (kirmizi daire) varligina
baglidir ve bununla sonraki kusaklara aktarilir. Bozuk genin her iki X kromozomunda
da bulunmasi, hastaligin bayanlarda da ortaya c¢ikmasina yol acar. Ama bu durumda
hasta ya 6lii dogar ya da dogumdan kisa bir siire sonra dliir. Bayanlar hi¢bir hemofili
belirtisi gOstermeden yalnizca tasiyict olarak yasamlarim siirdiiriirler. Erkeklerde
hastalik hemofiliden sorumlu, bozuk geni tasiyan X kromozomunun bulunmasiyla

ortaya ¢ikar (Keklikoglu, 2005).

Tasiyic1 anne ve saglikli babadan dogacak erkek cocuklarin hasta, kiz ¢ocuklarin
tasiyict1 olma olasiligi %50'dir. Hemofilili baba ve saglikli anneden dogacak erkek
cocuklarin hepsi saglikli, kizlarin hepsi tasiyicidir. Kalitsal bir hastalik olan hemofili
kanamayla ortaya ¢ikan hastaliklarin belki de bilinen en eski 6rnegidir (www.genetik

bilimi.com/gen /hemofili.htm - 22k).

Hemofilinin, ayn ailenin birbirini izleyen kusaklarinda ¢ok daha sik olarak
goriilmesi, kalitsal o©zelliginin fark edilmesini saglamistir. Hastalifin erkeklerde
goriilmekle birlikte sonraki kusaklara kadinlar tarafindan tasindigini1 belgeleyen tarihsel
bir ornek olarak Ingiltere kralicesi Victoria verilebilir. Bu kralicenin soyagaci
incelendiginde, hastalifn bircok Avrupa kraliyet ailesine tasidigi goriiliir (Akarsu ve

arkadaslari, 2005).
1.5.2. Hemofilide Tamlama ve Tanillamada Kullanilan Yontemler

Hemofili, kanin pihtilasmasinin yetersiz oldugu dogumsal bir kan hastaligidir,
bulasici degildir. Herhangi bir kanser tipi degildir. Ancak nesilden nesile ge¢cen kalitsal

bir kan hastaligidir( www.med.ege.edu.tr/~hemofili).

Oztiirk’e (2005) gore hemofili Kanin pihtilagmasinin yetersiz olmasinin nedeni,
pihtilasma fonksiyonu icin mutlak gerekli olan faktér VIII adli proteinin kanda eksik
olmasidir. Yani hemofili hastasi ¢cocuklar, dogumdan itibaren kanlarinda faktdr VIII adli

proteinleri eksik olarak hayatlarim devam ettirirler. Bu eksiklik, kalitsal yani



kromozomlar yoluyla ¢ocuga ge¢mektedir. Ancak ailenin ilk hasta bireyi ¢ocugunuz
olabilir. Mutlaka dayisinin hemofili hastasi olmasi1 gerekmez. Faktor 8 adli proteinin
yetersizligi her hastada farkli boyutlardadir. S6z konusu protein yok denecek kadar az
ise "agir hemofili" denilen durum s6z konusudur. Hastaligin agirlik derecesine gore
ortaya ¢ikan kanama bulgularinin siddeti ve ortaya ¢ikis zamani farkli oldugundan farkl
zamanlarda tan1 konabilmektedir. Hastanin doktora gotiiriilmesine neden olan "kanama
bulgular1” agir hastalarda bile bebekligin ge¢ doneminde karsimiza ¢ikabildiginden
"agir  hemofili  hastasi” tamist 1-2  yaslarina  kadar  gecikebilmektedir

(www.turkhemoder.org/ - 32k).

Tiirkiye’de dort bin Hemofili hastas1 vardir ve her yil bu sayiya yiiz kisi daha
eklenmektedir (http://www.saglik-info.com/hastaokulu/von_willebrand.asp#2.).

S6z konusu pihtilasma testlerinin oldukc¢a hassas laboratuar testleri oldugundan
herhangi bir laboratuarda degil deneyimli kisiler tarafindan ya da konuda tecriibe
kazanmis saglik kuruluslarinda yapilmasi 6nemle tavsiye edilir. Elde edilen sonucun
mutlaka bir kez daha tekrar edilerek sonuctan emin olunmasi gerekir

(www.egehemoder.org/120k).
1.5.3 Hemofilinin Tedavisinde Kullanilan Yontemler

Hemofili tedavisi ii¢ ana boliimde ele alinmaktadir. Bunlar; 1- Kanamalarin
Tedavisi 2- Komplikasyonlarin Tedavisi 3- Gen Tedavisidir. Asagida bunlar ile ilgili

bilgiler sunulacaktir.
I.5.3.a. Kanamanin Tedavisi

Kanamanin durdurulmasi i¢in eksik olan faktoriin verilmesi gerekir. Bu islemde
verilecek olan ilacin (faktoriin) miktar1 kanamanin yeri ve siddetine gore ayarlanir

(http://www.saglikinfo.com/hastaokulu/von_willebrand.asp#6 ).
1.5.3.b. Komplikasyonlarin Tedavisi

Eklem hastaligi (hemartroz) gelistifinde tedavi olarak faktor verilir. Once
istirahat, daha sonra fizik tedavi ve hareket verilir. Sorun kroniklesirse cerrahi veya
radyoaktif ilaclarla ya da cerrahi miidahale ile eklem i¢i tamir edilir

(http://www.saglikinfo. com/hastaokulu/von_willebrand.asp#6 ).



1.5.3.c. Gen Tedavisi

Hasta genin tasiyic1 bir viriisle hemofili hastasina nakledilmesidir. Bugiin i¢in
heniiz yaygin kullanim s6z konusu degildir. Ik uygulamalar gelecek vaat etmekle
beraber her hastaya kullanimi icin birkag seneye daha gereksinim vardir

(http://www.saglikinfo.com/ hastaokulu/von_willebrand.asp#6 ).
I.6. Epilepsi

Sari’ya (2005) gore epilepsi, kiiciik ya da biiyiikk nobetlere neden olan beyin
fonksiyonlarmin diizensizligidir. Bu so6zciikk halk arasinda ‘sara’ adiyla tanimir.
Turanli’ya (2005) gore, epilepsinin tanimi; Beyin hiicreleri de bilgisayar parcalar gibi
birbirleri ile baglantilidir ve haberlesmek icin kiiciik elektriksel uyaranlar kullamirlar.
Bazen beyinde normal olmayan bir elektriksel aktivite olusur ve bu olay ¢cocugun ndbet

gecirmesine neden olur seklinde tanimlanmistir.
1.6.1. Epilepsinin Nedenleri

Hollanda Ulusal Epilepsi Fonuna (Nationaal Epilepsie Fonds) (2005)’e gore

cocuklarda epilepsiye yol acan nedenler sdyle siralanabilir.

1. Hamilelik sirasinda bir enfeksiyon veya hastalik, dogum esnasindaki oksijen

yetersizligi epilepsiye neden olabilir.

2. Menenjit gibi ciddi bir hastalik veya kaza sonucunda beyinde meydana gelen

bir hasar da epilepsiye neden olabilmektedir.

3. Beyinde olusabilecek selim veya habis bir timor epilepsiye neden

olabilmektedir.

4. Epilepside kalitimin rol oynaya bilecegi konusunda bircok goriis olmasina

ragmen bu goriis kesin degildir.

5. Annenin hamilelik esnasinda alkol ve sigara kullanimi epilepsi nedenleri

arasinda yer alir.
1.6.2. Epilepside Tamlama ve Tamlamada Kullanilan Yontemler

Epilepsi tanisinda en énemli tan1 yontemi; hastanin nobetini doktorun gérmesidir.
Ancak ¢ogunlukla bu miimkiin olmaz, bu nedenle doktorunuz 6nce nobeti goren kisiler

ve anne-babadan nobetin baslangici, siklig1 ve 6zellikleri hakkinda ayrintili bilgi alir.
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Ayrica gebelik, dogum, ¢ocugun gelisimi ve diger aile bireylerinde nobet olup olmadigi
konusunda bilgi ister. Ayrintili bir nérolojik muayeneden sonra bazi laboratuar tetkikleri

isteyebilir (www.epilepsi.dk/ - 23k).

Epilepsi hastaliginin tanilamsinda kulanilan yontemler Turanli’ya (2005) gore ilk
olarak (EEG) yontemi gelir. EEG beyinin elektriksel dalgalarinin grafigidir. Bunun
yani sira beyin tomografisi (CT), manyetik rezonans (tinlanim) (MRI), uzun siireli
EEG-video monitorizasyon ve cesitli biyokimyasal ve metabolik tetkikler (kanda,
idrarda ve beyin-omurilik sivisinda) gerekli olabilir. Bu tetkiklerin higbirisinin hasta
acisindan onemli bir tehlikesi yoktur. Aksine bu nobetlerin nedenini bulmak, epileptik

olmayan diger bazi1 nobetlerden ayirt edebilmek i¢in gereklidir (Turanli, 2005).
1.6.3. Epilepsinin Tedavisinde Kullanilan Yontemler

flag tedavisi ve cerrahi tedavi kullanilan yontemlerdir. Once ila¢ tedavisi
uygulanir. Bununla havaleler kontrol altina alinamaz ise ila¢ ve cerrahi tedavi birlikte
denenir. Ilaclar beynin havale gegirme esigini yiikseltirler, bdylece zamanla beyin
havale gecirmemeyi Ogrenir. Havale gecirilmemesi i¢in kullanilan ilaglara
antikonviilsan (havale durdurucu) ilaglar adi verilir. ilacin segimi havalenin tipine,
ilacin yan etkilerine, cocugun yasina, baska ila¢ alip almamasina, bagka hastalig1 olup

olmamasina gore degisir (www.epilepsi.gen.tr/ - 15k ).
1.6.4. Diyabet

Diyabet, basta karbonhidratlar olmak iizere protein ve yag metabolizmasini ilgilendiren
bir metabolizma hastalifidir. Kendisini kan sekerinin siirekli yiiksek olmasi ile gosterir.
Diyabet hastalarindaki temel metabolik bozukluk, kan yoluyla tasinan glikozun

(sekerin) hiicrelerin i¢ine girememesidir (Kasfoglu, 2004).

Hatun’a (2005) gore, Normal kosullarda besinlerden elde edilen veya
karacigerdeki depolardan kana salinan glikoz pankreas tarafindan salgilanan insiilin
hormonunun yardimiyla hiicre icine girer ve orada yakilarak enerjiye doniisiir.
Hiicrelerin iizerinde degisik maddelerin girmesine izin verilen kapilar vardir. Bu kapilar
normalde kilitlidirler ve uygun anahtar varhiginda acilirlar. Diyabet, hiicrelerin
tizerindeki glikoz kapisinin agilamamasit durumudur. Bu ornekten ilerlersek diyabet,
anahtar islevi goren insiilin hormonu yetersizligine veya insiilinin etkiledigi

reseptorlerin (hiicre kapisindaki kilidin) bozukluguna bagli gelismektedir.
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Cocukluk caginda goriilen diyabet rahatsizligi Tip 1 olarak adlandirilmaktadir.
Tip 1 diyabet (insiiline bagimli diyabet) bu hastalarda pankreastan insiilin yapim1 ya ¢ok
azalmis veya durmustur (http://www.biruni. com .tr). Bu durumda kanda insiilin yoktur.
Kan sekeri diizeyini dengelemek icin disaridan insiilin vermek gerekir. Genellikle
cocuklarda ve genc¢ eriskinlerde, yasamin erken donemlerinde ortaya cikar

(http://www .biruni. com .tr/) .

Bu cocuklar insiilini disaridan enjeksiyon yardimi ile almak zorundadirlar.
Cocukluk caginda Tip 1 diyabet siklig1 iilkeler (bolgeler) arasinda farklilik gostermekte
ve her yil on bes yas altindaki yiiz bin c¢ocuktan bir ile kirk iki’sinde diyabet
gelismektedir. Tip 1 diyabet, olarak kuzey iilkelerinde sik goriilmektedir (Tezic, 2005).

1.6.4.1. Diyabetin Nedenleri

Atabek’e (2004) gore, Diyabetin nedenlerinden biri olarak soguk hava kosullar
olabilecegi diisiiniilmiistiir. Clinkii Tip 1 diyabetin soguk {iilkelerde ve kis aylarinda yaz
aylarina oranla daha sik gelistigi goriilmiistiir. Tip 1 diyabet, anne siitiinii uzun siire alan
veya daha ge¢ aylarda kat1 yiyeceklere gecen ¢ocuklarda daha az goriilmektedir. Tip 1
diyabetin tanilama ve ortaya ¢ikma siiresi yaklasik 2-3 aydir. Arastirmalarda Tip 1
diyabetli hastalarin yakin akrabalarinin bir kisminda oto antikorlarin (viicudun kendisini
yok etmek icin viicut tarafindan iiretilen mikrop) varlig1 goriilmiistiir. Ileriki yillarda oto
antikor pozitif olan kisilerde yiiksek oranda diyabet gelistigi goriilmiistiir. Bu nedenle
Tip 1 diyabetli ¢ocuklarin, 5—40 yas arasi birinci derece akrabalarinda oto antikor

varlig1 arastirllmalidir (http://www. diyabetlilereburs. gen.tr/).
1.6.4.2. Diyabette Tanmilama ve Tamilamada Kullanilan Yontemler

Diyabet tanilamas1 yapilirken kan sekeri degerleri dikkate alinmaktadir. Diyabet
hastas1 olmayan kimselerde kan sekeri degerleri 70-110 mg/dl dir normal kan sekeri bu

degerler arasinda yer alir. Fakat diyabet hastalarinda bu degerler farklilik gosterir.

Tablo II: Kan Sekeri Degerleri

Degerler Ac¢ Karmla Yemeklerden 2 Saat Sonra
Ideal - Normal 110 mg/dl’e kadar 140 mg/dl’e kadar
Kabul edilebilir <140mg/dl’e kadar <200 mg/dl’e kadar
Yiiksek >140 mg/dl7den fazla >200 mg/dl’den fazla
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Tablo II' de goriildigii gibi a¢ karmnla Olciillen normal kan sekeri degeri bir
desilitrede yiiz on miligramdir, aclik kan sekeri bir desilitrede yiiz kirk miligram kabul
edilebilir fakat bir desilitrede yiiz kirk miligram ve daha tistiinde ki degerler ise kabul
edilemez ve derhal bir endokrin  (hormon bilimi) hekimine bagvurulmalidir.
Yemeklerden iki saat sonra dlgiilen kan sekerinin normal degeri bir desilitrede yiiz kirk
miligramdir. Yemeklerden iki saat sonra 0l¢iilen kan sekeri degeri bir desilitrede iki yiiz
miligram ve asagisi ise kabul edilebilir, eger iki yiiz miligramdan fazla ise bu durumda

bir endokrin hekimine bagvurulmalidir.
1.6.4.3. Diyabetin Tedavisinde Kullanilan Yontemler

Diyabet tanis1 konulmus diyabetliler genellikle hastane de, hastanin 1-2 hafta
gozetim altinda kalmasi ile tedavi edilir. Hastanede kac¢ giin kalinacagi konusunda
konulmus bir kural yoktur. Baz1 aileler bir haftada eve dénerken bazi aileler ii¢ haftaya

kadar hastanede kalabilir. (Hatun ve Diindar, 2001)

Hastane de kalinan siirede hastanenin endokrin boliimii hemsire ve doktorlari
tarafindan diyabet ve insiilin kullanimu ile ilgili bilgiler verilir. Bu egitim, ilkdgretim
birinci kademe c¢ocuklarinda genellikle aileye yoneliktir. Diger yas gruplarinda ise
cocugun kendine ve ailesine yoneliktir. Hastanede ki diyabet tedavisinden sonra cocuk
eve doner ve bundan sonra ki diyabet takibi ve insiillin yapma islemleri ¢ocugun

kendisine ve ailesine aittir.

Tablo III: Kan Sekeri Takip Defteri

SEKERLER
TARIH |KILO | SABAH |OGLE |AKSAM | HbAlc M.A.U ILACLAR

AC|TOK | TOK TOK

Tablo III’ de, diyabet hastas1 bir cocugun hastaneden taburcu olurken kendisine
verilen Kan Sekeri Takip Defteri goriilmektedir. Bu deftere ¢ocuk her giin kan sekeri
degerlerini a¢ ve tok olarak olctiikten sonra tarihi ile birlikte defterine kayit eder ve
hekime, kontrole gelirken bu defterle birlikte gelir. Diyabetli ¢ocugun dikkat etmesi

gereken 6nemli verilerden biriside HbAlc degeridir. Bu degerde laboratuar da kan
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degerlerinin incelenmesi ile elde edilir ve hastanin ii¢ aylik ortalama kan sekeri

degerlerini gosterir.
L.7. Astim

Astim, nefes yoluyla alman havanin akcigerlere iletilmesini saglayan bronslarin
zaman zaman daralmasi sonucunda nobetler halinde gelen solunum giicliigii ataklart,
oksiirik ve hinlti ile kendini gosteren bir hastaliktir  (http://www.saglik-
info.com/hastaokulu/cocuk_astim.asp#1). Doktorlar astim icin bazen spastik bronsit,
astmatiform (astima benzer) bronsit ya da alerjik bronsit gibi terimler de kullanmaktadir

(http://www.saglik-info.com/hastaokulu/).

Sekerel ve Kalayci’ya (1999) gore, cocukluk ¢cagi hastaliklan arasinda en yaygin

akciger rahatsizlig1 olan astimin %50-80’1 cocuklarda bes yasindan kiiciliklerde goriiliir.
1.7.1. Astimin Nedenleri

Astimin tam olarak nedeni bilinmemektedir. Ancak Tiirktas’a (1999) gore ailesel
gecis gosterdigi bilinmekte ve astimda kalitm %40-60 arasinda rol oynamaktadir.
Ayrica kalitmin yaninda ev i¢i ortamlarinda bulunan tozlar, evin temizliginin tam
olarak yapilmamasi, ev ortaminda sigara icgilmesi ve ¢ocugun dogum agirliginin
(>2500gr) diisiik olmast ve hava Kkirliligi cocuklarin ileride asttim olma riskini

arttirmaktadir (Sekerel ve Kalayc1,1999).
1.7.2. Astimda Tanilama ve Tamlamada Kullamilan Yontemler

Karaman’a (2006) gore astimin tanilamasinda kullanilan yontemler Hikaye,

Fiziki muayene ve laboratuar testleridir.

1.7.2.a. Hikaye

Bir¢ok hastalikta oldugu gibi astim tamisinda da dogru ve detayli alinmis bir
anamnez (hastaligin hikayesi) biiyiilk 6nem tasimaktadir. Astim tanisi, cogu zaman
tekrarlayan solunum sikintisi, Oksiiriikk ataklarn ve hisilti yakinmalarimin varliginda
konur. Sikayetlerin mevsimsel degiskenligi, ailede astimli birey varlig1 da astim tanisini

diisiindiiren 6nemli bulgulardir.
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1.7.2.b. Fiziki Muayene

Semptomlarin (belirtilerin) degiskenligi nedeni ile astimli hastanin dinleme
bulgulart normal olabilir. En sik saptanan muayene bulgusu akciger oskiiltasyonunda
(dinleme) sibilan ronkiis (higiltt) duyulmasidir. Hisilti, astimin en tipik bulgusu olmakla
birlikte ciddi astim ataklarinda bu bulgu mevcut olmayabilir ancak bu durumda
genellikle siyanoz, (morarma, oksijensiz kalma) uykuya egilim, tasikardi (Dakikada
kalp atim sayisimin normalin iizerine ¢ikmasi) gibi diger fizik muayene bulgular

mevcuttur.
1.7.2.c. Laboratuar Testleri

Astimin tanilamasinda kullanilan laboratuar ¢calismalari; Akciger grafigi, solunum
fonksiyon testleri, kanda alerji diizeyini belirlemek i¢in yapilan laboratuar testleri

tanilamada yaygin olarak kullanilir.
1.7.3. Astimin Tedavisinde Kullamlan Yontemler

Tiim alerjik hastaliklarda oldugu gibi astimda da birinci basamak; tedavi alerji
gelistirilmis olan maddeden uzak durmaktir. Uygun oneriler dogrultusunda alinacak
cevre Onlemleri ile hastalik belirtilerinin ve bronslardaki asirt duyarliligin belirgin
derecede azalmasi miimkiindiir. Cevre Onlemlerinin yeterli olmadigi, ila¢ tedavisinin
uygun goriildiigii hastalarda, havayolu ile akcigerlere ¢ekilip bronslar1 tedavi eden sprey
ilaglar kullanilmaktadir. Bunlar sadece bronslar gevsetici 6zellige sahip rahatlaticilar ve
alerjik iltihabin yarattig1 asir1 brons duyarliligin1 azaltmak yoluyla tedavi edici 6zellige
sahip olanlar olarak ikiye ayrilabilir. Son yillarda bu amaca yonelik kana karisma orani
en aza indirilmis, kortizonlu ilaglara 6zgii yan etkileri agizdan alinanlara kiyasla daha az
olan yeni nesil kortizon bazli (temel) sprey ilaclar gelistirilmistir. Alerjinin, bronslarda
yapabilecegi kalici hasar1 onlemede tek secenek olarak sunulan bu ilaglarla astim
belirtileri en aza indirilmektedir (http://www.hastarehberi.com/ cocuk/cocuk 7

/allerikastim .htm).
L.8. Bobrek yetmezligi

Bobrek yetmezligi; bobregin gorevlerini yapamamasi ve fonksiyonlarini
kaybetmesi demektir. Bobrek fonksiyonlarim1 kaybedince atik maddeler ve fazla su

viicutta kalir. Bunlar toksin tesir gosterir (Haberal, 1997).
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Normal bir insanda her iki bobrekten toplam olarak ortalama bir dakikada yiiz
yirmi mililitre kan siiziiliir glomeriilden (bobregin i¢indeki yapi) siiziilen bu siiziintiiye
ultrafiltrat (bobrekten bir dakikada siizilen kan miktarindaki cozelti)denir. Bu
ultrafiltratin biiyiik bir kismi bobrek tubuluslarindan (Bobrek hiicreleri) geri emilir.
Ultrafiltrat (cokelti) icinde elektrolitler, metabolik artiklar bulunur. Diger bir deyisle
ultrafiltrat glomeruldaki filtrasyon mebranin1 gecen (kapiller ¢eper-bazal membran ve
bowman kapsiilii) kan demektir. GFR (Glomeruler filtrasyon hizi) bir dakikada elli
mililitre olursa bobrek hastaligi oldugu halde, bobrek yetmezligi olmaz. Kanda iire
yiikselmez. Bir dakikada GFR(Glomeruler filtrasyon hiz1) yirmi ila otuz mililitre’nin
altina diiserse bobrek yetmezligi tablosu goriiliir. GFR(Glomeruler fiiltrasyon hiz1) bir
dakikada on mililitere’nin altinda ise son donem bobrek hastalifindan s6z edilir (

www.tsn.org.tr/ - ).
1.8.1. Bobrek Yetmezliginin Nedenleri

Tiirk Nefroloji Derneginin (2000) verilerine gore bobrek yetmezliginin nedenleri

sOyle siralanabilir.

1. Nefrit (bobrek intihab1); bobreklerde meydana gelen herhangi bir iltihaplanma

tedavi edilmedigi durumlarda kronik bobrek yetmezligine neden olabilir.

2. Diyabet (seker hastaligi); diizensiz kan sekeri sonuglar sinir uglarina vermis
oldugu zararlar nedeni ile iyi kontrol edilmeyen diyabet kronik Bobrek

yetmezligine neden olabilmektedir.
3. Hipertansiyon; yiiksek tansiyon kronik bobrek yetmezligine neden olmaktadir.

4. Tumorler; bobreklerde olusabilecek selim veya habis tiimorler kronik bobrek

yetmezligine neden olabilmektedir.

5. lIdrar yolu hastahiklari; idrar yollarinda meydana gelebilecek herhangi bir
enfeksiyon tedavi edilmedigi zamanlarda kronik bobrek yetmezligine neden

olabilir.
1.8.2. Bobrek Yetmezliginde Tanilama ve Tamilamada Kullanilan Yontemler

Bobrek yetmezliginin tanisi kanda iire veya kreatinin isimli maddelerin 6l¢iilmesi
ile miimkiindiir. Idrar incelemesi, radyolojik yontemler, kanin biyokimyasal incelemesi

ve diger laboratuar incelemeleri bobrek yetmezliginin nedenini anlamaya yoneliktir
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(Akpolat, 2005). Ayrica giinliik idrar ¢ikiginin kontrol edilmesi ve giinliik idrar ¢ikiginin
dort yiiz mililitreden az olmast bobrek yetmezliginin bir gostergesidir

(http://www.tsn.org.tr/).
1.8.3. Bobrek Yetmezliginin Tedavisinde Kullamilan Yontemler

Kronik bobrek yetmezligi olan ¢ocuklarda uygulanan tedavi yontemleri ii¢ sekilde

olmaktadir. Bunlar, Bébrek nakli, Hemodiyaliz, Periton Diyalizi’dir.
1.8.3.a. Bobrek Nakli

Baska bir insandan alinan bobregin kronik bobrek yetmezligi olan hastaya takilma
islemidir. Nakledilen bobregin ¢alismaya baslamasi icin birkac hafta gecmesi gerekir.

Bu siire igerisinde diyaliz tedavisine devam edilir.
1.8.3.b.Hemodiyaliz

Bobreklerin ¢alismadigr hallerde, suni bobrek makineleri kullanilarak viicutta ki
fazla ve atik maddelerin viicuttan atilma yontemlerinden biridir. Hemodiyaliz isleminde,
igneler yardimi ile kan makineye alinir, bir filtreden geger, temizlendikten sonra tekrar
igneler araciligi ile damara geri verilir. Hemodiyalize baslamadan ©Once atar ve
toplardamar bir ameliyat ile birlestirilerek gecit olusturulur. Buna fistiil denir. Bunun

amaci kanin damardan akisinmi kolaylastirmaktir.
1.8.3.c. Periton Diyalizi

Karin bosluguna cerrahi bir miidahale ile yumusak silikondan yapilmis bir kateter
(tip) yerlestirilir. Bu kateter yardimi ile diyaliz seliisyonu karin bosluguna verilir.
Seliisyon belli bir siire karin boslugunda kaldiktan sonra aymi kateter yardimi ile disan
almir. Selisyonun karin boslugunda kalma siiresince kandaki atik maddeler ve sivi
fazlasi, diyaliz seliisyonuna gecer ve bdylece kanin temizlenmesi saglanir

(http://www.saglik -info.com/ hastaokulu/periton ).
1.9 AIDS (Acquired Immunodeficiency Syndrome)

Kazanilmis (edimsel) bagisiklik yetersizligi sendromu (hastalik tablosu)
hastaligi, (AIDS) eriskinlerde tanimlandiktan bir yil sonra ilk kez 1982'de ¢ocuklarda
goriilmiistiir. Baslangicta, pek ¢ok cocuga kan ve kan iiriinleri araciligiyla bulasmistir

ancak;1985 'ten sonra, kan vericilerinin HIV antikor testi ile taranarak, HIV antikor testi
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pozitif olanlarin verici olarak kabul edilmemesiyle, kan yoluyla gecis ortadan kalkmistir

(Baysal, 2005).

Kobal’a (2003) gore, bu hastaliga neden olan viriis, bebeklik déneminde kanda
bulundugu halde herhangi bir hastalik belirtisi vermemektedir. Zamanla viicudun
bagisiklik sistemini etkileyerek, cocugun mikroplara kars1 savunmasiz kalmasina neden
olmaktadir. Bu donemde cocukta; uzun siireli ates, yorgunluk, bitkinlik sikayetleri

goriilmeye baslamaktadir.
L.9.1. AIDS’in Nedenleri

Cocukluk caginda goriilen AIDS genellikle anneden cocuga gegmektedir. Ciinkii
bebek anne karninda plasenta (gebelik siiresince anneden ¢ocuga madde transferine
aracilik eden, 6nemli bazi hormon ve proteinlerin sentezleyen, gecici bir organ) yardimi
ile aldig1 besinlerle gelisimini siirdiiriir. Bu hastaligin anne karninda iken ya da daha

sonra ki donemlerdeki tedavisi bilinmemektedir (Kobal, 2003).
1.9.2. AIDS’ te Tamlama ve Tamlamada Kullanilan Yontemler

Dogum ve dogum sonrasinda, HIV viriisii tasiyan ¢ocuklarda fizik muayene
genellikle normaldir. Bulgular 3-24 aylar arasinda gelisir; ¢ocuklarin % 90'inda yirmi
dort aya kadar baz1 bulgular vardir, En sik rastlanan bulgular; Yasa gore tart1 ve boyda
gerilik (tart1 alamama, biiylimede yetersizlik), lenf bezlerinde biiylime, mantar
enfeksiyonu, karaciger ile dalakta biiylime ve gelisim geriligi. Bebeklerde (siit
cocuklarinda) HIV enfeksiyonunun tanisi i¢in en sik kullanilan testler HIV i¢in kan
kiiltiirleri ve DNA- PCR testidir. Bu testlerin her ikisi de en az % 90 oraninda duyarhdir
ve yasamin ilk ayindan sonra, hemen hemen % 100 6zgiindiir. HIV pozitif annelerden
dogan tiim ¢ocuklarda yasamin ilk kirk sekiz saatinde, 1-2.aylarda ve dordiincii ayda
DNA-PCR testi onerilmektedir. Yasamin ilk on bes ayindan sonra pozitif ELISA ve
Western Blot Antikor Testleri anneden gecen enfeksiyonun varligini kanitlar
(http://www.aids. hacettepe.edu.tr/aids.html). Diger tanisal testlere ek olarak, serum
immunoglobulin (bagisiklik hormani) diizeylerinin Olciimii de yararlidir; boylece en
erken ortaya cikabilen bagisiklik islevi bozuklugu belirlenir. T lenfasit sayilarinda
azalma yasa bagli olarak daha gec ortaya c¢ikar. Dogumsal HIV infeksiyonu bulunan
tim bebeklerde viral (viriisten kaynaklanan) durumlar vardir. Ancak, yasamin ilk {ii¢

yilinda tedavi yapilmasa bile azalmaktadir. 4-6 yasindan sonra es diizeylerine ulasir. Bu
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dénemde azalmamis viral durum hastalik gidisinin kotii olacaginin belirtisi olarak kabul

edilmektedir (http://saglik .tr .net/ cocuk _sagligi_hiv. shtml ).
1.9.3. AIDS in Tedavisinde Kullanilan Yontemler

AIDS bir aile hastaligidir; hastaliktan etkilenmis ailelerin zamana ve duygusal
destege gereksinimleri vardir. Yeterli beslenme siirdiiriilmelidir. Tiim enfeksiyonlar
yeterli ve etkin olarak tedavi edilmeli, olabileceklerin 6nlenmesi i¢in calisilmahidir. Sik
bakteri enfeksiyonu gelisen ¢ocuklara her ay damar yoluyla gamaglobulin ( bagisiklik
hormonunu destekleyen ilaglar) verilebilir. Yeni aragtirmalar HIV ile enfekte annelere
gebelikte ve dogum sirasinda verilen AZT nin anneden bebege HIV gecisini-% 25'ten
% 6- 8'e indirdigini gostermistir. Ek olarak, dogumun sezaryen ile gerceklestirilmesi
durumunda bu oran % 2-3'e indirilebilmektedir. Bu nedenle, her gebe kadinin HIV
antikorlar1 acisindan taranmasi ve pozitif oldugunda tedavisi 6nerilmelidir. Ornegin,
Amerikan Pediatri Akademisi herkese yazili olarak HIV egitimi verilmesini ve tiim
gebelerden yazili onay alinarak test edilmelerini Onermektedir (http://saglik. tr.

net/cocuk_sagligi _hiv.shtml).
1.10. Talassemi

Akdeniz Anemisi ya da tiptaki adiyla Talassemi; Akdeniz iilkelerindeki
irklarda (Beta-Talasemi geni nedeniyle) goriilen, ¢cocuga kalitimsal (otozomal resesif )
olarak gecen bir ¢esit hipokrom (demir eksikligi) anemisidir. Bu hastalikta kan hiicreleri
viicudumuzun ihtiyaci olan oksijeni dokulara tagiyamaz. Dokulara oksijeni kirmiz1 kan
hiicrelerimizin %90'1n1 olusturan hemoglobine baglanarak taginir. Iste bu hemoglobinin
yapiminda yetersizlik ya da bozukluk olusursa, oksijen tasima isini yeterince yapamaz
doku ve organlarda oksijenin azalmasi sonucu solukluk, halsizlik, cabuk yorulma,
carpinti, gelisme geriligi gibi sikayetler olusur (http://www.saglik-info .com/

hastaokulu/ cocuk_talasemi. asp#).

Talesemi hastaliginin ii¢ sekli vardir. Bunlar; 1- Talassemi tasiyiciligi, 2-

Talassemi Hastalig1, 3- Talesemi intermediadir.
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1-Talassemi Tasiyicilig1

Insanda talassemi geni iki tanedir. Bu genlerden bir tanesi insanda bulunursa
cocuk talesemi tasiyicist olur (http://www.saglik-info.com/ hastaokulu /cocuk_talasemi

.asp#15).
2- Talassemi Hastahig

Anneden ve babadan gecen iki talassemi geni tasirlar. Hemoglobin
yapilmadigindan agir kansizlik olusur. Disaridan kan verilmezse hastalar yasayamaz

(http://www.saglik-info.com/hastaokulu/cocuk_talasemi.asp#15).
3- Talassemi Intermedia

Talassemi tastyiciligi ile talassemi hastaliginin arasindadir. Orta ve hafif
derecede kansizliga neden olur. 2-4 yas arasinda belirtileri baslamaktadir

(www.istanbul.edu.tr /istanbultip /mecmua/fakmecmua/sayi3—99/10.html - 28k -).
1.10.1. Talasseminin Nedenleri

Insanlarda talassemi ozelligi gosteren genlerden iki adet bulunur. Bir kiside
talassemi olusturan gen bir adet ise talassemi tasiyicis1 olur, iki adet ise talassemi
hastas1 olur (http: //www. saglik- info.com /hastaokulu/ cocuk_talasemi. asp#15).
Genetik Ozelliklerimiz anne-babadan gectigine gore, bir talassemili ¢ocugun hem
annesinden, hem babasinda bu mutasyon var demektir. Talassemi bulasict bir hastalik
degildir, genetik gecisi olan bir hastaliktir, kusaktan kusaga gecer. Talassemi geni
otozomal resesif (¢ekinik) gecis gosterir yani cinsiyet kromozomlariyla iligkisi yoktur,
kizlarda ve erkeklerde esit oranda goriiliir. Hastalar dogustan bu geni tasirlar. Cocukta
hastalik yoksa hayatin ileri donemlerinde hastalik olugsmaz. Talassemi hastasi saglikli
bir kisi ile evlenirse cocuklart saglikli tasiyicilar olur. Talassemi hastasi, talassemi
tasiyicisi ile evlenirse cocuklart %50 olasilikla tasiyici ve hasta olur. Bir talassemi
tastyicist saglam kisi ile evlenirse ¢ocuklart %50 olasilikla tastyict ve saglam olur. ki
talassemi tasiyicisi evlenirse cocuklart %50 olasilikla tasiyici, %25 olasilikla hasta ve
%25 olasilikla saglam olur. Iki talasemili hasta evlenirse tiim ¢ocuklar1 hasta olur

(http://www.saglik-info.com /hastaokulu /cocuk_talasemi.asp#).
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1.10.2. Talassemide Tanilama ve Tanilama da Kullanilan Yontemler

Talasseminin tamilamasinda kullanilan ara¢ ve gerecler laboratuar testleridir.
Ozellikle tastyici anne ve babalarin evliliklerinde hamilelik s6z konusu oldugunda anne

karninda bebege gerekli testler uygulanmalidir.

Talassemi tasiyiciligi orani, Saglik Bakanligi 2004 verilerine %2-3 arasinda
degismektedir. Ulkemizin bazi bolgelerinde bu oran %12 lere kadar cikmaktadir.
Ulkemizde yaklasik olarak bir milyon ii¢ yiiz elli bin talassemi tastyicist bulunmaktadir.
Ulkemizde yaklagik dort bin talassemi hastast bulunmakta, yillik beklenen yeni hasta

sayis1 da yiiz ellidir.
1.10.3. Taleseminin Tedavisinde Kullanilan Yontemler

Giiniimiizde talasseminin tam olarak tedavisi bulunmamaktadir. Talassemi
hastaliginin bugiin icin tedavisi kan takviyesi ile miimkiin olmaktadir. Ortalama olarak
3—4 haftada bir cocuga kan verilmesi gerekmektedir. Bunu yaninda viicutta ki demir

fazlaligin1 kontrol etmek i¢in hekim kontroliinde demir tedavisi uygulanmalidir.

Talesemini tedavisinde bugiin i¢in kesin tedavi kemik iligi nakli ile miimkiin
olabilmektedir. Bunun icinde uygun bir dondr (verici) bulunmasi gerekmektedir. Boyle

bir dondr icinde en uygun kisi biiyiik olasilikla kardestir.

I.11. Diger Siiregen Hastaliklar
Bu boliimde diger siiregen hastaliklarla ilgili bilgiler sunulmustur.
I.11.1. Fenilketoniiri

Fenilketoniiri kalitsal metabolik bir hastaliktir. Bu hastalikla dogan c¢ocuklar,
fenilalanin amino asidini bagka bir amino asit olan tirozine doniistiiremezler. Bu
doniisiimii  saglayacak olan fenilalanin hidroksilaz enzimi bu hastalarda eksiktir.
Fenilalanin diger amino asitler gibi proteinin yapitaglarindan biridir. Fenilketoniirili
hastalarda besinlerle alinan ve tirozine doniistiiriilemeyen fenilalanin, kanda ve diger
dokularda birikir. Biriken fenilalanin geri doniisiimsiiz ve ilerleyici beyin hasarina
neden olur. Bu hastalifin yenidogan tarama testi ile erken tam ve tedavisi miimkiindiir

(http://www.saglik-info.com//cocuk_fenilketonuri.asp)
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Fenilketoniirii kalitsal bir hastaliktir. Hastaligin bilgisi anne ve babadan genler
araciligr ile bebege aktarilir. Cocugun hasta olmasi i¢cin hem anne hem de babanin
hastalik bilgisi i¢in tagiyic1 olmasi gerekir. Tasiyici anne ve babadan hasta cocuk olma
riski %25'tir. Tiirkiye fenilketoniiri hastaliginin en sik goriildiigii iilkeler arasindadir.
Dogan her 4.500 ¢ocuktan biri fenilketoniirilidir. Bu oranin yiiksek olmas1 akraba
evliliklerinin sik olmasi (5 evlilikten biri, baz1 bolgelerde 3 evlilikten biri) ile ilgilidir

(sbu.saglik.gov.tr/extras/birimler/apk/2003istatistik).

T.C Saghk Bakanhigr 1993'den bu yana tiim Tiirkiye kapsaminda fenilketoniiri
tarama programint baglatmistir. Dogum yapilan tiim kuruluglar, bebek hastaneden
taburcu edilirken (yasamin ilk haftasi i¢inde) topugundan 6zel bir filtre kagidina birkag
damla kan Orne8i almakla gorevlendirilmistir. Ayrica yenidogan ve siit ¢ocugu
izlemlerinin ve agilarinin yapildigt Ana Cocuk Saglhigi ve Aile Planlamas1 Merkezleri,
Saglik Ocaklar1 ve 6zel hekim muayenehanelerine de tarama icin kullanilan 6zel filtre
kagitlart dagitilmakta, 6rnekler alinmaktadir. Toplanan 6rnekler T.C Saglik Bakanligina
bagl Yenidogan Tarama Merkezlerine gonderilir. Ulkemizde dort Yenidogan Tarama
Merkezi mevcuttur. (Hacattepe Tip Fakiiltesi-Ankara; Istanbul Tip Fakiiltesi-Istanbul;
Dokuz Eyliil Tip Fakiiltesi-izmir; Cumhuriyet Tip Fakiiltesi-Sivas). Tarama testi
stipheli bulunan bebekler merkeze davet edilir. Kontrol testlerle hastalif1 kesinlesen
bebekte hemen tedaviye baslamak gerekir. Tarama testi i¢in kan Ornegi dogumdan
sonraki ilk 24 saat icinde alinmigsa, yalanci negatiflik riski nedeniyle test tekrar

edilmelidir (http://www.saglik-info.com/hastaokulu/cocuk_fenilketonuri.asp).

Fenilketoniiri, fenilalaninden kisith 6zel diyet ile tedavi edilebilen bir hastaliktir.
Tedaviye uymayan hastalarda zihinsel ve gelisimsel bozukluklar olabilecegi icin hasta
sahibi olan ailelerin diyeti ¢ok iyi 0grenmesi gerekmektedir. Fenilketoniiri tedavisi bu
konu ile ilgili merkezlerde siirdiiriilmelidir (www.habersaglik.com/default.asp

?Act=Dt& Catld=3&NwId=53118).
1.11.2. Orak Hiicre Anemisi

Anemiye ve belirli araliklarla tekrarlanan agriya neden olan bir kan
bozuklugudur. Orak hiicreli anemili kisilerde hemoglobinin (alyuvarlarda [eritrosit]
oksijeni akcigerlerden viicudun diger boliimlerine tasiyan bir molekiil) bir boliimii

uygun bi¢imde is goremez. Hemoglobinin bir boliimii alyuvarlar1 sert ve orak sekline
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doniistiiren c¢ubuk benzeri yapilar olusturur. Bu hiicreler kiiciikk kan damarlarini
tikayarak bazi organlarin ya da dokularin yeterli oksijen almasim engeller. Bu durum,
siddetli agr1 ataklarina neden olabilir (http://www.talasemi.net/modules.php?name).
Hastalik nedeniyle ¢ocugun direnci azalmakta ve saglhigi bozulmaktadir. Orak hiicre
anemisi hafif olanlar fazla gii¢ harcamay1 onleyici tedbirlerle okula devam edebilirken
daha agir vakalarda okul devamsizligi ¢cok goriilmektedir (Smith, 1998; aktaran Kobal,
2005).

1.11.3. Kistik Fibrosiz

Kistik fibrosiz ¢ocukluk ve adolesan caginin genetik gecisli bir hastaligidir. Bu
hastalikta salgi bezlerinden asir1 yogun ve yapiskan bir madde salgilanmaktadir.
Akcigerler, karaciger, pankreas ve bagirsak gibi organlar bu salgiyla kaplanarak
islevlerini yerine getiremeyecek hale gelmektedirler. Iyi bir tedavi ile hastalarin %70-
80’1 yirmi yasina kadar yasayabilmektedir (Kobal, 2005). Hastaligin tam tedavisi heniiz

bilinmemektedir. Diinyada ikibin dogumdan birinde Kistik fibrosiz goriilmektedir.
1.11.4. Kalp Hastaliklar

Cocukluk caginda goriilen kalp hastaliklart Konjenital (dogumsal) ve Edinsel
(sonradan goriilen) olarak iki ana grupta toplanmaktadir. Eriskinlerin aksine ¢ocukluk
caginda goriilen kalp hastaliklarinin biiyiilk bolumiinii konjenital kalp hastaliklar
olugturmaktadir. Konjenital Kalp Hastast olan c¢ocuklar kalpte yapisal birtakim

bozukluklar ile dogarlar (http://www.siyamiersek.gov.tr/pkardiyoloji.html).

Hamilelik sirasinda, 6zellikle ilk {i¢ ayda kullanilan bazi ilaglarin (Sara ve sinir
hastaliklar1 tedavisinde kullanilan bazi ilaglar) ve alkoliin kalp gelisiminde bozukluklara
neden oldugu bildirilmistir. Kalpte goriilen bu yapisal bozukluklarin énem derecesi,
odaciklar arasinda kiiciik bir “delik” gibi basit bir problemden, kalbin bir ya da birkag
odaciginin veya kapakgiginin olusmamasi gibi ¢ok daha karmagsik ve agir hastaliklara
kadar degisebilmektedir. Kalp hastaligi olan bir ¢cocuk dogma olasiligi bin dogumda
sekizdir. Buna gore iilkemizde yilda yaklasik onbin ile onbesbin ¢cocuk kalp hastalig ile
dogmaktadir. Bu saymnin yaklasik yarisim bir yasindan Once cerrahi miidahale

gerektiren onemli hastaliklar olusturmaktadir (www.acibadem.com.tr/Ederg i/AK.p).
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BOLUM I

SUREGEN HASTALIKLI COCUKLARIN HASTANE iLKOGRETIM
OKULLARI ve KAYNASTIRMA ORTAMLARINDA EGIiTiMLERIi

IL.1. Hastane ilkégretim Okullarinda Egitim

Bu boliimde Hastane ilkogretim Okullarinin tarihcesi ve yayginhigi, yasal
diizenlemeler, fiziki alanlar, egitim personeli bu okullarda uygulanan egitim programlari

ile ilgili bilgiler sunulacaktir.
II.1.1. Tarihge ve Yaygmhk

Ulkemizde siiregen hastalig1 olan cocuklar i¢in acilmis olan hastane ilkogretim
okullarinin ilki 1994 yilinda Hacettepe Universitesi Cocuk Hastanesinde, Milli Egitim
Bakanligi ve Hacettepe Universitesi arasinda yapilan protokolle agilan Hacettepe
Universitesi Cocuk Hastanesi Ilkogretim Okuludur (Baykog, 2006). Okulun ismi daha
sonra okulun ismi Ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesi Ilkogretim Okulu olarak
degistirilmistir (Baykog, 2006). Ulkemizde bu gecen on iki yillik siire igerisinde

Hastane Ilkogretim Okullar sayisinda 6nemli bir artis olmustur.

Ulkemizde Milli Egitim Bakanhgnin 2005-2006 Egitim Ogretim yili
istatistiklerine gore, faaliyet gosteren kirk bes tane hastane ilkdgretim okulu vardir.
Hastane Ilkogretim Okullarinin yirmi iic tanesi Saglik Bakanligina bagli hastanelerde
yirmi bir tanesi iiniversitelerin Arastirma Hastanelerinde, 1 tanesi de Askeri Hastane
(GATA) de egitim ve 6gretimi siirdiirmektedir. Bu kurumlarda toplam seksen dort tane
Ogretmen gorev yapmaktadir. Bu okullarin adlari, faaliyet gosterdikleri iller Tablo IV de
gosterilmistir (Detayl bilgi icin bakiniz EK I).

Tablo V’ de ise, Hastane Ilkogretim Okullarimin illere gore dagilimi verilmistir.
Ulkemizde en cok Hastane ilkogretim Okulu Ankara’da bulunmaktadir. Ankara’da
toplam dokuz hastane Ilkogretim Okulu bulunmaktadir. Ankara’daki Hastane
[Ikogretim Okullarmin ii¢ tanesi Universite Hastanelerinde bes tanesi Saglk
Bakanligina baglh Hastanelerde bir tanesi de Askeri Hastanede (GATA) bulunmaktadir.
Ankara’y1 beser Hastane ilkdgretim Okulu ile Istanbul iicer Hastane Ilkogretim Okulu
ile Izmir, Konya, Kayseri ve Eskisehir illeri izlemektedir. Diger illerde ise ikiser ve

birer Hastane Ikogretim Okulu bulunmaktadir. (Detayli bilgi i¢in bakimiz EK IT)
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I1.1.2. Yasal Diizenlemeler

Hastane I1kogretim Okullarmin resmi ve dzel kurulus ya da kurumlar biinyesinde
acilabilmesi, ilgili kurum ile Milli Egitim Bakanliginin ortaklasa diizenledikleri ¢erceve

igerisinde olmaktadir.
Hastane Ilkogretim Okullart Milli Egitim Bakanliginca;

24.06.1973 tarihinde 14574 sayili Resmi Gazetede yayimlanarak yiiriirliige giren
1739 Sayili Milli Egitim Temel Kanunu.

12.05.1992 tarihinde 21226 sayili Resmi Gazetede yayimlanarak yiiriirliige giren
3797 sayili1 Milli Egitim Bakanliginin Tegkilat ve Gorevleri Hakkinda Kanun.

12.01.1961 tarihinde 10705 sayili Resmi Gazetede yayimlanarak yiiriirlii§e giren
222 Sayil IIkogretim ve Egitim Kanunu

31.05.2006 Tarih ve 26184 Sayili Resmi Gazetede yayimlanan Milli Egitim
Bakanlig1 Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi esas alinarak acilir ve egitim-ogretim

faaliyetlerini devam ettirir.

Hastane Ilkogretim Okullarinda, Egitim-Ogretim uygulamalari, ders yili siiresi,
resmi tatil giinleri 222 sayili Ilkogretim Kurumlart Yonetmeligi ve Ozel Egitim

Hizmetleri Yonetmeligi (2006) esas alinarak yiiriitiiliir.

Hastane Ilkogretim Okullarinda Egitim ve Ogretimi, Milli Egitim Bakanlig1 adina

Ozel Egitim Rehberlik ve Danisma Hizmetleri Genel Miidiirliigii yiiriitiir.

31.05.2006 Tarih ve 26184 Sayili Resmi Gazetede yayimlanan Milli Egitim
Bakanligi Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeliginin 42. maddesi Saglik kuruluslarinda
yatarak tedavi goren bireyler icin hazirlanmustir. Hastane Ilkogretim okullarinin

isleyisini diizenlemektedir.

Bu maddeye gore; Resmi ve 6zel saghk kuruluslarinda yatarak tedavi goren
ve/veya siliregen hastaligi olan zorunlu 6grenim cagindaki bireylerin egitimlerini
siirdiirmeleri i¢in Bakanlik, Saglik Bakanligi ve {iiniversiteler arasinda imzalanan

protokole gore hastanelerin biinyesinde Bakanliga bagl ilkdgretim okullart acilir.

Bu ilk6gretim okullarinda egitim-6gretim hizmetlerinin yiiriitiilmesinde asagidaki

hususlar dikkate alinir:
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b)

c)

Egitim hizmeti, velinin yazili iste§i ve bireyin tedavisinden sorumlu

hekim/hekimlerin yazili goriisii ile saglanir.

Bireylerin kayaitlari, kayith bulundugu okulda kalir. Kayitli olmayan dgrencilerin
kaydi ise hastanenin bulundugu bolgedeki bir okula/kuruma ya da ikamet ettigi

yerlesim birimindeki bir okul veya kuruma yapilir.

Hastane ilkogretim okullarinda egitim alan her birey i¢in gecici kayit formu

diizenlenerek bu okula gegici kaydi yapilir.

¢) Saglik kuruluslarinda egitim alan bireyin basari durumunun degerlendirilmesi,

d)

h)

kayith bulundugu okuldaki diger 6grenciler gibi yapilir. Ancak, bireyin durumu
ve Ozelligine gore degerlendirme sekli, yontem ve tekniklerinde Ogretmen

tarafindan gerekli degisiklikler yapilarak 6zel tedbirler alinir.

Bu bireylerin basar1 degerlendirme sonuglar1 kayith olduklar okula yazili olarak

bildirilir. Simif ge¢me ve diploma islemleri bu okul tarafindan yiiriitiiliir.

Hastane ilkdgretim okullarinda smif mevcudu en fazla, okul Oncesi ve

ilkogretimde 10 6grenciden olusur.
Sinifa gelemeyecek durumda olan 6grencilere odalarinda egitim verilir.

Sinif 6gretmenlerinden biri, milli egitim miidiirliigiince miidiir yetkili 6gretmen

olarak gorevlendirilir. Miidiir yetkili 6gretmen ayn1 zamanda sinif okutur.

Bireyler kayith bulundugu okulun veya kurumun egitim programindan

sorumludur.

Bu okullarda birlestirilmis sinif uygulamasi yapilir.

1) Egitim alacak bireylerin hastaligt ve egitim ortamina iliskin sartlar dikkate

i)
J)

k)

almarak bireylerin haftalik ders saatleri 10 saatten az olmamak iizere planlanir.
Dersler sinif ve alan 6gretmenleri tarafindan okutulur.

Milli egitim midirliigi bu okullara, miidiiriin Onerileri dogrultusunda
gerektiginde okul 6ncesi, sinif ve alan 6gretmenleri ile 6zel egitim gbrevi yapan

Ogretmen gorevlendirir.

Derse baglama ve bitis saatleri ile derslerin siiresi, bireyin saglik durumu ve

hastane sartlar dikkate alinarak okul yonetimi tarafindan belirlenir.
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1) Yatarak tedavi siirecinin tamamlanmasi halinde veya velinin istegi ya da
hekimin egitim hizmetinin sona erdirilmesine iliskin goriisii dogrultusunda

saglik kurulusunda bireye verilen egitim hizmeti sona erdirilir.
I1.1.3. Fiziki Alanlar

Kilig’a (2003) gore Hastane Ilkogretim Okullari genellikle hastanelerin ¢ocuk
servisine yakin bir yerde bulunmakta ve biiyiik bir ¢cogunlugu da bir veya iki oda ile
stmirli kalmaktadir. Hastane ilkdgretim Okullarinda 6gretmenler odasi ve miidiir odasi
bulunmamaktadir. Smif olarak diizenlenen mekénlar her tiirlii 6ziir grubuna cevap
verecek sekilde diizenlenmemistir. Ulkemizde bulunan hastanelerin binalar1 genellikle
daginik bir yapiya sahip oldugundan hastane icerisinde 6grencilerin Hastane Ilkogretim

Okuluna ulagsmalarinda sorunlar yaganmaktadir.
I1.1.4. Egitim Personeli

Hastane Ilkogretim Okullarinda; 01.10.1999 tarih ve 2505 sayili Milli Egitim
Bakanlig1 Okul ve Kurumlarin Yonetici ve Ogretmenlerinin Norm kadrolarina Iligkin
Yonetmeligin 10.maddesinin b bendinin 7.fikrasina gore Hastane Ilkogretim Okullarina
iki simif Ogretmeni atanir seklindedir. Bu Ogretmenlerden biriside Milli Egitim

Miidiirliigii tarafindan Miidiir yetkili 68retmen olarak gorevlendirilir.

Ozel Egitim Hizmetleri Yo6netmeliginin 42. maddesinin j bendinde belirtildigi
iizere bu okullara miidiir yetkili 6gretmenin Onerisi dogrultusunda gerektiginde okul
oncesi, siif ve alan Ogretmenleri ile gezerek oOzel egitim gorevi yapan Ogretmen

gorevlendirir.
IL.1.5. Egitim ve Ogretim

Hastane Ilkogretim Okullarinda dgrencilere verilen egitim program birlestirilmis
stif programidir. Arslanoglu’na (1997) gore, Birlestirilmis sinif; birden fazla sinifin
birlestirilerek bir grup teskil etmesi suretiyle bir smifta bir 6gretmen tarafindan
egitilmesine denir. Eger bir okulda iki simif ve iki 0gretmen varsa, 1-2-3 siiflardan
meydana gelen A grubu bir 6gretmen tarafindan, 4-5 siniflardan meydana gelen B
grubu ise diger 6gretmen tarafindan okutulur. Eger bir okulda bir 6gretmen ve bir sinif
varsa A ve B gruplan birlestirilerek tek Ogretmen tarafindan okutulur. Hastane

[Ikogretim okullarinda simifa gelmesine hekim tarafindan izin verilen 6grenciler sinifta
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egitim-0gretim calismalarina katilir. Sinifa gelmesine izin verilmeyen ogrenciler iginde

yatak bas1 egitim ve bireysel egitim programlar1 uygulanmaktadir.
I1.2. Siiregen Hastah@ Olan Cocuklarim Kaynastirma Ortamlarinda Egitimleri

Bu kisimda kaynastirmanin tanimi siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin kaynastirma
egitimleri, karsilasilan giicliikler ve siiregen hastaligl olup kaynastirma egitimine devam

ilkogretim Ogrencilerinin 6zellikleri ile ilgili bilgiler sunulacaktir.
I1.2.1. Kaynastirmanin Tanim

Giiniimiizde Ozel Egitime muhtag bireylerin sayisimn  giderek —arttig
goriilmektedir. Bunun nedeni ise tip alanindaki gelismeler, oziirlii bireylerin tip alninda
ki gelismeler sayesinde yasam siirelerinde Onemli derecede artis almasi, diinya
niifusunun hizla artmasi sonucunda meydana gelen gelismeler ve bunun neticesinde
meydana gelen kazalarda goriilen 6nemli artiglar ve benzeri nedenlere baglanabilir
(Batu ve Kircaali-iftar, 2006). Devlet Istatistik Enstitiisii 2002 verilerine gore diinya
niifusunun % 14’iinii, Tirkiye niifusunun da % 12.29’unu 6zel gereksinimli bireyler

olusturmaktadir.

Normal gelisim gOsteren bireyler gibi 6zel egitim gerektiren bireylerinde egitimde
firsat esitliginden yararlanma haklar1 vardir. Anayasanin egitim ve Ogretim hakkini
diizenleyen 42. maddesi ‘Kimse, egitim ve 0grenim hakkindan yoksun birakilamaz.’
seklindedir. Bu maddeden de anlasilacag: iizere iilkemizde ki her bireyin egitim ve

Ogretim hakki anayasa ile giivence altina alinmigtir.

Ozel gereksinimli bireylerin egitimi ele alindiginda bir ugta ayr1 egitimin diger
ucta ise birlikte egitimin yer aldigi goriilmektedir. Ayrt egitimde Ozel gereksinimli
bireylerin 6ziir durumlar1 dikkate alinarak ayri egitim kurumlarinda Ozel egitim
Ogretmenleri tarafindan egitilmelerinin gergeklestirilmesidir. Aymi egitim ise Ozel
gereksinimli bireylerin, normal bireylerle birlikte normal okullarda simif dgretmenleri
tarafindan egitimlerinin gerceklestirilmesidir(Batu ve Kircaali-Iftar, 2006). Alan yazina

baktigimiz zaman kaynastirmanin birgok tanimi karsimiza ¢ikmaktadir.

Kircaali-Iftar’a  (1992) gore kaynastirma; Ozel gereksinimli 6grencilerin
egitimlerini, akranlarinin devam ettigi okullarda ve onlarla aym1 smiflarda siirdiirmesi

olarak tanimlamaktadirlar. Bir bagka tanimda ise kaynastirma engelli 68rencilerin ailede
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ki diger kardesleri ve akranlar ile aynin okula gitmesi aym yasta akranlari ile aym
smifta bulunmasi, 6grenci veya 6gretmene gereksinim duyduklan destek 6zel egitim
hizmetlerinin saglanmasi kaynastirma olarak ifade edilmektedir (York ve Tunduer,

1995; aktaran Sucuoglu ve Kargin, 2006).

31 Mayis 2006 tarihinde yiiriirliige giren Milli Egitim Bakanhigi Ozel Egitim
hizmetleri Yonetmeliginin 23. maddesinde kaynastirma; ‘Ozel egitime ihtiyaci olan
bireylerin egitimlerini, destek egitim hizmetleri de saglanarak yetersizligi olmayan
akranlar ile birlikte resmi ve 0zel; okul Oncesi, ilkogretim, orta Ogretim ve yaygin
egitim kurumlarinda siirdiirmeleri esasina dayanan 6zel egitim uygulamalandir’

seklinde tanimlanmustir.

I1.2.2.Kaynastirma Egitiminin Nedenleri

Kaynastirma egitimini savunanlardan Sari’ya (2004) gore bu uygulamanin cesitli
nedenlerle gerekli oldugunu diisiinmektedirler. Bunlar:

a- Kanuni Haklar: Kanuni haklarindan dolay1 engelli bir ¢ocuk, akranlarinin sahip
oldugu sartlarda en az kisitlayici ortam iginde egitim gérme hakkina sahiptir.

b- Vatandashk Hakki: Ayristirma ve ayristinlmis ortamlarda verilen 6zel egitim
esitlige aykinidir. Var olan haklar herkes igin gecerli olmalidir. Belirli bir egitim
programina kabul edilme, bireyin belirli bir engele sahip olmamasina bagli olmamalidir.
Engelli cocuklar etraflarindaki arkadaglari, komsular1 ve kardesleri gibi aym okula
gitme hakkina sahip olmalidirlar.

c- Anne ve babamin Haklari: Anne babalar ¢ocuklariyla ilgili en fazla sorumluluk
tasiyan ve aymi sekilde 6zel egitim ekibinin bir iiyesidir. Dolayisiyla anne babalar kendi
cocuklar1 hakkinda en bilgili kisiler olarak ¢ocuklarinin basarili olmalan i¢in gerekli
olan destek ve servisleri de iceren en az kisitlayici egitim ortamimi isteme hakkina
sahiptirler.

d- Ahlaki Haklar: Engelli cocuklar diger cocuklar i¢in gegerli olan nedenlerden dolay1
istedikleri egitim ortamim segebilirler. Kaynastirma, istenilmeyen durumlardan
kacinma, sosyallesme ve arkadaslik gelistirme firsatin1 en fazla verebilecek olan bir
egitim uygulamasidir.

e- Etik Haklar: Her cocuk ait olma ve degerli olma duygularimi yasamalidir. Bu
cocuklar bu duygularnn kaynastirma ortaminda daha fazla yasayabileceklerdir. Bu

ortamdaki engelli cocuklar siniflarinda hayatin icindeki zitliklari, farkliliklarn ve bu
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farkliliklarin ve zitliklarin kabuliinii temsil eder( Kids Together Inc, 2001; aktaran Kuz,
2001 ).

f- Egitimsel Haklar: Bu egitim siirecine dahil olan engelli bir cocuk icin en faydal
egitim programi kaynastirma uygulamasidir.

Bununla birlikte biitiin engelli cocuklarin normal simiflarda egitim gdrmesini
istemek hem gercek¢i degildir, hem de ¢ocuklarin kendisi i¢in de zararhidir( Peltier,
1997; aktaran Kuz, 2001 )

Insanlarla iliski kurma, dogumla baslar ve biitiin yasamimz boyunca geliserek
devam eder. Cocuk ilk sosyal iliskileri ailede 6grenir. Bu iliski daha sonra oyun cevresi
ve okul cevresi ile gelisip bigimlenir. Sinirli bir ¢evrede biiyiiyen 6ziirlii ¢ocuklarin
saghikli iletisim kuramamalarn nedeniyle normal cocuklara gore kisiliklerinde
diizensizlik ve uyumsuzluk ortaya cikabilmektedir. Ozel egitim gerektiren g¢ocuklar
genellikle aile bireyleri, 6zellikle de kardes iliskilerinde yalmz kalabilirler. Anne ve
babanin asir1 koruyucu tutumu sonunda oziirlii ¢ocukta bagimlhilik gelistirerek olumlu
benlik kavraminin gelisimi engellenebilir. Bu ise 6ziirlii cocugun hem 6ziirlii, hem de
normal bireylerle iletisim kurmasini1 daha ¢ok zorlastirarak toplum disinda birakabilen

bir birey olarak yetismesine neden olur ve kisir dongii iginde kalabilir.

Cocugun iletisim kurdugu cevre, ¢ocugun sozel davranislar1 kazanmasinda da
onemli rol oynar. Ozellikle dil ile ilgili becerilerin kazanilmasinda 6ziirlii cocuklarin
normal yasitlart ile bir arada bulunmalart etkili olmaktadir. Normal bir okulda izole
egitim goren Oziirlii ¢ocuklar, siirekli kendileri gibi o6ziirlii yasitlariyla bir arada
bulunacaklari i¢in, sozel olarak 6grenecekleri hicbir sey olmayacaktir.

Son yillarda 6ziirlii ¢ocuklarin normal yasitlariyla normal okullarda bir arada
egitime alinmalari, egitimsel bir olay olarak ilgi cekmektedir. Bu sistemin diger bir
kolaylign da cocugun normal bir okulda tam giin bulunmaya hazir olmasini
kolaylastirmaktir. Oziirlii cocuklarin normal okullarda biitiinlesmis egitime alinmalari
onlarin toplum iginde bir birey olarak yasamlarim kismen kolaylastirmaktir. Diger
yandan 0ziirlii gocugun okuldaki arkadas grubuna katilmasi ve kabul gérmesi, cocuktaki
bagimlilik duygusunun azalmasina ve giiven duygusunun gelismesine neden olmaktadir.
Boyle bir uyum calismasinda oziirlii ¢ocuklarin normal cocuklarla olumlu sosyal
iligkiler gelistirmesi Ogretilecek ve en onemlisi de her iki grup i¢in erken yasta gelisen

tutumlarn ileriki yillarda toplumsal bir yatirim olmasi saglanacaktir.
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I1.2.3. Kaynastirmanin Yararlari

Kaynagtirma uygulamasinin, gerek kaynastirilan 6grenciye, gerekse cevresine pek
cok yarari vardir. Bu yararlar1 Kircaali-iftar (2007) soyle belirtmistir.

1. Kaynastirma, 6zel gereksinimli Ogrencilerin, icinde yasadiklar1 toplumla
biitiinlesmelerini kolaylastirir.

2. Normal 6grencilerin davranislari, 6zel gereksinimli 6grencilere model olur.

3. Kaynastirma smifindaki normal Ogrenciler, bireyler arasinda var olan
farkliliklara kars1 daha hosgoriilii olmay1 dgrenirler.

4. Kaynagtirma, normal 6grencilerin isbirligi ve yardimlagsma becerilerini arttirir.

5. Kaynastirma sinift 6gretmenlerinin 6zel gereksinimli dgrencilerle yiiriittiikleri
calismalar (6rnegin, egitim programlarinin bireysellestirilmesi), 6gretmenlik bilgi ve
becerilerine katkida bulunur.

6. Kaynagtirma uygulamalari, kaynastirma sinifi 6gretmenlerinin diger personelle
iletisim ve igbirligini arttirir.

7. Ozel gereksinimli cocuklarinin normal egitim ortamima devam ediyor olmast,

anne-babalara moral verir ve onlar ¢aba gostermeye giidiiler
11.2.4. Kaynastirma Modelleri

Ozel gereksinimli bireylerin egitim alabilecekleri kaynastirma tiirleri 31 Mayis
2006 da yiiriirlige giren Ozel egitim Hizmetleri Yonetmeliginin 23. maddesinin 2.
fikrastnin b bendinde su sekilde tammlanmustir. Ozel egitime ihtiyaci olan bireyler
kaynastirma yoluyla egitimlerini, yetersizligi olmayan akranlar ile birlikte aym sinifta
tam zamanh siirdiirebilecekleri gibi 6zel egitim siniflarinda yar1 zamanli olarak da
stirdiirebilirler. Yan zamanli kaynastirma uygulamalari, 6grencilerin bazi1 derslere
yetersizligi olmayan akranlariyla birlikte ayn1 sinifta ya da ders disi1 etkinliklere birlikte
katilmalar1 yoluyla yapilir. Kaynastirma tiirleri yonetmelikte Tam Zamanh Kaynastirma

ve Yar1 Zamanli Kaynastirma olarak belirtilmistir.
I1.2.4.1. Tam Zamanh Kaynastirma

Ozel egitim ihtiyac1 olan bireyin akranlari ile birlikte okul oncesi, ilkogretim ve
orta dgretim kurumlarinda ayni sinifta egitim gdrmesi ve sosyal agidan biitiinlesmesi
icin Ozel egitim destek hizmetlerinin uygulanmasi ve egitimin basariya ulasabilmesi igin

gerekli ders ara¢ ve egitim materyallerinin saglanmasi gerekli fiziki diizenlemelerin
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yapilmasidir  (http://orgm.meb.gov.tr/). Siiregen hastaligi olan bireyler egitim
kurumlarinda genelde tam zamanli kaynastirma uygulamalarina tabi tutulmaktadirlar
ancak bu bireyler i¢cin smif ortami veya okul ortaminda gerekli diizenlemeler

yapilmalidir

Ozel egitim gerektiren bireylerin, akranlar ile birlikte okul oncesi, ilkogretim,
orta 6gretim ve yaygin egitim kurumlarinda ayni sinifta egitim gérmesi ve sosyal acidan
biitiinlestirilmesi icin; 6zel egitim destek hizmetleri, 0zel arag-gere¢ ve egitim
materyalleri saglanir. Egitim program bireysellestirilerek uygulanir ve gerekli fiziksel
diizenlemeler yapilir. Kaynastirma uygulamalart yapilan okullarda, sinif mevcutlariin
okul oncesi egitim kurumlarinda 14, ilkogretim kurumlarinda 30 6grenciyi asmamasina
dikkat edilir. Ozel egitim gerektiren 6grenciler her sinifa esit olarak dagitilir, bir sinifta

yetersizligi ayni olan en fazla iki 6grenci uygulamaya katilir.

Durumlar ayr bir sinifta egitilmeyi gerektiren 6grenciler i¢in okul dncesi egitim,
ilkdgretim, orta 6gretim ve yaygin egitim kurumlarinda 6zel egitim siniflari, 6zel egitim
hizmetleri kurulu tarafindan agilir. Bu siniflarin mevcudu en fazla; okul 6ncesi egitimde

6, ilkogretimde 12, orta 6gretimde 20 ve yaygin egitimde 10 6grenciden olusur.

Ozel egitim okulunun yatililik olanaklarindan yararlanan 6grencilerden, akranlari
arasinda egitim almasi uygun goriilenler, yakin cevrelerindeki okul Oncesi egitim,
ilkogretim, orta Ogretim kurumlarindan egitim alirlar. Servis giderleri 6zel egitim

kurumunca karsilanir.

Yetersizlikleri olmayan bireyler, istekleri dogrultusunda, 6zellikle okul oncesi
egitimde, ¢evrelerindeki kaynastirma uygulamasi yapan 6zel egitim okullarinda agilacak
siiflara kayit yaptirabilirler. En fazla besi 6zel egitim gerektiren birey olmak tizere, bu
siiflarin mevcutlari en fazla okul 6ncesi egitimde 14, ilkdgretim-orta 6gretimde 20 ve

yaygin egitimde 10 dgrenciden olusur.
I1.2.4.2. Yar1 Zamanh Kaynastirma

Kaynagtirma uygulamas1 yapilan siniflara veya ozel egitim smiflarina devam
eden 6grencilerin; kaynastirma uygulamasi yapilan siniflarin etkinliklerine katilmasi ve
kaynak oda, rehberlik arastirma merkezi, 6zel egitim kurumlarindan destek alinmasi ile
yapilan uygulamadir. Bu uygulama icin gerekli diizenlemeler yapilir. Bu uygulama

cercevesinde Ozel egitim sinifina devam eden Ogrencilerin, uygun sartlar saglanarak
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normal egitim siniflarinin resim, miizik, beden egitimi, is teknik vb derslerine katilimi

saglanarak sosyal agidan biitiinlestirilmeleri de saglanir (http://orgm.meb.gov.tr/).

Kaynastirma uygulamasi yapilan smiflara veya 6zel egitim siniflarina devam
eden Ogrencilerin; 6zel egitim/kaynastirma uygulamasi yapilan siniflarin etkinliklerine
katilmasi; kaynak oda, rehberlik ve arastirma merkezi ile 6zel egitim kurumundan

destek egitimi almasi icin gerekli diizenlemeler yapilir.

Ozel egitim okulunda kaydi olan bazi ogrencilerin kaynastirma uygulamasi

yapilan smiflarin etkinliklerine katilmasi i¢in gerekli 6nlemler alinir.

Personeli ve fiziksel kosullar1 uygun olan 6zel egitim okullarinda, ¢cevredeki diger
ogrencilerin de hazirlanan program cercevesinde her tiirlii egitim ortamindan

faydalanmalar saglanir.

Birden fazla yetersizligi olan Ogrencilerin; 6zel egitim okullarinda giindiizlii
olarak acilan 6zel egitim simiflarinda; 6zel arag-gereg, egitim materyali kullanilarak,
gelisimsel Ogretim programlarinin  bireysellestirilerek uygulanmast  ve sosyal
biitiinlesmenin saglanmasi i¢in gerekli énlemler alinir. Bu siniflarin mevcudu en fazla
altt ogrenciden olusur, simifta iki Ogretmen gorevlendirilir. Bu 6grencilerin
degerlendirilmesinde, bireysellestirilmis egitim programlarinda belirlenen amaclarin

gerceklestirilmesi esas alinir

Stiregen hastaligr olan bazi 6grencilerin okula doniisleri hastaligin seyrine gore
farklilik gosterebilmektedir. Bunun i¢in okula uyum saglama zaman alabilmektedir.
Okula doniisiin ilk zamanlarinda okula devam etmede okul idaresi ve 6gretmeni esnek
davranabilmelidir.

I1.2.5. Siiregen Hastaligi Olan Cocuklara Hastaliklar1 Siiresince ve Kaynastirma
Ortamlarindaki Egitim Hizmetleri

Stiregen Hastaligi olan cocuklarin 6zellikleri ve gereksinimleri temel alindiginda
cok heterojen bir grup olmalar1 nedeni ile grubun 6zelliklerini soylemek giictiir. Astim,
hemofili, seker, kanser, epilepsi, AIDS, Kronik Bobrek Yetmezligi, Talassemi gibi
stirekli hastalig1 olan ¢ocuklarin problemleri ve ihtiyaclari, hastaligin derecesi, ortaya
cikis yast ve gelisimine bagli olarak akranlarindan farklilagir. Bazi hastaliklarda
problemlerin arttigi ve azaldigt donemler vardir. Bazi1 hastaliklar uygun tedavi ile

ortadan kalkabilmekte bazilar1 ise ilaclarla kontrol altina alinabilmektedir. Cok
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heterojen bir grup olmalar1 nedeniyle grubun ozelliklerini sdylemek giictiir (Wood,
1998; aktaran Sucuoglu ve Kargin). Genel olarak yorgunluk ve hastalik nedeniyle okul
devamsizliginin yaninda, sinif i¢inde bir¢ok etkinlige katilamadiklari motor becerilerde
yetersizlik, beden egitimi derslerine katilamama gibi sorunlarla karsilagsmaktadirlar

(Wood, 1998; aktaran Sucuoglu ve Kargin).

Stiregen hastaligi olan ¢ocuklarin kaynastirma egitimlerinde genelde tam
zamanlt kaynastirma uygulanmaktadir. Grup olarak zihinsel becerilerinin engelli
olmayan akranlariyla aym sinirlar i¢inde olma egilimleri vardir (Salend, 1999; aktaran
Sucuoglu ve Kargin, 2006). Salend’in de belirttigine gore siiregen hastaligi olan
cocuklar zihinsel olarak akranlarindan fazla farklilik géstermezler bu ¢ocuklar genelde

sosyal uyumda sorun yasamaktadirlar.

Stiregen hastaligi olan ¢ocuklar i¢in hastanede yattiklar siire, evde gegirdikleri
donemde ve tekrar okula doniislerinde onlara verilebilecek egitim hizmetleri hakkinda

asagidaki boliimde bilgi verilmistir.
I1.2.5.1 Fiziksel Ortamlar

Ulkemizde siiregen hastaligi olan okul caginda ki cocuklar icin ilkogretim
okullarinda biiyiik yetersizlikler bulunmaktadir. Bu Ogrencilerin giinlitkk rutin
tedavilerini yapabilecekleri saglik odalar ve revirler okullarimizin biiyiik bir kisminda
bulunmamaktadir. Milli Egitim Bakanhigi Yatinmlar ve Tesisler Daire Baskanligi
tarafindan okul projeleri hazirlanirken okullarda saglik odalarinin bulunmasi sarti

mutlaka getirilmelidir.
I1.2.5.2. Destek Hizmetleri

Stiregen hastalign olan cocuklarin hastaliklar1 siiresince kendilerine verilecek
destek egitim hizmetlerini; Erken Tam1 ve Miidahale, Egitime Erisimleri, Teknoloji
kullanimi, Egitim Hizmetlerinin Siirekliligi, Birlikte Caligma, Tasima, Tibbi Yardim
seklinde siralanabilir (Access To Education for children and young people with medical

needes, 2001).
a- Erken Tam ve Miidahale

Stiregen hastalik teshisi konulan bir 6grenci icin egitim miimkiin olan en kisa

stirede baglamalidir. Hastalig1 nedeni ile okulundan uzun siire uzak kalacak bir 6grenci
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icin egitimin baslangic tarihi ile ilgili mevzuatimizda bir bilgi yoktur. Ingiltere’de bu

siire on bes giin olarak belirlenmistir (AECYMN, 2001)
b- Egitime Erisimleri

Ulkemizde siiregen hastalig1 olan ¢ocuklar hastaneye yattigindan itibaren tibbi
tedavileri izin verdigi siire igerisinde Hastane Ilkogretim Okullarina devam
etmektedirler. Hastaneden taburcu olduktan sonra Ogrencinin okula devam etmesini
doktorlar uygun goérmedigi durumlarda Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeliginin 34.
maddesinde belirtildigi gibi okul Oncesi ve ilkdgretim ¢agindaki 6zel egitime ihtiyact
olan bireylerden egitim-6gretim kurumlarindan dogrudan yararlanamayacak durumda
olanlara evde egitim hizmeti verilmesi esastir. Bu hizmetin verilmesine 6zel egitim
hizmetleri kurulu karar verir. Ozel egitim Hizmetleri kurulunda, Ozel Egitim Hizmetleri

Yonetmeliginin 14. maddesinde kimlerin olacagi su sekilde belirtilmistir.

Ozel egitim hizmetleri kurulu; milli egitim miidiiriiniin gorevlendirecegi miidiir

yardimcis1 veya sube miidiiriiniin baskanliginda;

a)  Ozel egitim degerlendirme kurulu bagkani ya da birden fazla kurul baskani

olan illerde bir baskan,
b)  Bir rehber 6gretmen
c)  Gorme, isitme ve zihinsel engelliler sinif 6gretmenlerinden bir 6gretmen,

d) Bir ozel egitim okul veya kurum miidiirii, 6zel egitim okulu veya kurumu
bulunmayan yerlerde ise kaynastirma uygulamasi yapilan ilkdgretim ya da

ortadgretim kurumlarindan bir miidiir,
e) Gezerek ozel egitim gorevi yapan bir 6gretmenden olusur.

Stiregen hastalik teshisi konulan bir 6grenci i¢in uygulanmasi gereken egitim
planlariin en kisa siire igerisinde yetkili birimler tarafindan hazirlanmasi gerekir.
Ulkemizde siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarla ilgili birimler Milli egitim Miidiirliikleri,
Rehberlik arastirma Merkezleri ve Hastane ilkogretim Okullaridir. Ancak iilkemizde bu
birimler arasinda bir koordinasyon bulunmamakta ve Evde Egitim Hizmetleri
yonergesinde Hastane Ilkogretim Okullarindan bahsedilmemekte ve 11 Ozel Egitim
Hizmetleri kurulunda Hastane {lkogretim Okulu ve cocugun kayitli oldugu okuldan bir

temsilci bulunmamaktadir. Ulkemizde siire§en hastalign olan cocuklarin egitime

35



erisimlerinde sorumlulugu ve iliskisi olan resmi ve sosyal kurumlar gosteren sema igin

(Bakimiz EK IV).
c- Egitim Hizmetlerinin Siirekliligi

Ulkemizde egitimin siirekliligi kesintilere ugramaktadir. Bunun nedeni
birimler arasinda tam bir iletisim bulunmamasidir. Siiregen hastaliga yakalanan bir
ogrenci hastanede kaldigi siire icerisinde Hastane Ilkogretim Okuluna devam
etmektedir. Ogrenci uzun siireli kanser gibi bir hastaliga yakalandig1 zaman uzun
siire okul devamsizlig1 ve evde istirahat etmesi gerekebilmektedir. Ulkemizde Evde
Egitim Hizmetleri yonergesinin Kasim 2005 tarihinde yiiriirlie girmesine ragmen
tam olarak yiiriitilememesi ailelerin bircogunun bundan habersiz olmasi nedeni ile
cocuk evde nekahet doneminde egitimden uzun siire kalmasina neden olabilmektedir.
Egitimim siirekliligi i¢in Milli Egitim Miidiirliikleri, Hastane Ilkogretim Okullari,
Rehberlik Arastirma Merkezleri ve 6grencinin kayith oldugu arsinda ¢ok iyi bir
iletisim ag1 kurulmalidir. Ayrica Ulkemizde yiiriirliikte olan Ozel Egitim Gerektiren
Bireyler I¢in Evde Egitim Hizmetleri Yonergesinde Hastane flkogretim Okullarina
sorumluluk yiiklenmemistir. Bir 6grencinin siiregen hastaliga yakalanmasindan ilk
haberi olan kurum Hastane {lkogretim okullaridir. Bundan dolay1 Hastane ilkdgretim

Okullaria bazi sorumluluklar yiiklenmelidir.
d- Birlikte Calisma

Stiregen Hastalign olan bir 6grencinin egitiminde gorev alacak olan kisi ve
kurumlar arasinda birliktelik cok 6nemlidir. Hastaligin etkisini 6grenci iizerinde en aza
indirmek icin; kayitl oldugu okul, Hastane Ilkogretim Okulu, Rehberlik Arastirma
Merkezi, evde egitim 6gretmeni ve aile arsindaki birliktelik cok onemlidir(AECYMN,
2001).

e- Teknoloji Kullamim

Fels, Shrimpton ve Robertson’a (2004) gore siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin
teknolojiyi nicin kullanmalar1 gerektigini soyle aciklamistir; egitimin siirdiiriilmesinde
Hastane Ilkogretim Okullari  ogrencilere akademik calismalarin  bir  kismim

gerceklestirebilmelerini  saglarken,  hastane  ortamimin  yarattigi  gerginligi

giderememektedir. Ancak bilgi ve iletisim teknolojilerindeki ilerlemeler hastanedeki
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cocuklarin ve genglerin akademik ve sosyal baglantilarim siirdiirebilmeleri icin 6nemli

bir yer tutmaktadir (Fels ve Shrimpton ve Robertson 2004).

Tablo VI: RCHEI’de Hastanedeki Cocuklar ve Gencler icin Egitimin, Sosyal
Ortamin, Ailelerin ve Saghk Sisteminin Siirekliligini Iletisim Yoluyla Saglamak

icin Teknolojinin Kullamimu.
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Tablo 4 te The Royal Children’s Hospital Education Institute (RCHEI)’de
Kraliyet Cocuk Hastanesi Egitim Enstitiisiindeki hastanede yatan ¢ocuklara egitim
hizmeti saglamak i¢in bir model gelistirilmistir. Bu modelin amaci1 genis bir yelpazede
teknoloji kullanimidir. Cocugun okulu ve sosyal hayatla iletisimi i¢in kullanilan

baglant1 hizmetleri genellikle e-posta, telefon, faks gibi iletisim araclaridir.

Ulkemizde de buna benzer modeller olusturulabilir. Ozellikle uzun siireli tibbi

gereksinimi olan ¢ocuklar i¢in iyi bir uygulama olabilir.
f- Tasima

Ulkemizde 6zel egitime ihtiya¢c duyan bireylerin okula ulasimlarmnin iicretsiz

olarak saglanmasi i¢in Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim Rehberlik ve Damisma
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Hizmetleri Genel Miidiirliigiiniin 23/11.2004 tarih ve B.08.0.ORG.0.20.01.04.120/4537
sayil1 yazilari ile belirtilmistir. Ancak Milli Egitim Bakanhg Ozel Egitim Hizmetleri
Genel Midiirliigiiniin  0.20.01.01/4206 sayili 15.09.2006 tarihinde Milli Egitim
Miidiirliiklerine géndermis oldugu yazida tasima kapsamina alinacak 6grenciler soyle
belirtilmistir. Ozel Egitim Okullarinda 6grenim goren giindiizlii 6grenciler ile
ilkogretim okullar1 biinyesinde acilan 6zel egitim siniflarinda 6grenim goren engelli
ogrenciler olarak belirtilmis bu calismaya siiregen hastaligi olan ¢ocuklar dahil

edilmemistir.( Yazinin tamami i¢in bakiniz EK 3)
g- Tibbi Yardim

Stiregen Hastalig1 olan bir 6grenci tedavi agsamasindan sonra okula donebilecek
duruma geldiginde saglik kuruluslan tarafindan gorevlendirilen hemsireler hastalikla
ilgili olarak okul yOnetimine, simif Ogretmenine ve smif arkadaslarina Ogrencinin
hastaligi davramis problemleri ve karsilasabilecegi bilissel giicliikkler hakkinda
bilgilendirme toplantis1 yapmahdir (AECYMN, 2001). Bu bilgiyi kurumlarda gorevli
saglik personeli varsa oda verebilir. Ancak iilkemizdeki okullarin biiyiik bir kisminda

saglik personeli bulunmamaktadir (Sar1, 2004).

I1.2.6. Siiregen Hastaligi Olan Cocuklarin Kaynastirma Ortamlarinda Simf

Ogretmenlerinin Dikkat Etmesi Gereken Durumlar

Bu boliimde sinifinda siiregen hastaligi bulunan c¢ocuklarin 6gretmenlerinin

dikkat etmesi gereken durumlar hakkinda bilgi verilecektir.

I1.2.6.1 Simfinda Kanserli bir Cocuk Bulunan Simif Ogretmeninin Dikkat Etmesi

Gerekenler Durumlar

1. Kanser teshisi konulan bir 68rencinin en Oonemli sorunlarindan birisi okul
devamsizligidir. Cocukta boyle bir durum hakkinda bilgi alimir alinmaz
cocugun egitim hizmetlerinden yararlanabilmesi i¢in sinif 6gretmeni ve okul

yonetimi gerekli girisimlere baglamalidir.

2. Kanser tedavisi devam eden cocuklarin okula devam etmek istememelerinin
nedenleri fiziksel goriiniimlerinde ki degisikliklerdir. Bu degisiklikler, asiri

kilo alim1 veya kaybi, sag, kas, kirpiklerde dokiilme gibi seyredebilir.
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Okul yoOnetimi ve Ogretmenlerinin durumu erken Ogrenmesi Ogrencinin
arkadaslar ile karsilastiginda onlardan alabilecegi tepkilerin oniine gegecektir.
Smif Ogretmeni tarafindan arkadaslarina 6grencinin fiziki goriiniimiinde ki

degisikliklerin gegici oldugunu iceren agiklamalar yapilmalidir.

Hasta oOgrenci ile okul yonetimi, Ogretmenleri ve arkadaslar1 iletisimi
kesmemeli. Onun hala daha o sinifin parcast oldugunu, onun simifa dénmesini

beklediklerini ona hissettirmelidirler.

Ogrenci okulu ile ilgili haberlerden mahrum birakilmamali. Okul ile ilgili

bilgileri sinif arkadaglar1 6grenciye sira ile ulagtirabilirler

Ogrenciyi ziyarette getirilecek hediyeler onun en yakin arkadas gevresine
sorularak secilmeli ciinkii onu en iyi tamiyan arkadaslaridir. Ona arkadaslar
tarafindan hazirlanacak bir hediye paketi ona cicek gotiiriilmesinden daha iyi
olacaktir. Ciinkii cicek hasta kimselere gotiiriiliir. Boyle bir hediye onu
hastalik psikolojisine daha ¢ok sokacaktir. Hediye paketinde sevdigi bir
sanat¢cinin bir albiimii, resmi seviyorsa bir boya takimi, tuttugu takimin
futbolcularindan olusan bir albiim olabilir. Bu hediyeler ¢ogaltilabilir. Bu
konuda yukarida da belirtildigi gibi size en iyi yardimci olacak olan onun en

yakin arkadaglaridir (Kutluk ve Kars, 1996).

Ogrencinin ziyaretine gelenler onun icinde bulundugu ortami hatirlatacak
sozler kullanmalidir. ‘Nasilsin? Iyi misin? Gegmis olsun’ sozii bile
kullanilmamalidir. Bu tiir sézler onu ‘Ben hastayim’ diisiincesine daha ¢ok

itecektir.

Okula doniisii konusunda ona belli bir tarih verilmemeli ¢iinkii o tarihte okula
donemezse bu onun icin biiyiik bir hayal kiriklig1 olacaktir. Doniis tarihi icin

ona siirpriz yapilmasi daha uygun olur (Kutluk ve Kars, 1996).

Bu cocuklar her zaman yiiksek bir moral seviyesine sahip olmalar1 gerekir.
Ozellikle baz1 6gretmen arkadaslarimizin notlar konusunda ki kati tavirlari
cocuklarin moral seviyelerini olumsuz etkilemektedir. Onlara yapacaginiz
kiiciik bir giizellik ya da onlar1 sevindirme, uygulana tedaviden daha etkili

olacaktir.
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I1.2.6.2. Smfinda Hemofili Hastas1 Bir Cocuk Bulunan Simf Ogretmeninin Dikkat

Etmesi Gerekenler Durumlar

1.

Hemofilili ¢ocuklar icin en biiyiik tehlike kanamalardir. Sinifimizda hemofili

hastas1 bir ¢cocuk varsa onu sinifta gorebileceginiz en uygun yere oturtunuz.

Hemofili hastas1 ¢ocugun durumunu Ogretmenler kurulu toplantisinda

giindeme getirerek durumu tiim 6gretmenlere aciklayiniz.

Okul idaresi, cocugun beden egitimi 6gretmeni ile goriiserek cocugun, beden
egitimi  derslerinden uzaklastirlmamali, bilakis tesvik  edilmelidir.
Rahatsizligin risklerinin olmadigi sporlar secilmelidir. Doktorlar hemofili
hastalarina yiizme, yliriyiis, masa tenisi, golf ve okculuk gibi sporlari tavsiye

etmektedirler (http://www.turkhemoder.org /haberAyrinti.php?HID=3).

Hemofilili ¢ocuklar gelisimleri siiresince hareket yeteneklerinin artmasiyla
eklem i¢i kanamalar1 artmaktadir. Eklem ici kanamalar en sik ayak, el, bilek
ve dirseklerde goriilmektedir. Bu kanamalarin en 6nemli belirtileri eklemlerde

hareket sirasinda agri ve 1s1 artisidir.

Hemofili 6grencilerin kanamalarin en tehlikelisi kafa travmalart sonucunda
gelisen beyin kanamalaridir. Olas1 beyin kanamalarinin belirtileri arasinda bag
agrisi, bas donmesi, mide bulantisi, uyku hali, denge kayb1 ve gorme kaybi yer
alir. Boyle bir durumda hemen tibbi miidahale icin ilgili birimlere haber

verilmelidir.

Hemofili 6grencinin boyun ve bogaz bolgesinde travma sonucunda ¢ok
siddetli kanamalar olabilir. Travma disinda bogaz enfeksiyonu ve siddetli
oksiiriik de kanamaya neden olabilir. Belirtileri ise; bogazda sislik yutma

giicliigii bogaz cevresinde morluk ve kanl oksiiriiktiir.

I1.2.6.3. Simfinda Epilepsi Hastas1 Bir Cocuk Bulunan Simf Ogretmeninin Dikkat

Etmesi Gerekenler Durumlar

1.

Aile ile irtibata gecilmeli, mutlaka nobet takip defterine okulda gecirilen

nobetlerin yazilmasini saglanmalidir.

Epilepsi rahatsizligi olan bir 6grenciniz varsa onun olmadigi bir ortamda

sinif ve okul arkadaglarina gerekli agiklamalar yapilmalidir.
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9.

Okulda veya sinifta bir 6grenciniz ndbet geciriyorsa ilk once sakin olun ve

panige kapilmayiniz.

Ogrencinize rahatsizligidan dolay1 farkli davranilmamali, bu ¢cocuklar nobet

an1 disinda hayatlarin1 normal olarak devam ettirmektedir.

Nobet aninda hastanin solunumu durabilir. Hatta dudaklar1 elleri maviye

doniisebilir, fakat nobet biter bitmez solunum normale doner (Kobal, 2003).

Nobet aninda hastanin giysilerini gevsetilir, yavasca yere yatirilarak yana

cevrilir ve basinin alt1 yastikla desteklenir.

Hastanin nobet durdurulmaya ¢alisiimamalidir.

. Agzinda hicbir sey olmadigindan emin olunur, hastanin agzi acilmaya

calisilmamalidir (Kobal, 2003).

Yaralanmaya neden olacak seyleri ortadan kaldirilmamalidir.

10. Nobetler 10 dakikadan fazla siirerse tibbi yardima miiracaat edilmelidir

(Kobal, 2003).

11. Nobet bitince hastanin dinlenmesi saglanmalidir (Kobal, 2003).

I1.2.6.4. Simfinda Diyabet Hastas1 Bir Cocuk Bulunan Smmf Ogretmeninin Dikkat

Etmesi Gerekenler Durumlar

1.

Diyabet 6miir boyu insiiliin ignesi gerektiren bir durumdur. Diyabet tedavisi
sirasinda istenmeyen bir olay kan sekerinin diismesidir. Bu durumda
cocuklarda, cok agir achik hissi, yiiz kizarmasi soguk terleme halsizlik
yorgunluk bazen de uykuya meyil gibi bulgular goriiliir bu durumda cocugun
bilinci kapali degilse acilen seker serbeti veya benzeri sekerli sivilar
verilmelidir. Bazen de seker diismesi biling kayb1 ve havale dedigimiz sara
nobeti gibi goriilebilir. Bu durumda cocugun cantasinda glukopen isimli

ignenin 6gretmen tarafindan yapilip, acilen doktoruna yonlendirilmelidir.

Nadirde olsa bazen agir stres, yarismali spor gosterileri diyabetli cocuklarin
sekerini diigiiriip yukaridaki tabloya girebilirler. Bu tip yarismalardan 6nce

biskiivi, siit, sandvic gibi yiyecekler yedirilmelidir.
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3.

7.

Agir stres (Sinavda basarisizlik, anne-baba kaybi vb) durumlarda
cocuklarda seker yiikselmesi veya komasi goriilebilmektedir. Bu durumda

cocuk hemen doktora gonderilmelidir.

Diyabetli Cocuklarin Beslenmesi: Diyabetli ¢ocuklar ara 6giin dedigimiz
kusluk ve ikindide kahvalti yapmak zorundadirlar. Cocugun defterine
yazilan ara 6giin saatinin gecirmemek gerekir. Ara 6giin ders saati i¢ine denk
gelebilir, ara 6giin icin ¢ocuga gerekli izin verilmelidir. Ara 6giin; siit-
ekmek, peynir — ekmek, yogurt- ekmek, seklinde tercih edilmelidir. Cocuk
0gle yemegini okulda yiyorsa karbonhidrat dedigimiz tatlilar1 yemesine izin

verilmemelidir.

Diyabetli cocuklar basit enfeksiyon hastaliklarinda bile 6zel bakima

ihtiyaglar1 vardir. Atesli hastaliklarda doktoruna yonlendirilmelidir.

Diyabetli ¢cocuklar bazen 6gleyin de insiiliin almak zorundadir. Cocuklarin
kendi kendine igne yapacagi mekanlar hazirlanmali, 6gretmen nezaretinde

ignesi yapilmalidir.

Diyabetli ¢cocuklarin g6z muayenesine 6zel 6nem verilmelidir.

I1.2.6.5. Simfinda Astim Hastas1 Bir Cocuk Bulunan Simif Ogretmeninin Dikkat

Etmesi Gerekenler Durumlar

1.

Astimli 6grenciler genellikle ¢ok cabuk yorulurlar. Ozellikle Beden Egitimi
derslerinde akranlarina gore daha c¢abuk yorulduklarindan bu Ogrencilere
gereken kolayligi saglanmalidir. Miimkiin oldugu kadar bu ogrencilerin

yarigmal1 sporlarda yer almasim engellenmelidir.
Fiziksel aktiviteler de yasitlarina gore geridedirler.
Astimhi 6grenciler genellikle uyku halinde bulunurlar.

Astimhi 6grenciyi tozlu ortamlardan miimkiin oldugu kadar uzak tutmaya
calisiimalidir. Cocugun durumu Ogretmenler kurulu toplantisinda diger
Ogretmenlere aktararak onun icin Ozel tedbirler alinabilir. Bunlar;
Teneffiislere cikarken onun siniftan ilk Once c¢ikmasi, smnifin miimkiin
oldugu kadar tozdan arindirilmasi, nobetci Ogretmenlerin nobetlerinde

cocugu daha yakindan takip etmesi gibi tedbirler alinabilir.
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Sosyal iligkilerini gerektigi gibi yiiriitemezler, bu problem onlarin
rahatsizliklarindan kaynaklanir. Arkadaglan ile istedigi gibi oynayamamak,
diledigi gibi hareket edememek gibi durumlar onun kendini mutsuz

hissetmesine neden olmaktadir.

Polen mevsiminde (ilkbahar) sabah 10’a kadar disarida olmamasina 6zen
gosterilmelidir. Bu siireler icerisinde nobetci 6gretmen ve dgrenciler onun

sinifta kalmasina izin vermelidir.

Havanin kapali, soguk ve kirli oldugu zamanlarda siifta kalmasma izin

verilmelidir.

Astimli ¢ocugun bulundugu sinifin yazi tahtasi okul idaresi ile goriisiilerek
cam yazi tahtas1 yapilabilir. Buna imkén yoksa cocuk yazi tahtasina en uzak

yere oturtulmalidir.

I1.2.6.6. Simmifinda Bobrek Yetmezligi Hastas1 Bir Cocuk Bulunan Smmf

Ogretmeninin Dikkat Etmesi Gerekenler Durumlar

1.

Kronik Bobrek Yetmezligi teshisi konulan ¢ocuklarin en 6nemli sorunlarinin
basinda okul devamsizligi gelmektedir. Ciinkii hemodiyalize bagli yasam
siirdiiren cocuklar en az haftada iki giin diyalize baglanmak zorundadirlar.
Bu da onlarin en az haftada bir giin okula gitmemelerine neden
olabilmektedir. Saglik kurumlarinda hastalarin diyalize baglanmalar1 sabah
ve Oglen olmak iizere iki gruba ayrilmaktadir. Bundan dolayi ikili 6gretim
yapan okul yonetimleri ¢ocuklar1 diyaliz saatlerine gore 6grenciyi 6glenci ya

da sabah¢1 gruba dahil etmelidir.

Periton Diyalizi ile diyaliz olan ¢ocuklarin diyaliz saatleri okul saatleri ile
ayn1 saate denk gelebilmektedir. Periton Diyalizi saatlerinde bu 6grencilere

gereken kolayliklar saglanmalidir.

. Hasta cocuklar kisitlayic1 bir yasama uyum saglamakta sorun

yasamaktadirlar, bagimlilik ve 6liim konulariyla kars1 karsiya kalmaktadirlar

(Ozciiriimez, Tanriverdi ve Zileli, 2003).

Ozciiriimez ve arkadaslarina (2003) gore haftada ii¢ giin ortalama 4—6 saat

siiren diyaliz uygulamalari i verimini ve sosyal yasami fakirlestirmektedir.
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I1.2.6.7. Smfinda AIDS Hastas1 Bir Cocuk Bulunan Simf Ogretmeninin Dikkat

Etmesi Gerekenler Durumlar

Egitim ¢agindaki tiim ¢ocuklarda oldugu gibi AIDS’li ¢ocuklarin yasamlarinda da
ozellikle sinif dgretmenleri olmak iizere 6gretmenlerin 6nemli bir yeri vardir. AIDS’li
cocuklarin yer aldigi siniflarda ders veren smif Ogretmenlerinin yam sira diger
ogretmenler HIV/AIDS konusunda bir sorumluluk tasgimaktadir. AIDS konusunda
bilgisi olmayan bir 6gretmen, sinifinda AIDS’li bir ¢cocugun bulunmasindan ve bu
cocuga nasil yardim edebilecegi ve nasil bir yaklasim sergileyece§i konusunda
tedirginlige diisebilecektir (http :// www. hatam.hacettepe.edu.tr /72/2_51-56.rtf.). Bir
okulda AIDS’li bir ¢ocuk bulundugu durumlarda okulda bulunan tiim fertlerin AIDS

konusunda bilgilendirmek icin hizmet ici egitim programi diizenlenebilir.

I1.2.6.8. Smfinda Talassemi Hastas1 Bir Cocuk Bulunan Smmf Ogretmeninin

Dikkat Etmesi Gerekenler Durumlar

Diger siiregen hastaliklarda oldugu gibi talassemili ¢cocuklarda ciddi engellere

sahiptir.

1. Bu cocuklarin fiziki goriiniimleri diger c¢ocuklardan farkli oldugu igin
kendilerini farkli hissedebilir ve bunun sonucunda Kkendilerini arkadas
cevresinden soyutlarlar. Bunlarin 6niine ge¢cmek igin simif 6gretmeni gerekli

tedbirleri almalidir.

2. Bu cocuklarda kendine saygi eksikligi hissetme gibi durumlar cok

goriilmektedir (www.talasemi.org/pdf/bolum_9.pdf).

3. Yasam boyu sik aralarla kan transfiizyonu (kan verilmesi) yapilmasi,
parenteral selasyon tedavisi (viicutta biriken demirin damar yolu ile atilmasi),
hastalifin getirdigi diger komplikasyonlar (biiyiime, seksiiel gelisimin geri
kalmasi, fiziksel goriinimdeki degisiklikler) sik araliklarla hastaneye gelme ve

yatma bu ¢ocuklarda depresyona neden olabilmektedir.

4. Kihcarslan’in (2001) kirk {i¢ talassemi hastasi ¢ocuk iizerinde yaptigi
aragtirmaya gore on ¢ocuktan besinin iki ay diger bes cocugun ise bir yil ve

tistli stirede okul devamsizligi yaptiklar goriilmiistiir.
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5. Kilicarslan’a (2004) gore talassemi hastasi ¢cocuklar problemlerini ¢ézerken
Ogretmenlerinden yardim isteme oranlar %12,5 tur. Bu oran aileden yardim

istemede %75 olarak belirtilmistir.

6. Bu cocuklar bir problemle karsilastiginda, sorunu i¢ine atma, éfkelenme ve
aglama davramiglart gostermeleri problem c¢ozme becerilerinin yetersiz

oldugunu gostermektedir (Kiligarslan, 2004).
IL.7. Amac

Bu aragtirmanin amaci, 1) Siiregen hastalikli ¢ocuklarin kaynastirma egitim
ortamlarinda karsilastiklar1  giicliikklerin  0gretmen, aile ve c¢ocuklar agisindan
degerlendirilmesidir, 2) Bu konuda ileri arastirma yapanlara temel veri saglamaktir Bu

amag dogrultusunda asagidaki alt aragtirma sorularina cevap aranacaktir.

1) Siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin kaynastirma ortaminda karsilastiklart
giicliikler Hastane Ilkogretim Okulu 6gretmeni ve kayith oldugu okuldaki
Ogretmenleri agisindan nelerdir?

2) Siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin aileleri acisindan kaynastirma ortaminda
karsilastiklar giicliikler nelerdir?

3) Siiregen hastalifi olan ¢ocuklarin kendileri agisindan kaynastirma ortaminda

karsilastiklar giicliikler nelerdir?
I1.8. Simirhiliklar

Bu arastirma, Ankara, Konya, Eskisehir, Antalya illerinde ki Hastane ilkogretim
okullarinda gorev yapan yirmi Hastane Ilkogretim Okulu Ogretmeni, hastanelerde
tedavileri devam eden kaynastirma ortamlarinda egitim goren ve siiregen hastaligi olan

yirmi 0grenci, yirmi aile ve yirmi sinif 6gretmeni ile sinirhdir.
I1.9. Tanimlar

I1.9.1. Siiregen Hastahk: Amerika Birlesik Devletleri Oziirlii Bireylerin Egitimi
Yasasinda (1996), saglik yetersizligi olan ¢ocuklar i¢in; ¢ocugun egitim performansini
etkileyen cesitli akut (birden bire ortaya ¢ikan) ve kronik (siirekli) hastaliklar nedeni ile
siirh giice, yasam siiresine ya da harekete sahip olan bireyler olarak tanimlanmaktadir

(Culatta ve tompkins, 1999; aktaran Ersoy, 2001).

45



I1.9.2. Ozel Egitim: Mili Egitim Bakanligi Ozel Egitim Hizmetleri Ydnetmeligi’nde
(2006) Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin egitim ve sosyal ihtiyaclarmi karsilamak
icin Ozel olarak yetistirilmis personel, gelistirilmis egitim programlan ve yontemleri, bu
bireylerin tim gelisim alanlarindaki ozellikleri ile akademik disiplin alanlarindaki
yeterliliklerine ~ dayali  olarak  uygun  ortamlarda  siirdiiriilen  egitimdir

(http://orgm.meb.gov.tr/Mevzuat/).

I1.9.3. Aile: Ozel egitime ihtiyaci olan bireyin anne, baba ve kardesleri ya da kanunen
bakmakla yiikiimlii olan kisi veya kurum temsilcisini(Sar1, 2002).

I19.4. Ozel Egitime ihtiyaca Olan Birey: Cesitli nedenlerle bireysel ve gelisim
ozellikleri ile egitim yeterlilikleri agisindan akranlarindan beklenilen diizeyden anlamli

farklilik gosteren bireyi (http://orgm.meb.gov.tr/Mevzuat/).

I1.9.5. Tamlama: Ozel egitime ihtiyaci olan bireylerin tiim gelisim alanlarindaki
ozellikleri ile yeterli ve yetersiz yonlerinin, bireysel Ozelliklerinin ve ilgilerinin
belirlenmesi amaciyla tibbi, psiko-sosyal ve egitim alanlarinda yapilan degerlendirme

stirecini (http://orgm.meb.gov.tr/Mevzuat/).

I1.9.6. Hastane ilkégretim Okulu: Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi’ne (2006)
gore Hastane Ilkogretim Okulu; ‘Resmi ve 6zel saghk kuruluslarinda yatarak tedavi
goren ve/veya siiregen hastaligi olan zorunlu 6grenim ¢agindaki bireylerin egitimlerini
stirdiirmeleri i¢in Bakanlik, Saglhik Bakanligi ve {iiniversiteler arasinda imzalanan

protokole gore hastanelerin biinyesinde Bakanliga baglh ilkdgretim okullaridir.

IL9.7. Ogretmen: 1739 Sayili Milli Egitim Temel Kanunun 43. maddesine gore
Ogretmenlik, Devletin egitim, 6gretim ve bununla ilgili yonetim gorevlerini iizerine
alan ozel bir ihtisas meslegidir. Ogretmenler bu gorevlerini Tiirk Milli Egitiminin

amagclarina ve temel ilkelerine uygun olarak ifa etmekle yiikiimliidiirler.

I1.9.8. Kaynastirma: Ozel egitime ihtiyac1 olan bireylerin egitimlerini, destek egitim
hizmetleri de saglanarak yetersizligi olmayan akranlar ile birlikte resmi ve 6zel; okul
oncesi, ilkdgretim, orta dgretim ve yaygin egitim kurumlarinda siirdiirmeleri esasina

dayanan ozel egitim uygulamalaridir (http://www.meb.gov.tr /baglantilar/).
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11.9.9. Evde Egitim: Egitim kurumlarindan dogrudan yararlanamayacak durumda olan
zorunlu egitim c¢agindaki o©zel egitim gerektiren bireylerin egitimlerini evde

tamamlamasi esasina dayanan egitim sekli (http://orgm.meb.gov.tr/).

I1.9.10. Gezerek Ozel Egitim Gorevi Yapan Ogretmen: Ozel egitim gerektiren
bireyler i¢in destek egitim hizmetlerini evde, okulda ve kurumlarda siirdiiren

ogretmendir (http://orgm.meb.gov.tr/).

47



BOLUM III
YONTEM
II1.1. Arastirma Yaklasim

Bu arastirmada ‘Nitel Arastirma’ yontemi kullanilmistir. Bu arastirmada nitel
yaklagimla veri toplanmasi ve hazirlanmasi, secilen drneklem grubundan daha detayl

ve zengin bilgiler alinabilmesi i¢indir ( Yildirim ve Simsek, 2004)
I11.2. Calisma Grubu

Bu arastirmanin ¢alisma grubu Konya, Ankara, Antalya ve Eskisehir illerinde
bulunan Hastane {lkogretim Okullarina devam eden yirmi siiregen Hastali1 olan ¢ocuk
ve aileleri kayith olduklari okuldaki siif dgretmenleri ve Hastane Ilkogretim Okulu
ogretmenlerini kapsamaktadir. Orneklem grubu ‘Tesadiifi Orneklem Alma’ teknigi ile

secilecektir. Asagidaki tabloda 6rneklem grubu ve calisilacak okullar belirtilmistir.

Tablo VII: Calisma Grubuna Secilen Hastane ilkogretim Okulu, Hastane Ogretmeni,

Smif Ogretmeni, Aile ve Ogrenci Sayilari

. Ogretmen .
Sehir Hastane Ilk6gretim Okulu Ad1 Hastane St Aile | Ogrenci
Ogretmeni | Ogretmeni
S.U Meram Tip Fakiiltesi Cog. Has. 1.0.0 2 2 2 2
Konya |Meram Egitim ve Arast. Hast. 1.0.0 2 2 2 2
Faruk Siikhan Dog. Ve Coc. Hast. .0.0 1 1 1 1
Hacettepe Universitesi Coc. Hast. 1.0.0 4 4 4 4
Ankara Onkaloji Hast.1.0.0 2 2 2 2
Ankara —
Ankara Cocuk Hastaliklar1 Hast. 1.O.O 2 2 2 2
Dr. Sami Ulus Cocuk Hast. 1.0.0 2 2 2 2
Osman Gazi Un.Egit. Uyg.Ars. Hast.1.0.0 1 1 1 1
Eskisehir | Yunus Emre Hastanesi 1. O. O. 1 1 1 1
Dogum ve Cocuk Hastanesi 1.0.0 1 1 1 1
Antalya | Akdeniz Uni.Tip fak.Coc.Hast.Hast. 1.0.0 2 2 2 2
Toplam 11 20 20 20 20
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II1.3. Veri Toplama Araclari

Bu arastirmada veri toplama aract olarak nitel aragtirma yontemi icin arastirmact
tarafindan  gelistirilen ‘Yar1  Yapilandirdmis Goriisme Formu® — gelistirilerek
uygulanmistir. Yart Yapilandirilmis Goriisme Formu once alan yazinda ortaya cikan
durumlar iyice analiz edildikten sonra bir form olusturulmus ve bu formda sorular
belirlenmistir. Bu sorular alan uzmanlarina gosterildikten sonra veri toplama araci
yeniden gozden gecirilmistir. ‘Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu’nun son sekli
olusturularak gercek arastirma verisi toplamak amaciyla uygulanmistir (Detayh bilgi

icin bakiniz EK V).
II1.4. Verilerin Analizi

Bu arastirmada veriler nitel aragtirma yontemlerinden birisi olan ‘gdriisme’
yontemi igerisinden ‘Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu’® araciligi ile toplanmustir.
Goriismeler ses kayit cihazi ile kaydedilmis ve kayit edilen verilerin transkriptleri
‘icerik analizi’ yOntemiyle analiz edilmistir. Bunun i¢in climle analizi yapilarak
climleler kodlanmistir. Kodlamalar daha sonra icerige uygun diizenlenerek kesit alma

yontemi ile bulgular kisminda sunulmustur.
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BOLUM IV
BULGULAR

IV.1. Siiregen Hastaliklh Cocuklarin Kaynastirma Egitim Ortamlarimda

Karsilastiklar: Giicliiklerle Tlgili Aile Goriisleri

IV.1.1. Akademik Alanla ilgili Giicliikler
Gortlisiilen ailelere akademik alanla ilgili giiclikler {i¢ ana baslik altinda
toplanmig ve bu basliklar dogrultusunda sorular yoneltilmistir. Asagida bu alanlarda

karsilagilan giigliiklerle ilgili aile goriislerine yer verilmistir.

IV.1.1.a. Dersleri Algilama le Tlgili Giicliikler

Gorlisme yapilan ailelerin cogunlugu (11:%55) kaynastirma egitim ortamlarinda
cocuklarinin dersleri anlama ile ilgili giicliiklerle karsilastiklarimi belirtmislerdir. Bu
giicliiklerin genelde okul devamsizligindan kaynaklandigini, hastanede cok yattiklarini
bundan dolay1 okula gidemediklerini belirtmislerdir. Sinif mevcutlarinin fazla olmasi
nedeniyle ¢ocuklarinin siniflarina rahat girip ¢ikamadiklarin1 bu anlamda ¢ocuklarinin
fiziksel darbelere maruz kaldiklarimi belirtmiglerdir. Bunun yaninda c¢ocuklarinin
fiziksel ve psikolojik ihtiyaclarinin karsilanmamasi sonucunda hayata kiistiiklerini
hayattan hicbir sey beklemediklerini bu durumun dersleri anlamada giicliik cekmelerine
neden oldugunu belirtmislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili aile goriislerinden kesitler

sunulmustur.

‘Var, smif ¢ok kalabalik oldugunu ¢ok iyi anlamuyor, dersleri okuldan

cok eksik kaliyor, hastaneyle ¢ok ugrastigimiz icin, hasta oldugu i¢in’ (Aile 1).

‘Iste ben hastayim boyle nereye kadar diyor. Yani kendi bile bile
yapiyor. Zaten benim sonum yok diyor. Kendini vermiyor derslere’ (Aile 2).

Kimi ailelerde (4:%20) ilkogretim konular1 ardisik 6zellik gosterdiginden dolay1

cocuklarinda okul devamlari az oldugu i¢in dersleri anlayamadiklarini ifade etmislerdir.

‘Evet derslerden geri kaliyoruz. Hastanede yatiyoruz. Okula
gidemiyor. Derslerin hic¢birini anlamiyor. Zincirin halkalar1 kopuk artik.
Bunun iistesinden gelemiyoruz’ (Aile 12).

50



IV.1.1.b. Smif ici ve Okul Ekinliklerine Katilmada Giicliikler

Gortisiilen ailelerin biiyiik cogunlugu (16:%80) cocuklarinin okul ve simf
etkinliklerine katilmada giicliik ¢ektiklerini belirtmislerdir. Bu aileler ¢ocuklarinin sinif
ve okul etkinliklerine katilamama nedenleri olarak hastaliklarin dolay1 aldiklar ilaglarin
cocuklarin1 halsiz biraktigini bu durumunda onlarin etkinliklere katilmalarini
giiclestirdigini belirtmislerdir. Ayrica bu aileler, ¢ocuklariin hastaliklarindan dolay1
viicutlarinda kullanmalar1 gereken aparatlarin onlarin etkinliklere katilmalarini
engellediklerini belirtmislerdir. Ornegin Kronik Bobrek Yetmezligi hastaligi olan
cocuklarin karmlarina takilan ve periton diyalizi i¢cin kullanmilan bir aparatin ¢ocukta
stirekli takili kalmas1 gerekmektedir. Bu da ¢ocuklarin fiziksel aktivite gerektiren
derslere katilmalarina engel olmaktadir. Bununla birlikte Fiziksel aktivite gerektiren
Beden Egitimi derslerinde ¢ocuklar cok fazla hareket ettiklerinden ve bunu sonucunda,
terlediklerinden dolayi, bu terlemenin cocuklarin hastaliklarinin tedavisini uzattigini

sOylemislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili aile goriislerinden kesitler sunulmustur.

‘Evet. Beden derslerine katilamiyor. Hareket ettigi zaman ¢ok terliyor
ve bunun sonucunda hastaligi fazlalagtiriyor. Teneffiislerde elimizden
geldigince disar1 ¢itkmamasini istiyoruz’ (Aile 10).

‘Ayakta Oziir var, kulagi duymuyor bide kansizlik var ¢ocukta spor
yapamiyor egitim yapamyor. Higbir faaliyete katilamiyor. Iki haftada en az
iic dort giiniimiiz hastanede geciyor cocugu hi¢ kimse bir yere katmak
istemiyor’ (Aile 3).

‘Cekiniyor bazen yapamiyor periton diyalizi oldugu igin ¢iinkil
karninda olan periton diyalizi rahat hareket etmesini engelliyor. Okulda
tiyatrolara, oyunlara, hi¢ kimse katmak istemiyor. Ogretmenlerde dahil buna’
(Aile 1).

IV.1.1.c. Ev Odevleri ile ilgili Giicliikler

Gorlisme yapilan ailelerin biiyiik bir cogunlugu (14:%70) c¢ocuklarinin ev
odevleriyle ilgili giicliikle karsilastiklarin1 belirmislerdir. Bu giicliikler; 6gretmenlerin
bu c¢ocuklart diger arkadaslarindan ayr1 tutarak onlara ev Odevi vermediklerini
belirtmektedirler. Bu anlamda sinif 6gretmenleri bu cocuklar1 kaynastirma ortaminda
ayristirmaktadirlar. Bu ¢ocuklarin okula devamlarin1 az olmasi nedeniyle ev 6devlerini
yapamadiklarini. Bu durumunda onlarin morallerini bozdugunu ifade etmislerdir. Bu
durumlarla ilgili aile goriisleri soyledir. Asagida bu durumlarla ilgili aile goriislerinden

kesitler sunulmustur.
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‘Ogretmenleri 6dev vermiyormus hasta oldugu igin sen yapma
diyormuslar, yapamayacagl icin demiyor sadece o6devim yok diyor onu
odevlerden ayr1 tutmuslar. Simif 6gretmeni benim ¢ocugum hasta diye ev 6devi
vermiyormus’ (Aile 1).

‘Ev 6devlerini yapmak istemiyor. Bu yil birde performans 6devi ¢ikti.
Onlar1 falan hi¢ yapmiyor. Dersleri anlamadigi i¢in” (Aile 13).

IV.1.2 Okul ve Simfla lgili Giicliikler

Bu kisimda goriisiilen ailelere; okulun fiziki yapisindan kaynaklanan giicliikler,
Okul ve simiftan kaynaklanan giicliikkler Okul yonetiminden ve simif &gretmeninden
kaynaklanan giiclitkkler, Okulda simif arkadaslarindan ve diger Ogrencilerden
kaynaklanan giicliikler, Okula gidip gelme ile ilgili giicliikkler Okul devamsizligindan
dolay1 kaynaklanan giicliikler, Ogrencinin okulda uygulamak zorunda kaldig tedaviler
nedeniyle Karsilasilan giicliikler Ogrenciniz kendisini, okulda veya sinifta yalniz
hissetmesiyle ilgili giigliikkler, fiziki goriinimii ile ilgili okulunda veya smifindaki
giicliikler, Cocugunuzun tedavisinde ve egitiminde karsilasilan ekonomik giicliikleri ile

ilgili sorular yoneltilmis ve bu sorulara cevap istenmistir.

IV.1.2.a. Okul ve Simifin Fiziki Yapisindan Kaynaklanan Giicliikler

Gorlisme yapilan ailelerden on alt1 kisi (12:%60) ¢ocuklarinin okulun ve sinifin
fiziki yapisindan kaynaklanan giicliikleri olduklarini belirtmiglerdir. Bu aileler siniflarin
temizliginin tam olarak yapilmadigini belirtmislerdir. Ayrica bu aileler, okulun mimari
yapisindan kaynaklanan ve smiflarda bulunan cisimlerin ¢ok sert maddelerden
olugsmasinin ¢ocuklarinda en ufak carpmalarda kanamalara yol acabildigini

sOylemislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili aile goriislerinden kesitler sunulmustur.

‘Stnifin ve okulun temizlik sorunlarindan dolay1 okulumuz kiiltiirel
seviyesi diisiik aile cocuklarinin geldigi bir yer oldugu icin ¢ocugumu okula
gondermedim’ (Aile 7).

‘Mutlaka var. Sinifta bulunan malzemelerin ¢ok sert olmasi sinif
pencerelerinin cocugumun tam bas kismina denk gelmesi Basini carpma
olasilig1 ¢ok fazla. Ciinkii ufak bir carpmada bile benim ¢ocugumda kanama
olabiliyor’ (Aile 18).

Goriisme yapilan ailelerin bir boliimii de (4:%20) siniflarin ¢ok kiiciik oldugunu
fakat 6grenci sayillarmin cok fazla olmasi nedeniyle ¢ocuklarinin gii¢liik yasadigini
belirtmiglerdir. Ayrica smif tahtalarinda tebesir kullanildigini tebesir tozlarinin

cocuklarinin hastaliklarini arttirdigimi belirtmislerdir. Bu aileler, okullarda ¢ocuklarinin
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hastalandiklarinda dinlenmeleri i¢in veya tedavilerini yapabilecekleri saglik odalarinin
bulunmadigini ifade etmislerdir. Okul yonetimlerinin, ¢ocuklarinin okula devam etmesi
icin okulda yapilmas1 gereken fiziki diizenlemeleri yapmadiklarini belirtmislerdir.

Asagida bu durumlarla ilgili aile goriislerinden 6rnekler belirtilmistir.

‘Siiflartmiz ¢ok kiigiik ve kalabalik c¢ocuklarimiza enfeksiyona
hazirlaniyor. Ayrica sinifimizdaki tahtada tebesir kullanildigi i¢in ¢ocuklarim
icin dez avantaj. Ornegin, benim ¢ocugumun bazen okulda oksijen almasi
gerekiyor. Okulda saglik odasi olmadig1 i¢in ¢ocugum oksijeni 6gretmenler
odasinda aliyor bu durum da ¢ocugumu rahatsiz ediyor’ (Aile 5).

‘Cocugumun sinif1 3.katta merdivenlerle ¢cikmasi gerekiyor. Cocugum
merdivenlerden ¢iktig1 zaman doktorlar yasama sansi ¢ok az diyorlar. Ondan
dolay1 okula gonderemiyorum. Asansoriin ¢alistirilmasini istedim ama okul
yonetimi benden 1 milyar istedi. 1 milyar1 getir asansorii yaptir dedi’ (Aile
19).

IV.1.2.b.Okul Yénetiminden ve Stmf Ogretmeninden Kaynaklanan Giicliikler
Gorlisme yapilan ailelerin yaridan fazlasi (13:%65) okul yonetimi ve sif
Ogretmeninden kaynaklanan giicliikleri oldugunu belirtmislerdir. Ailelere gore bu
giicliikler; ogretmenlerin ¢ocugun hastaligina karsi ilgisiz bir tutum sergilediklerini
belirtmislerdir. Bu aileler, okulda bu cocuklar icin yapilmasi gereken fiziki
diizenlemeleri okul yOnetimlerinin yapmadiklarini ve bunun sonucunda g¢ocuklarini
okula gonderemediklerini belirtmiglerdir. Asagida bu durumlarla ilgili aile

goriiglerinden kesitler sunulmustur.

‘Iste simf ogretmenimiz beni sinifa almiyordu. Simifa giremezsin
diyordu. Miidiir yardimcisi girmeme izin veriyordu. Okul miidiirii okula kabul
etmedi bu ¢cocugu bu okuldan alin dedi’( Aile 4).

‘Sadece ben Ogretmenlere ¢ocuguma dikkat etseniz de okula
gondersem dedigim zaman dikkat edemeyiz. Elli bes tane ¢ocugun iginde
hangisine dikkat edelim dediler. Ben onu yapamam o mesuliyeti alamam dedi.
Sosyo ekonomik kiiltiir seviyesi diisiik ¢cevreden ¢ocuklar cok geldigi icin
cocugumu okula gondermiyorum’ (Aile 12).

‘Gecen miidiire gittik, ev gretmeni isteyelim dedik. Benim ¢ocugum
cok geri kaldi. Miidiir bey dedik. Siz paray1 bastirin 6zel bir 6gretmen tutun
dedi. Ogretmenine soyledik. Ben sizin ¢ocugunuzla ilgilenemem dedi. Oda
bize 6zel 6gretmen tutun sinifin seviyesini daha fazla diisiirmesin dedi’ (Aile
6).
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IV.1.2.c. Okulda Smif Arkadaslarindan ve Diger Ogrencilerden Kaynaklanan
Giicliikler

Gortismeye katilan ailelerden on iki kisi (12:%60) okulda simif arkadaglar ve
diger ogrencilerle ilgili karsilastiklarini belirtmislerdir. Onlara gore bu giicliikler;
siiflardaki Ogrenci sayilarmin ¢ok olast nedeniyle Ogrencilerin sinifa veya okula
girerken fiziki darbelere maruz kaldiklarin1 soylemislerdir. Cocuklarinin fiziki
goriiniimleri ile ilgili sozlii ithamlar ve boy kisaligindan dolayi ¢esitli lakaplar (biiciir,
bonus, sisko) takildigini belirtmislerdir. Bu durumlarla ilgili aile goriislerinden 6rnekler

asagida verilmistir.

‘Arkadaslarinda bir hava var. Kizima kars1 bir kiiciimseme var. Hepsi
sen bizim gibi degilsin yapamiyorsun sen bu okula niye geliyorsun
diyormuglar. Salaksin anlamiyorsun diyormuslar’ (Aile 13).

‘Oteki 6grencilere gore her seyde onlardan geri oldugu igin ddevlerini
yapamiyor. Ogretmenlerin sorularina cevap vermiyor. Diger cocuklarda
bununla dalga gegiyorlar. Birde boyundan dolayi biiciir diyorlarmis’ (Aile 19).

IV.1.2.d. Okula Gidip Gelme ile flgili Giicliikler

Gorlisme yapilan ailelerin yaridan fazlast (14:%70) ¢ocuklarinin okula gidip
gelirken giicliik yasadiklarim belirtmislerdir. Ailelere gore bu giigliikler; cocuklarimin
yiirlimekte zorlandigini, okulun eve ¢ok uzak oldugunu, kimi ailelerinde ¢ocuklarini
kendi kucaklarinda okula gotiirdiiklerini belirtmislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili

aile goriislerinden kesitler sunulmustur.

“Yiirtimesiyle ilgili normal ¢ocuklar ondan ¢ok hizli gidiyor o ¢ok
geride kaliyor Problem yasiyoruz yoruldugu zaman tansiyonu diistiyor’ (Aile

1).

‘Yiiriiyemiyor bazen, yiiriidiigii zaman ayaklari ddemlesiyor, yiizii
sisiyor oturamiyor siralarda keske bir arabam olsa ya da servise verebilsem’
(Aile 8).

‘Okula ben kendim kucagimda gotiiriip getiriyorum Kendi arabamiz
yok servise vermek icinde maddi imkanlarimiz el vermiyor. Bunlardan dolay1
ben ¢ocugumu kucagimda gotiiriip getiriyorum Ciinkii tansiyonu yiikseliyor’
(Aile 4).

IV.1.2.e. Okul Devamsizhigindan Dolay1 Kaynaklanan Giicliikler
Goriisme yapilan ailelerin = (4:%20) c¢ocuklarin okul devamsizligindan
kaynaklanan sorunlari oldugunu belirtmislerdir. Bu aileler ¢ocuklarin1 okulun ve simifin

fiziki yapisindan dolay1 okula gondermek istememektedirler. Ayrica okul ydnetimine,
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cocugun okula devam edemeyecegini doktor raporu ile bildirmesine ragmen ¢ocuga

okula devamsiz islemi yapilarak adli para cezas1 uygulandigini belirtmislerdir. Ornegin;

‘Okula rapor verdigimiz halde okul yonetimi ¢ocuk devamsiz diye
polise bildirmisler. Kapiya ¢ocugunuz okula gitmiyormus diye polis geliyor
eve en son geldiginde polis su anda 7 milyar cezaniz olmus dava aca caz dedi.
1 hafta oldu polis geleli, bu seferde gondermezseniz 7 milyar cezayi
odeyeceksiniz dedi’ (Ailel9).

‘Okullar ¢ok soguk oluyor. Ondan dolay1 ¢ok soguk havalarda ¢ocugu
okula gondermiyorum. Kis donemlerinde okula genelde gondermiyorum. Bu
da okul yonetimi ve 6gretmeniyle sorun yasamamiza neden oluyor’ (Aile 10).

IV.1.2f. Cocugun Okulda Uygulamak Zorunda Kaldig1 Tedaviler Nedeniyle
Karsilasilan Giicliikler

Gorilisme yapilan ailelerden sadece bir tanesi (1:%5) ¢ocugunu okulda ya da okul
saatinde tedavisi oldugunu belirtmistir. Bu aile bu durumla ilgili okul yonetiminden ve
stf Ogretmeninden sorun yasamadigini fakat nobet¢i Ogretmenlerden sorun
yasadiklarim1 belirtmistir. Asagida bu durumla ilgili aile goriislerinden kesitler

sunulmustur.

‘Evde diyaliz yapiyoruz. Okul saatiyle denk gelince onu da hos
goriiyorlar. Sabahlar1 okula bir saat ge¢ gidiyor’ (Aile 1).

IV.1.2.g. Cocugun Kendisini, Okulda veya Simfta Yalmz Hissetmesiyle Ilgili
Giicliikler

Goriisiilen ailelerin yaridan fazlasi (11:%55) ¢ocuklarinin kendilerini sinifta veya
okulda yalmz hissettigini belirtmislerdir. Bu ¢ocuklarin okul devamsizligi ¢ok oldugu
icin arkadaglariyla yeteri kadar oyun ortamlarinda ve simiflarinda beraber
olamadiklarimi, bunun sonucunda da arkadaslariyla iletisimleri zayifladig1 igin
kaynasamadiklar1 ve kendilerini yalniz hissettiklerini belirtmislerdir. Bu Cocuklarin
fiziksel aktivite gerektiren oyunlar1 ve etkinlikleri hastaliklarindan dolay1
gerceklestiremediklerinden dolayr simf ve okul ortaminda kendilerini yalniz

hissettiklerini belirtmislerdir. C)megin;

‘Hisseder yani biz ne kadar ilgilensek de o siirekli yetersiz goriiyor
bunu okulda arkadaslarindan ¢ok yakiniyor. Su sunla geziyor da benimle
ilgilenmiyorlar. Beni oyuna almiyorlar. Sen oynayamiyorsun onun i¢in sen
oyunlara katilma diyorlarmis’ (Aile 1).
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‘Asirt yalniz hisseder, yanina kim gelirse gelsin konusmam.
113;i)1‘<iyatrikte gotiirdiim. Ilaglardan dolay1 psikolojisi bozulmus dediler’ (Aile
IV.1.2.h. Fiziki Géoriiniimii ile ilgili Okulunda veya Smmfindaki Giicliikler
Gortisiilen ailelerin yarist (10:%50) cocuklarinin okulda veya simifta fiziki
goriiniimlerinden dolay: rahatsizlik hissettiklerini belirtmislerdir. Aileler ¢ocuklarinin
karsilastiklar1 giicliikler olarak; maske kullanimi, hastaliklarindan dolayr fiziki
gelisimlerindeki gerilikleri (boy kisaligi), ilaglarin yan etkilerinden kaynaklanan
(saclarinin kabarmasi) seklinde siralamiglardir. Bu durumlarla ilgili aile goriisleri

sOyledir.

‘Maskeden dolay1 ¢ok sorun yasiyorum. Herkes sen kanser misin diyorlar.
Cocugumuz kanser oldugunu bilmiyor sadece 16semi olarak biliyor’ (Aile 9).

‘Boyu kisa diye tiziiliiyor. Ciinkii hastaligi boyunu uzatmiyor’ (Aile 13) .

‘Tla¢ kullaniyor bu ilaglar da saglarimin kabarmasina neden oluyor andan cok

rahatsiz oluyor okulda bonus diyorlarmis. Boyunun kisa olmasina ¢ok iiziiliiyor’

(Aile 1).
IV.1.2a. Cocugunuzun Tedavisinde ve Egitiminde Karsilasilan Ekonomik
Giicliikler

Gortisiilen ailelerin  yarisina yakimi  (7:%35) c¢ocuklarinin tedavisinde ve
egitiminde ekonomik giicliiklerle karsilastiklarini  soylemislerdir. Bu giicliikler;
hastaneye gelip gitmede ki yol masraflarim1 karsilayamamak, cocuklarimin hastaligindan
dolay1 babanin is diizeninin bozulmasi, ailenin (anne ve babanin) birlikte hastane de
kalmalarindan kaynaklanan sorunlar1 belirtmislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili aile

goriiglerinden kesitler sunulmustur.

‘Karsilagiyoruz. Mesela hastaneye gelecegiz, o giin para bulamiyoruz
komsudan almak zorunda kaliyoruz (Aile 1).

‘Esimin is diizeni kalmadigi icin ev kirasimt veremedik. Simdi
goriimcemlerin (esinin kiz kardesi) evinde goriimcemle kaliyorum. Bir evde
iki aile birlikte kaliyoruz’ (Aile14).

Goriisme yapilan ailelerin bir bolimii de (3:%15) c¢ocuklarinin tedavisi
esnasinda sosyal giivenlik kurumlarindan kaynaklanan ve hastane ydnetiminden
kaynaklanan sorunlarini belirtmislerdir. Hastanede sosyal giivenlik kurumlar1 arasinda

farkli uygulamalar yapildiZin1 hastane de yatarken yesil kartli hastalara hastane
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eczanesinden tiim ilaglarimin verildigini ama Sosyal Sigortalar Kurumuna bagh
hastalarin ilaclarinin disaridan 6zel eczanelerden aldirildigini sdylemislerdir. Ailelerin
cocuklarin1 sevk ettirmek i¢in saglik kurumlarindaki hekimlerin 6zel muayene ticreti
istediklerini belirtmislerdir. Ayrica aileler hastane ye ilk yattiklarinda hastane de hicbir
yer bilmediklerini ve kendilerini yonlendirecek rehberlerin hastane bulunmadigini

sOylemislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili aile goriislerinden kesitler sunulmustur.

‘Cok fazla ilaglarn SSK karsilamiyor ondan dolayr disaridan almamiz
gerekiyor. Hastane de ilaglar var SSK lilara yok deniliyor. Ama yesil kartlilara
veriliyor’ (Aile 9).

‘Cok benim 15 giinliik ilactim 700 milyon(700 YTL) SSK ilaglar1 veriyor. 1
aydan Once alamiyorum. SSK hastanesi sevk vermiyor. Sevkleri ¢ok zor
veriyorlar. Sevk i¢in 6zel muayene iicreti istiyorlar’ (Aile 19).

‘Hastane ye ilk yattigimizda hastanenin higbir yerini bilmiyorduk bize
servisten kanlar1 veriyordular nereye gotiirecegimizi bilmiyorduk. Bize yol
gosteren yoktu’ (Aile 14).

IV.1.3. fletisim Durumlariyla flgili Giicliikler
Bu kisimda ailelere okul yonetimi ve simf Ogretmeniyle iletisim kurmada
yasadig giicliikler ve arkadaglartyla iletisim kurmada yasadigi giicliiklerle ilgili sorular

sorulmustur. Asagida ailelerin bu goriislerine yer verilmistir.

IV.1.3.a. Okul Yonetimi Simf Ogretmeni ile iletisim Kurmada Giicliikler

Goriisme yapilan ailelerin yaridan azi (8:%40) okul yonetimi ve smif
Ogretmeniyle iletisim kurmada giicliik ¢ektiklerini belirtmislerdir. Bu giicliikler; okul
yonetiminin ve smnif Ogretmeninin ailelilerin sorunlarina duyarsiz kalmalar1 ve
cocuklarinin hastalanmasindan sonra kendilerini hi¢ aramadiklarini belirtmislerdir.
Ayrica bu aileler, brans Ogretmenlerinin ¢ocuklariyla hi¢ ilgilenmedigini gidip
sorunlarini anlatmis olmalarina ragmen normal ¢ocuklarla ayn1 etkinliklere katilmalarini

istediklerini belirtmislerdir. Omegin;

‘Yani soyliiyorum iste unutuyorlar. Benim ¢ocugumun durumu bu
teneffiislerde disar1 cikamaz, kosamaz diye ama Bazi 6gretmenler mesela
Beden Egitimi Ogretmeni falan hi¢ ilgilenmiyor derslere katilacaksin
diyormus’ (Aile 1).

‘Tletisim kuramiyoruz, bizim sorunlarimizla ilgilenmiyorlar’ (Aile 12).
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IV.1.3.b. Arkadaslariyla iletisim Kurmada Giicliikler

Gorlisme yapilan ailelerin ¢ok azi (6:%30) cocuklarinin arkadaslariyla iletisim
kurmada sorunlar yasadiklarin1 soylemislerdir. Bu giicliikklerin, cocuklarin fiziki
goriiniimlerinde ki farkliliklar nedeniyle arkadas cevresinden diglandiklarim1 ve bunun
sonucunda da arkadaglariyla goriismek istemediklerini belirtmislerdir. Asagida bu

durumlarla ilgili aile goriislerinden kesitler sunulmustur.

‘Akrabalarda ki mahalledeki c¢ocuklar bazen gruplasiyor bunu
dishyorlar oyunlarina almiyorlar’ (Aile 3).

‘Arkadaslar1 boyun kisa diye dalga gectikleri i¢in arkadaslariyla hig
oynamak istemiyor. Zaten okuldan gelince evden ¢ikmiyor’ (Aile 17).

IV.1.4. Sosyal Durumlarla ilgili Karsilasilan Giicliikler
Bu kisimda ailelere dahil olduklar sosyal gruplarda (akraba ¢evresi, mahalledeki

komsulariyla) yasadiklar giicliiklerle ilgili olarak aile goriislerine yer verilmistir.

IV.1.4.a. Dahil Oldugunuz Sosyal Gruplarla (Akraba Cevresi, Mahalledeki
Komsular) Karsilasilan Giicliikler

Gorlisme yapilan ailelerin yaridan fazlasi (11:%55) dahil olduklar1 sosyal
gruplarda giicliik yasadiklarimi soylemislerdir. Goriisme yapilan aileler giicliik olarak;
hastaliktan sonra diger akraba ve mahalle komsulariyla olan iligkilerine cocuklarinin
saghgr acisindan kisitladiklarini belirtmiglerdir. Asagida bu durumlarla ilgili aile

goriiglerinden kesitler sunulmustur.

‘Cocugumun hastalifi doneminde evimize gelenleri kabul etmedik.
Cocugumun rahatsizligindan dolay1 kabul etmedik’ (Aile 6).

‘Benim evime gelen misafir sigara icemez. Gelecek olan misafire ilk
once bunu soylityorum. Ona gore gelin diyorum. Bes senedir ben kendim dahi
balkonda sigara i¢iyorum’ (Aile 8).

Goriisme yapilan ailelerin bir boliimii de (4:%20) cocuklarinin hastalifindan
sonra akraba ve komsularinin kendilerinden uzaklastigin1i bunu nedenini de onlardan
maddi anlamda destek isteyeceklerini tahmin ettiklerini soylemislerdir. Ayrica hasta bir

cocuga sahip olmalart ailelerin dahil olduklar1 sosyal gruplarla iliskilerde diger aile fertlerini de

onemli olgiide etkiledigi goriilmiistiir. Bu durumlarla ilgili aile goriisleri soyledir.
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‘Akrabalarla sorun yasadik komsularimizla yasamadik. Akrabalarimiz
destek olacaklar1 yerde kostek oldular. Birka¢ akrabamiz kenara cekildi.
Herhalde para istememizden korktular’ (Aile 13).

‘Benim ¢ocugumun rahatsizligindan dolayi, 6nemli bir sorun yasadik.
Kizimi niganlamistim. Ama damadimin ailesi ve damat adayr ¢ocugumun
rahatsizligini duyunca, kizimdan nisanlis1 ayrildi. Buda bizi aile olarak ¢ok
olumsuz etkiledi’ (Aile 16).

IV.1.4.b. Ev Ortamiyla ve Kardesleriyle Ilgili Karsilasilan Giicliikler

Gorlisme yapilan ailelerin yaridan fazlasi (12:%60) siiregen hastaliga sahip olan
cocuklarin ev ortam1 ve kardesleriyle giicliik yasadiklarimi belirtmislerdir. Onlara gore
bu giicliikler; hasta ¢ocuklarin kendilerini kardesleriyle karsilastirdigi neden kendisinin
hasta oldugu onlarin hasta olmadigi konusunda tepkilerinin oldugunu, ev ortaminda
cocuklarina ayri bir oda ayiramadiklarini, evlerinin ¢cocuklarinin tedavisi ve bakimi igin
yeterli fiziki sartlara sahip olmadigim soylemislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili aile

goriiglerinden kesitler sunulmustur.

‘Oluyor, bazen diyalize girmek istemiyor, ilaglarini igmiyor neden ben
hep bdyleyim. Bazen biz hasta oluruz onlar niye igmiyor, ben neden igmek
zorundayim diyor. Ilgisizlikten yakiniyor (Aile 1).

‘Cocugumun odasini ayirmayi diisiindiim. Ama yakacak temin etme
de ve evim de baska oda olmadigi i¢in, sikintilar oldugu i¢in, zaten odanin bir
tanesini zor kizdiriyoruz (1sitma) zaten ¢ocugun odasini kizdiramayiz’ (Aile
6).
Goriisme yapilan ailelerin bir boliimii (3:%15) hasta olmayan cocuklarinin
hasta cocuga gosterilen ilgiden rahatsiz olduklarini ve kiskanghigin goriindiigiinii, anne-

babadan birini su¢clamaya basladiklarini belirtmislerdir. Ornegin;

‘Kardesiyle su sekilde oluyor. Bu hasta olunca bunu hastaneye getir
gotiir fazla olunca, ilgilenmeniz ¢ok olunca abisinde kiskanclik oluyor, o da
hircin davraniyor’ (Aile 7)

‘Bu c¢ocukla ¢ok ilgileniyoruz. Ondan dolayr diger cocuklar
kiskaniyor. Artik babamin oglu o diyorlar. Babam bununla daha c¢ok
ilgileniyor diyorlar’ (Aile 9).

Goriisme yapilan ailelerin bir bolumii (2:%10) de ailede babanin hasta olan

cocugu gizledigi cevresindeki insanlara ¢cocugunun hastaligin1 sdylenmesinden rahatsiz

oldugu ve bu hastaligi kabullenemediklerini belirtmislerdir. Ayrica anne ve babanin
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cocugun rahatsizligindan dolay1 birbirlerini sugladiklarini belirtmisler. Bu durumlarla

ilgili aile goriisleri soyledir.

‘Komgularimiz kizimin rahatsizligini hi¢ bilmiyorlar. Akrabalarimizda
sadece hasta oldugunu bilirler. Akrabalarimiza sdylememeyi esim tercih etti.
Kiz ‘Cocugu ne olur ne olmaz yarin evlendigi yerde basina kakir diye
diistindii. Onun icin hicbir sey sdylemeyeceksiniz. Der. Birde babamiz
annesine hi¢ kiyamaz annesi bizimle kaliyor ama sadece annesi kizimi
elestirme hakkina sahiptir. Kizim babaannesiyle ilgili olarak babasina hicbir
sey soyleyemez : Esimin annesinin dedikleri hep dogrudur’ (Aile 13).

‘Oldu mutlaka, esimle ¢ok sorunlar yasadik benden kaynaklandigini

sOylemisti. Beni suclamisti. Bosanma noktasina gelmistir. Bir donem ona bir

tiirlii benden kaynaklanmadigi doktorlar bile anlatti. Ama o beni suglamaya

devam etti. Tedaviyle her zaman ilgilenmiyor, benimle birlikte hastaneye

gelmiyor ve hi¢ benim yanimda olmuyor. Bana sadece halette nasil hallet

diyor’ (Aile 18).
IV.2. Siiregen Hastaliklh Cocuklarin Kaynastirma Egitim Ortamlarimda
Karsilastiklan: Giicliiklerle Tlgili Cocuklarin Gériisleri

Bu bolimde siiregen hastalikli cocuklarin kaynastirma egitim ortamlarimda

karsilastiklan giicliiklerle ilgili ¢ocuklarin goriigleri sunulmustur.

IV.2.1. Akademik Alanla ilgili Giicliikler

Goriisme yapilan ¢ocuklara bu boliimde dersleri anlama ile ilgili giicliikler, stnmif
ve okul etkinliklerine katilma ile ilgili giicliikler, hastanede yattigin giinlerde ev
Odevlerinin ne oldugunu bilmeye yonelik giicliikler, hastaneden ¢ikip tekrar okula
dondiigiinde gormedigi konularn telafisinde karsilasilan giicliiklerle ilgili sorular

yoneltilmis ve bu sorulara cevaplar aranmistir.

IV.2.1.a Dersleri Anlama ile ilgili Giicliikler

Gorlisme yapilan c¢ocuklardan yaridan fazlasi (13:%65) kaynastirma egitim
ortamlarinda dersleri anlamakta giicliik cektiklerini belirtmislerdir. Bu gii¢liiklerin
nedenleri, hastaliklarinin tedavisinden dolay1 hastane de ¢ok uzun siire kaldiklar ve
buna bagli olarak okula devam edememe durumlarmin olmasindan dolay1 dersleri
anlamakta giicliik c¢ektiklerini belirtmislerdir. Ayrica bu ¢ocuklar sinifta uygun yerde
oturmadiklarindan &gretmenin anlattiklarini duyamadiklarini sdylemislerdir. Biitiin
bunlara ek olarak kullanmis olduklart ilaclarin unutkanlik yaptigini anladiklart dersleri

belli bir siire gectikten sonra unuttuklarinm belirtmislerdir. Cocuklarin hastaliklardan
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kaynaklanan endiselerinin olduklarim1 sinifta kendilerini derse hi¢ veremediklerini
belirtmislerdir. Ornegin simifta birinin grip olmasi, bazi cocuklarin tedavilerinde 6nemli
gecikmelere neden olabilmektedir. Asagida bu durumlarla ilgili c¢ocuklarin

goriiglerinden kesitler sunulmustur.

‘Bazen oluyor. Bazen anlamadigim yerler oluyor, Ogretmene
soruyorum. Okula fazla devamsizlik yapiyorum konular1 fazla anlamiyorum
ondan oluyor’ (Cocuk 2).

. ‘Evet, var, kulagim duymuyor. Arkadaslarim derste konusuyor.
Ogretmenimi anlayamiyorum, anlayamayinca da 6grenemiyorum’ (Cocuk 3).

Var tabi daha ¢ok ilaglarin etkisiyle o derste anladigim bir konuyu ertesi
giin unutabiliyorum. Cok unutkanlik yapiyor. Smifta tedirginlik duyuyorum.
Acaba grip olan varsa bana bulagirda hasta olur muyum diye. Sinifta 6zellikle
gripten dolay1 yakalanirsam diye hi¢ rahat hareket edemiyorum derste biri
hapsirsa bile benden ondan sonra hocanin anlattiklarindan hi¢ bir sey
anlamiyorum’ (Cocuk 4).

IV.2.1.b. Simf ve Okul Etkinliklerine Katilma ile lgili Giigliikler

Goriisme yapilan ¢ocuklarin ¢ogu (16:%80) sinif ve okul etkinliklerine katilma
da giicliik cektiklerini bildirmislerdir. Bu c¢ocuklar simif ve okul etkinliklerine
katilamama nedenleri olarak hastaliklarin dolayr aldiklar1 ilaglarin kendilerini halsiz
biraktigin1 bu durumun etkinliklere katilmalarini giiclestirdigini belirtmislerdir. Ayrica
bu ¢ocuklar, hastaliklarindan dolayr viicutlarinda kullanmalar1 gereken aparatlarin
onlarin etkinliklere katilmalarimi engellediklerini belirtmislerdir. Ornegin Kronik
Bobrek Yetmezligi hastaligi olan ¢ocuklarin karinlarina takilan ve periton diyalizi icin
kullanilan bir aparatin cocukta siirekli takili kalmas1 gerekmektedir. Bu da ¢ocuklarin
fiziksel aktivite gerektiren derslere katilmalarina engel olmaktadir. Bununla birlikte
Fiziksel aktivite gerektiren Beden Egitimi derslerinde cocuklar ¢ok fazla hareket
ettiklerinden ve bunu sonucunda, terlediklerinden dolayi, bu terlemenin c¢ocuklarin
hastaliklarinin tedavisini uzattigini sdylemislerdir.. Baz1 ¢ocuklarinda kan degerlerinin
diisiik olmasindan dolayr kanamaya mehilli olmalarindan etkinlikler sirasinda
kanamalarla karsilagabildiklerini belirmislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili ¢ocuklarin

goriiglerinden kesitler sunulmustur.

‘Katilmak istiyorum ama bayilirim diye korkuyorum’ (Cocuk 18).

‘Beden egitimine katilamiyorum. Neden orda kosuluyor oyun
oynanirken bazen bende oynuyorum. Yani kosma falan oldugunda
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oynayamiyorum. Kostugumda kendime zarar oluyor. Icimdeki katetral kayma
gibi ondan sonra i¢inde teller oldugu i¢in her tarafa kayiyor’ (Cocuk 4)

‘Smufta etkinliklerde veya tiyatro etkinliginde katildigim zaman
tedirginlik duyuyorum. ilaglarin etkisiyle kanlarin diismesiyle burun kanamam
olur mu diye tedirgin oluyorum bu yil ki tiyatrosunda son sahnesinde burnum
kanad1 ve 600 kisinin 6niinde salonu terk ettim’ (Ogrenci 8).

IV.2.1.c. Hastanede Yattigin Giinlerde Ev Odevlerinin Ne Oldugunu Bilmeye
Yonelik Giicliikler

Goriisme yapilan ¢ocuklarin tamamina yakim (17:%85) ev odevleriyle ilgili
giicliiklerle karsilastiklarim soylemislerdir. Odevlerini ulasma konusunda da hicbir
girisimde bulunmadiklarmi bildirmislerdir. Odevlere ulasmada giigliik olarak ta hastane
ye sehir disindan geldiklerini, arkadaglarina ve Ogretmenine ulasmada giicliik
cektiklerini, bu konuyla ailelerinin ilgilenmedigini bildirmislerdir. Asagida bu

durumlarla ilgili ¢cocuklarin goriislerinden kesitler sunulmustur.

“Yok gelmiyor. Almayi diigiindiim dort Sene yattigimda ailem getirmedi
yorulursun diye iyilesince ¢ok yap dediler’ (Cocuk 14).

‘Ulagsmiyor isterding. Iste arkadaslarimin hicbirinin evlerini ve
telefonlarin1  bilmiyorum. Ogretmenlerimin de telefonlarni bilmiyordum’
(Cocuk 19).

IV.2.1.d. Hastaneden Cikip Tekrar Okula Déndiigiinde Gormedigi Konularm
Telafisinde Karsilasilan Giicliikler

Goriisme yapilan ¢ocuklarin tamamina yakini (18:%90) hastaneden c¢ikip tekrar
okula basladiklarinda gormedigi konulart 6grenmeyle ilgili giicliikler yasadiklarini
belirtmislerdir. Onlara gore bu giicliikler 6gretmenlerinin bu konularin 6gretimiyle ilgili
bir calisma yapmadiklarini, kendilerinin de yaptiklann calismalarin  konular
anlamalarinda yeterli olmadigini, daha sonra gelen konulart da Ogrenemediklerini

belirtmislerdir. Bu durumlarla ilgili cocuklarin goriisleri soyledir.

‘Gormedigim konular1 6grenmemde kitaplar yeterli olmuyor. Ogretmen
kitap da kinden daha ayrintili anlatiyor. Konuyu 6grenemiyorum 6gretmenim
gormedigim konulart anlatmadi’ (Cocuk 5).

‘Yok yapmadilar. Konular1 anlatmalarini istedim hasta oldugum igin
onlar vermedi. Sen bir sey yapma dediler bana’ (Cocuk 7).
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IV.2.2. Fiziksel Goriiniimiiyle ilgili Giicliikler

Gorlisme yapilan cocuklarin dortte iicti (15:%75) fiziki goriiniimleriyle ilgili
giicliikler yasadiklarini belirtmislerdir. Bunlar; Boy uzunluklarinin ve agirliklarinin
akranlarindan  farklihk  gostermesi olarak bildirmislerdir. Ayrica ¢ocuklarn
hastaliklarindan dolay1 kullanmak zorunda kaldiklar1 maske, ila¢ almak i¢in damar
yoluna yerlestirilen katetrallerden, ¢ok rahatsiz olduklarim belirtmislerdir. Asagida bu

durumlarla ilgili cocuklarin goriislerinden kesitler sunulmustur

‘Son giinlerde oldu. Birkag arkadagim yiizim sismisti sis yiizli diye
dalga gectiler. Arkadaslarima gore boyum kisa. Fazla kiloluyum’ (Ogrenci 2).

‘Sadece sa¢ dokiilmesi beni etkiliyordu. Ama saglarim gelince onu da
atlatttm. Saclarim dokiildiigiinde sapka takip okula gittigimde bazi 6gretmenler
sapkami ¢ikarmamu istiyorlar ¢ikarmam dedigimde agiklama istiyordular buda
beni zor durumda birakiyordu’ (Ogrenci 17).

IV.2.3. Okul ve Smifla ilgili Giicliikler

Bu boliimde goriisme yapilan ¢ocuklara; okulun ve siifin fiziki yapisindan
kaynaklanan giicliikler, okul yOnetiminden ve smif Ogretmeninden kaynaklanan
giicliikler, okulda ve sinifta bulunan diger 6grencilerden kaynaklanan giicliikler, okula
gidip gelmedeki giicliikkler, okulda uygulamak zorunda kaldig1 tedavilerle ilgili
giicliikler kendini, okulda veya sinifta yalmz hissetmeyle ilgili giicliiklerle ilgili sorular

yoneltilmistir.

IV.2.3.a. Okulun ve Smifin Fiziki Yapisindan Kaynaklanan Giicliikler

Gorlisme yapilan cocuklarin yaridan fazlasi (11:%55) okulun ve smifin fiziki
yapisindan kaynaklanan giicliiklerle karsilastiklarini belirtmislerdir. Onlara gore bu
giicliikler; siniflarin ¢ok kiigiilk olmasi ve Ogrenci sayisint ¢ok fazla olmasi bu
cocuklarin fiziki darbelere maruz kalabildiklerini sdylemislerdir. Bu ¢ocuklar, okul ve
siiflarin hijyenik olmadigini, okul ve sinif temizliginin tam olarak yapilamadigin
belirtmislerdir. Siiregen hastalikli ¢ocuklar okulda siniflarinin iist katlarda olmasindan
dolay1 sinifa inip ¢ikmada giicliik ¢ektiklerini sdylemislerdir. Bunu yanmda okullarda
1sitmanin tam olarak yapilamadigin1 bu durumunda onlarin hastaliklar1 agisindan biiyiik

giicliikler dogurdugunu belirtmislerdir.
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‘Bizim smif o kadar diizgiin bir sinif degil siralar1 hi¢ diiz tutmazlar
bide toz yaparlar onun i¢in iyi degil. Bende hiper tansiyon oldugu i¢in sinifta
ikinci kata zor ¢ikiyorum dinlene dinlen ¢ikiyorum’ (Cocuk 2).

‘Smuflar kiiciik 20 kisinin i¢inde olmak c¢ok zor oluyordu. Siniftan
gribin bana gecmesi benim igin ¢ok kotii sonuglar dogurabilir diye cok
tereddiitlerim var’ (Cocuk 18).

IV.2.3.b. Okul Yonetiminden ve Simf Ogretmeninden Kaynaklanan Giicliikler
Gorlisme yapilan ¢ocuklarin yaridan fazlasi (12:%60) okul yonetimi ve siif
ogretmeninden kaynaklanan giicliiklerle karsilastiklarimi belirtmislerdir. Bu giicliikler;
cocuklarin devamsizligindan dolayr okul yonetimiyle yasadiklari giicliikler olarak
belirtmislerdir. Ayrica okul yonetiminin ve sinif 0gretmenlerinin ¢ocuklarin hastaligi
doneminde hig ilgilenmediklerini sdylemislerdir. Kimi c¢ocuklarda tedavi nedeniyle
hastaneye geldikleri giinlerde ders programinda onlara gore énemli derslerin oldugunu
ve tedaviden dolay1r bu derslere giremediklerini belirtmislerdir. Bu durumlar1 okul
yonetimine anlatmalarina ragmen okul yonetiminin ders programi ile ilgili bir
diizenleme yapmadigini belirtmislerdir. Siiregen hastalikli ¢ocuklarin bazi derslere ve
etkinliklere girmelerinin doktor raporuyla yasaklanmis olmasina ragmen dgretmenlerin
bu derslere ve etkinliklere katilma konusunda 1srarci olduklarini belirtmiglerdir. Asagida

bu durumlarla ilgili ¢ocuklarin goriislerinden kesitler sunulmustur

‘40 Giin rapor ya da raporsuz geldigim zaman okulda kalirsin
diyordular ama daha sonra, heyet raporunda bdyle bir sey olmadigin1 6grendik
ama okul yoOnetimi bunu kabul etmedi. Benim tedavilerim Cuma giinii
matematik dersi son iki saat Cuma giinii tedavi aldigimdan derse giremiyorum.
Okul idaresinden bunu istedik ama okul idaresini kabul etmedi’ (Cocuk 4).

‘Okula gitmedigim giinlerde okul miidiirii hep c¢agirip okula niye
gelmedin diye soruyor ben buna kiziyorum. Bide bizim okula baska yerden
cocuklar geliyor. Onlara yemek veriyorlar bizim evimiz okula uzak 6glen eve
gidemiyorum. Miidiir bana yemek vermiyor. Bende evden bir seyler
getiriyorum. Ama bana yemek vermiyor. Yemekhane var ama bana vermiyorlar.
Oteki gelenlere veriyorlar’ (Cocuk 10).

‘Fliit calmam yasak olmasina ragmen 6gretmenim benim fliit almami
istiyor. Bende calmiyorum. Hep cal diyor, bende ¢almiyorum. Annem kiziyor,
Ingilizce ogretmenim hep yazili yapacagim diyor bende okula gitmek
istemiyorum. Maskeden sesim c¢ikmiyor, 0gretmen bana, sesli konus diyor
benimde kanlarin diisiik oluyor sesli konusamiyorum zaten kiziyor ondan sonra’
(Cocuk 15).
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IV.2.3.c. Okulda ve Simfta Bulunan Diger Ogrencilerden Kaynaklanan Giicliikler

Gorlisme yapilan ¢ocuklarin biiyiik bir boliimii (17.%85) okulda ve siifta diger
ogrencilerden kaynaklanan giicliikkler yasadiklarini belirtmiglerdir. Onlara gore bu
giicliikler; fiziki goriiniimlerinden kaynaklanan giicliikler, (boy kisaligi, asirn kilo)
bulundugunu belirtmislerdir. Siiregen hastalikli cocuklara, okul ve simf arkadaslar
tarafindan bazi lakaplar takildigi, (bonus kafa, ciice, penguen yiiriiyiisli)) bunun
sonucunda da cocuklarda kin ofke ve kaba kuvvet kullanma gibi davramgslar
gosterdiklerini belirtmislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili ¢ocuklarin goriislerinden

kesitler sunulmustur

‘Baz1 ¢ocuklar gene geliyorlar satasiyorlar o yiizden sey oluyor dalga
geciyorlar, saclarim kabarik oldugu icin bonus diyorlar. Anlamiyorlar. Ya
benimle penguen yiirilylisii diye dalga gegenler var. Bide bonus diyenler hani
seyde vardi ya sa¢i kabarik reklamdaki bonus. Bazilari da bana penguen
yiiriiyuislii diyorlar’ (Cocuk 1).

“Yok, kimse bir sey diyemez eger biri diyabetimle ilgili bir sey derse doverim’
(Cocuk 5).

IV.2.3.d. Okula Gidip Gelmedeki Giicliikler

Gortisme yapilan Ogrencilerin (14:%70) okula gidip gelmede giicliiklerle
karsilagtiklarin1 soylemislerdir. Onlarin ifadelerine gore bu giicliikler; hastaliklarina
bagh olarak yiirliyemediklerini, okullarmmin evlerine cok uzak oldugunu ve okula
giderken oOzellikle kis aylarinda {iistidiiklerini; bununda hastaliklar iizerinde olumsuz

etki yaptigini sdylemislerdir. Bu durumlarla ilgili cocuklarin goriisleri soyledir.

‘Yiirliyemiyorum, bazen tansiyonum diisiiyor ayakta dururken giderken
sey yani yorulma gibi tansiyon diisme gibi giicliikler yasiyorum. Yol uzak
oldugu icin bazen babam gotiiriiyor kucaginda, gelirken daha ¢ok yoruluyorum’
(Cocuk 18).

‘Ayagim falan sistigi zaman okula gidemiyorum. Okulda bir sey oldugu
zaman arkadaslarim eve kadar getiriyor. Kollarima giriyorlar yavas yavas
getiriyorlar’ (Cocuk 9).

IV.2.3.e. Okulda Uygulamak Zorunda Kaldigi Tedavilerle Ilgili Giicliikler
Gorilisme yapilan 6grencilerden sadece (1:%5) okulda tedavi uygulamak zorunda

kaldigimi belirtmistir. Bu 6grencinin de karsilastigi giiclik evde uyguladigl tedavinin

uzadiginmi ve okuluna bir iki ders saati ge¢ gittigini belirtmistir. Ancak bu duruma, okul

idaresi ve simif 6gretmeninin problem yaratmadigini; ndbet¢i dgretmenlerin her giin geg
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kaldigi konusunda kendisini uyardigini belirtmistir. Burada okul yoOnetimi, sinif
Ogretmeni ve nobet¢i Ogretmen arasinda bilgi akisinin saglanmadigimi soylemistir.

Asagida bu durumlarla ilgili cocuklarin goriislerinden kesitler sunulmustur.

‘Sabah alt1 daki diyaliz okula denk geliyor ders yedi de basliyor ama
ben sekiz otuz da gidiyorum okula 6gretmende kabul ediyor. Ama nobetci
ogretmenler her sabah soruyorlar niye gec kaliyorsun diye Ondan sonra da
miidiir ben biliyom diyor bende sinifa gidiyom’ (Cocuk 14).

IV.2.3.f. Kendini, Okulda veya Simfta Yalmz Hissetmeyle Ilgili Giicliikler

Goriisme yapilan ¢ocuklarin yaridan fazlast (11:%55) okulda kendilerini yalniz
hissettiklerini belirtmislerdir. Onlara gdre bunun nedeni; hastaliklarindan dolay1 fiziksel
aktiviteleri diger arkadaslar1 gibi yerine getirememeleri, kullandiklar1 ilaglarin yan
etkilerinden dolay1 psikolojilerinde meydana gelen bozukluklar (sinirlenme, kaba
kuvvet) olarak belirtmislerdir. Ayrica bu c¢ocuklar, oyun ortamlarinda kendilerine
yiiklenen rolleri yerine getirememeleri ve bunun sonucunda arkadaslar tarafindan bir
sonra ki oyuna kabul edilmeme gibi giicliiklerle karsilastiklarin1 belirtmislerdir. Bu

durumlarla ilgili cocuklarin goriisleri soyledir.

‘Bazen sikiliyorum, arkadaglarimla kiis oldugum icin. Bir sey icin
sinirleniyorum. Biraz psikolojik oldugu icin bagirtyorum fena oldugum igin
kiistiyorlar’ (Cocuk 1).

‘Bazen arkadaslar beden egitimine ciktiklari zaman, smifta yalniz
kalinca keske bende o derse katilsaydim diyorum ama arkadaslarim. Bir yildir
bana bir iyilik yapip ta bugiin beden dersinde top oynamiyoruz demediler senin
icin’ ( Cocuk 4)

‘Her zaman ciinkii arkadaslarim gibi rahat hareket edemiyorum.
Teneffiislerde oyunlara katilamiyorum. Her seyden kisith olarak yasiyorum.
Ama iki yildir kamplara katiliyorum. Talassemiler igin yapilan kamplara orada
benim gibi arkadaglarimi buldum yalnizligim biraz azaldi’ (Cocuk 16).

‘Arkadaglarim tath getiriyorlar beslenme saatinde ben tath gotiir mii
yorum? Kimisi yiyiyor. Kimisi de zorla bana veriyor. Benimde canim istiyor
yemiyorum yiyince hastalantyorum’ (Cocuk 8)

IV.2.4. Okul Yonetimiyle ve Simif Ogretmeniyle iletisim Kurmada Giicliikler
Goriisme yapilan cocuklarin yarist (10:%50) okul yonetimiyle ve smif
ogretmeyle iletisim kurmada giicliik cektiklerini belirtmislerdir. Cocuklara gore bu

giicliikler; okul yonetimi ve simif dgretmeninin onlarla yeteri kadar ilgilenmediklerini
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belirtmislerdir. Sorunlarin1 onlarla paylasamadiklarim1 ve kendilerine okulun &grencisi

degilmis gibi davranildigim belirtmislerdir.

‘Ogretmenler dersleri anlatinca anlamiyorum. Bana bir sey diyecekler
diye soramiyorum. Ogretmenlerimle konusamiyorum. Geri kaliyorsun
derslerden sen dediler. Ondan benimle kimse ilgilenmiyor. Bazi nobetci
ogretmenler bilmiyor. Teneffiislerde disar1 ¢ik diyorlar’(Cocuk 9)

‘Evet, benimle hig ilgilenmiyorlar. Ogretmenim nakil (ilik nakli) icin
gittigimde beni hi¢ aramadi sormadi’ (Cocuk 13),

‘Maskemi soylemek istedim. Okula maskeyle gelmem gerekir diye ama
cekindim konusamadim. Utandigim i¢in’ (Cocuk 11).

IV.2.5. Okulda Yardimci Hizmet Personeliyle Ilgili Giicliikler

Gortisme yapilan cocuklardan ¢ok az1 (3:%15) okulda yardimci hizmet
personeliyle giicliikk yasadiklarini belirtmislerdir. Onlara gore bu giicliikler; Okulda
kullanmak zorunda kaldiklari fiziki mekanlar1 kullanamama ( lavoba, tuvalet), sinif
temizliklerinin tam olarak yapilmamasi ve smifin 1sitilmasinda yardimeir hizmet
personelinin gorevini yerine getirmediklerini sdylemislerdir. Asagida bu durumlarla

ilgili aile goriislerinden kesitler sunulmustur.

‘Hademeler siniflart siiptirmiiyor. Okul ve sinif ¢cok daginik, siniflarin
sobalarint devamli yakmiyorlar’ (Cocuk 9)

‘Ben cok sik tuvalete gitmem gerekiyor. Hademeler okulun tuvaletini
kilitliyorlar. Bende gidiyorum kapilar kilitli oluyor. Ondan sonra ben ¢ok zor
durumda kaliyorum. Okulun tuvaletleri disaridan bagkalar1 girmesin diye

kilitliyorlar. Ben dersten cikiyorum kapilar kilitli olunca ben giremiyorum’
(Cocuk 14).

IV.2.6. Ev Ortam ve Kardesleriyle Karsilastig1 Giicliikler

Gorlisme yapilan ¢ocuklarin yaris1 (10:%50) ev ortamu ve kardesleriyle giicliik
yasadiklarim1 belirtmiglerdir. Onlara gore bu giigliikler; evde kardeslerinin onlarin
hareket alanlarini kisitladiklarini sOylemislerdir. Kardeslerinden birinin hastalanmasi
onlarin kendi odalarindan disar1 ¢ikamamalarina neden oldugunu belirtmislerdir.
Kardesleri kiskanma ve kardesleriyle aralarinda anlasamama, gecimsizlik oldugunu

sOylemistir. Asagida bu durumlarla ilgili aile goriislerinden kesitler sunulmustur.
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‘Kardesim ufak oldugundan dolayi benim icin temizlik onemli, onun
evi dokiip sagmasi bana evde tedirginlik veriyor. O hastalandigi zaman ben
kendi odamdan ¢ikamiyorum. Bu beni rahatsiz ediyor’ (Cocuk 4).

Agabeyimle kavga ediyoruz. O benim istediklerimi yapmiyor. Bende
cok sinirleniyorum. Babama soylityorum. Oda ona kiziyor’ (Cocuk 8).

IV.3. Siiregen Hastaliklh Cocuklarin Kaynastirma Egitim Ortamlarinda
Karsilastiklar1  Giicliiklerle ilgili Hastane Ilkogretim Okulu Ogretmenlerinin
Goriisleri

Bu boliimde Hastane ilkogretim Okullarinda gorev yapan dgretmenlerin siiregen
hastalikli cocuklarin egitsel tanilamasinda, kayitli olduklar1 okullarla iletisim kurmada
karsilagilan sorunlar, 6grencinin hastanede kaldig: siirede kayitli oldugu okulla iletisim
kurmada karsilastigi giicliiklerin neler oldugu, Siiregen hastalikli ¢ocuklarin kayith
olduklar1 okullarla iletisim kurarken Hastane ilkdgretim okulu 6gretmenlerinin

karsilastiklan giicliiklerle ilgili goriisleri degerlendirilmistir.

IV.3.1. Hastane Ilkogretim Okuluna Devam Eden Ogrencilerin Egitsel
Tamlamasinda Karsilasilan Giicliikler

Goriisme yapilan Hastane Ilkogretim Okulu ogretmenlerinin yaridan fazlasi
(12:%60) Hastane Ilkogretim Okluna devam eden ogrencilerin egitsel tanilamasinda
giicliiklerle karsilagtiklarim1  belirtmislerdir. Onlara gore bu giiclikkler; cocuklarin
hastane ortamina adapte olamadiklarindan dolay1 psikolojik sorunlar yasadiklarini
belirtmislerdir. Hastanede yatmis olmanin getirdigi sorunlar nedeniyle kendilerini ifade
edemediklerini sdylemislerdir. Hastane Ilkogretim Okulu dgretmenlerinin 6zel egitim
mezunu olmamalar1 ve bu alana uzak bir egitim almalar1 nedeniyle egitsel tanilamada
giicliikler yasadiklarini belirtmislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili Hastane Ilkogretim

Okulu 6gretmen goriislerinden kesitler sunulmustur.

‘Buraya gelen Ogrencilerimiz, ¢ogunlukla, zihinsel problemleri
olmadigindan normal egitim kurumlarina devam eden Ogrencilerden
olusmaktadir. Burada alistiklar1 okul ortamini bulamamalari, hastaliklarinin
vermis oldugu psikolojik olumsuzluk ( hastaligin kendisi, sa¢ dokiilmesi vs.
fiziki degisiklikler, maske takmalari, diyetler gibi) ice kapanma veya bos
vermislik gibi kendini gostermekte.Bu da ¢cocugun kendisini net ve dogru ifade
etmesini, sizin onu tamimanizi zorlastirmakta.Kaldi ki bu cocuklar zihinsel
engelli degil’ (Hastane Ogretmeni 1).
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Ogrencilerin hastaliklarindan dolayr derse karsi isteksiz olmasi.
Uzmanlik isteyen konulara karsit yetersizlik. Evet ben simif Ogretmenligi
mezunuyum ondan dolayr 6zel egitimde sorun yasiyorum Ornegin bireysel
egitim programlarinin hazirlanmasi’ (Hastane 6gretmeni 4)

Goriisme yapilan Hastane Ilkogretim Okulu 6gretmenlerinin  (6:%30)
Ogrencilerin hastanede ¢ok az siire yattiklarini, ailelerin hastanedeki egitime karsi
tutumlari, c¢ocuklarinin sagligimi daha Onemli oldugunu diisiinmeleri, Hastane
[Ikégretim Okulunda birlestirilmis simf uygulamasi yapildigindan dolayr ¢ocugun
egitsel tanilamasinin alinmasinin o kadar 6nemli olmadigini belirtmislerdir. Bu

durumlarla ilgili Hastane Ilkogretim Okulu 6gretmenlerinin goriisleri soyledir.

‘Bende yatan Ogrenciler cok kisa bir siire kaliyorlar. Bu siire iginde
cocugu tanimak zor oluyor. Cogu aile ve cocuk okulda islenen {initeden
habersiz geliyor. Ayrica kisa siireli kaldiklar1 igin Ogretmeni ile temasa
gecemeden’ (Hastane Ogretmeni 5).

‘Ogrencilerin degisik seviyelere sahip olmasi ve birlestirilmis simf
ortaminda yuriitiilmesi, 6gretmen sayisi yetersizliginde bu konuda bazi zorluklar
yasanmaktadir’ (Hastane Ogretmeni 6).

IV.3.2. Ogrencinin Egitim Cahsmalarinda Kayith Oldugu Okul Yoénetimi ve Simf
Ogretmeniyle iletisim Kurmada Karsilasilan Giicliikler

Goriisme yapilan Hastane ilkogretim Okulu Ogretmenlerinin tamamina yakini
(18:%90) o6grencinin kayitli oldugu okul yoOnetimi ve simf Ogretmeniyle iletisim
kurmada giicliiklerle karsilastiklarmm soylemislerdir. Hastane Ilkogretim Okulu
Ogretmenlerine gore bu giicliikler; okul yoneticilerinin ve siif 6gretmenlerinin hastane
[Ikégretim Okullarmin islevleri hakkinda yeterli bilgiye sahip olmamalarim
belirtmislerdir. Bu 6grencilerin biiyiik bir boliimiiniin Hastane Ilkogretim okulunun
bulundugu ilin, sinirlart disindan gelmeleri ve bunu sonucunda ¢ocugun okuluyla
iletisim kurmada giicliiklerin bulunmasi, iletisim araclarini kullanmada ki gii¢liiklerin
bulundugunu sdylemislerdir. Hastane yonetimlerinin, hastane Ilkogretim Okullarina
tahsis ettigi telefonlarin sehir ici ve sehir dis1 goriismelere kapali olmasindan dolay1
okullarla telefon goriismesi yapma imkdninin olmadigin belirtmislerdir. Ayrica
cocuklarin ve ailelerin cocugun kayith oldugu okullarin telefon bilgilerini bilmemeleri
ve I Milli Egitim Miidiirliiklerinin web sayfalarinda okullara ait bilgilerin saglikli

olmamasi nedeniyle cocuklarin okullarina ulagsmada ¢ok biiyiik sorunlar yasadiklarini
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belirtmislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili Hastane Ilkogretim Okulu 6gretmenlerinin

goriigleri soyledir.

‘Bizim dgrencilerimizin bircogu il disindan ve ilcelerden geldigi i¢in en
kolay iletisim yolu olan telefonu kullanmak istiyoruz. Ancak hastane i¢inden
ilce ve diger illere baglanmak miimkiin degil okul olarak da bu yiikii kaldiracak
maddi imkéna sahip degiliz belki zamanla internet araciligiyla bu iletisim
sorununu asabiliriz. Tabii ki bu isin ekonomik boyutu bunu astiktan sonra belki
karsi tarafin isbirligi yapmak istememesi ya da baska problemlerle de
karsilasabiliriz. Biz bu sorunu simdilik velilerimiz aracilign ile pusula
yontemiyle ¢oziiyoruz’ (Hastane Ogretmeni 2).

‘Okula ait bir telefonumuz olmadigi icin iletisim ¢ok zor oluyor. Okula
ait telefonun masraflarimi karsilayacak kaynagimiz yok. Ayrica dgrenci kisa
siireli kaldig1 icin Ogrenci sabahgi ise okulumuza 6gleden sonra geldiyse
Ogretmenini dogal olarak okulda bulamiyoruz. Tabi en 6nemli sorun telefon
olmamasi. Hastane yoOnetimi telefon hatti okulumuza baglamadi (Hastane
Ogretmeni 18).

‘Okul yonetimleri ve sinif 6gretmenlerimiz, hastane okullar1 ve islevleri
hakkinda kapsamli bilgiye sahip olmadiklart igin olaya c¢ok ciddi
yaklagsmamaktalar, bu da iletisim giicliigii ¢ikarmaktadir. Aileler ve cocuklar
okulunu telefonunu bilmiyor. Bizde Milli egitimlerden ariyoruz orada da
bilgiler saglikli olmadig1 icin okula ulasamiyoruz’ (Hastane Ogretmeni 20).

IV.3.3. Ogrencinin Hastanede Yattigx Siire icerisinde Kendi Okulu ile iletisimini
Devam Ettirmesinde Karsilasilan Giigliikler

Goriisme yapilan Hastane ilkogretim Okulu Ogretmenlerinin yarisi (10:%50)
ogrencilerinin hastanede yattiklar1 siirelerde kendi okullariyla iletisim kurma da
giicliikler yasadiklarmm belirtmislerdir. Bir Hastane Ilkogretim Okulu &gretmeni goriis
belirtmemistir. Onlara gore bu giicliikler; kayith oldugu okuldaki &gretmenlerinin
cocuga kars1 olan ilgisizliklerinden kaynaklandigim belirtmislerdir. Hastane Ilkogretim
Okulunda iletisim araglarin1 kullanilmasinda giicliikler oldugunu okullarda telefon
bilgisayar ve internet baglantisinin olmadigini belirtmislerdir. Bunun yaninda ailelerin
cocugun egitimine gereken destegi ve Onemi vermediklerini belirtmislerdir. Bu

durumlarla ilgili Hastane Ilkogretim Okulu 6gretmenlerinin goriisleri soyledir.

‘Ogrenci okulundaki olup bitenlerden haberdar olmak istiyor ancak bu
konuda ona ne okul yonetimi nede simif 6gretmeni destek oluyor bizim konuyla
ilgilenmemize ragmen cocuga okul ile ilgili bilgiler ulasmiyor’ (Hastane
Ogretmeni 20)

‘Saglik problemleri ile ugrastigindan okulu ile iletisim kurmaya gerek
duymuyor. Il icinden gelen oOgrencilerin velileri Ogretmenleri ile birebir
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goriisme imkAnina sahip olmasina karsin bunu yapmiyor’ (Hastane Ogretmeni
17).

‘Okula ait bir telefonumuz olmadig i¢in iletisim ¢ok zor oluyor. Okula
ait telefonun masraflarimi karsilayacak kaynagimiz yok. Ayrica 6grenci kisa
siireli kaldig1 icin Ogrenci sabahgi ise okulumuza 6gleden sonra geldiyse
Ogretmenini dogal olarak okulda bulamiyoruz. Tabi en 6nemli sorun telefon
olmamasi. Hastane yonetimi telefon hatti okulumuza baglamadi’ (Hastane
Ogretmeni 5).
Goriisme yapilan Hastane ilkogretim Okulu dgretmenlerinden (1:%?5) bir tanesi
okullarla iletisimin ¢ok iyi oldugunu ve okulda olan simnavlar sirasinda Hastane
[Ikogretim Okuluna devam eden ogrencilerinde, hastane okulundan sinavlara on line

olarak katildiklarini belirtmistir. Omegin;

‘Bence telefon en 6nemli arag oluyor. Ancak internet baglantisi var ise;

iletisim kurmak daha kolay oluyor. Ogrenci arkadaslari ile de goriismiis oluyor.

Smifta sinav var ise; 0grencimde o sinava katiliyor, yanitlari yine internet

iizerinden veriyoruz. Kisacasi teknolojiden yararlaniyoruz’ (Hastane Ogretmeni

14).
IV.3.4. Ogrencinizin Kayith Oldugu Okulu ile iletisimini Saglamada Kullamlan
Iletisim Araclar1 ve Bunlarda Karsilasilan Giicliikler

Goriisme yapilan Hastane Ilkogretim Okulu Ogretmenlerinin yaridan fazlasi
(13:%65) 6grencinin kayith oldugu okulla iletisim saglamada giicliikle karsilastiklarini
belirtmislerdir. Hastane Ilkogretim Okulu dgretmenleri bu iletisim saglamada telefon, e-
mail, msn, remi yazilar, velilerden yararlandiklarini belirtmiglerdir. Onlara gore ise
karsilagilan giicliikler; Okullarinda telefon bulunmamasi, hastane yonetiminin okula
gerekli destegi vermemesi (internet baglantist olmadigi, telefon goriismelerinin disariya
kapali olmasi), Hastane Ilkogretim Okullarina Milli Egitim Bakanlhigindan 6denek

gonderilmemesi gibi durumlan giigliik olarak belirtmislerdir. Bu durumlarla ilgili

Hastane Ilkogretim Okulu dgretmenlerinin goriisleri soyledir.

‘Okula ait bir telefonumuz olmadigi icin iletisim cok zor oluyor. Okula ait
telefonun masraflarimi karsilayacak kaynagimiz yok. Ayrica 6grenci kisa siireli
kaldig1 icin 6grenci sabahgi ise okulumuza 6gleden sonra geldiyse 6gretmenini
dogal olarak okulda bulamiyoruz. Tabi en Onemli sorun telefon olmamasi.
Hastane yonetimi telefon hatti okulumuza baglamad:’ (Hastane Ogretmeni 9).

‘Ogrencilerden ve ailelerinden  bilgi alimamadifindan  iletigim
kurulamiyor’ (Hastane Ogretmeni 15).
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IV.3.5. Ogrenci Hastaneden Taburcu Olduktan Sonra, Hastanede Verilen Egitim
ile Qigili Siif Ogretmenine veya Evde Egitim Ogretmenine Bilgi Ulastirmada ve
Iletisimde Karsilasilan Giicliikler

Goriisme yapilan Hastane Ilkogretim Okulu Ogretmenlerinin ¢ok az1 (2:%10)
hastaneden taburcu olduktan sonra hastanede verilen egitim ile ilgili simif 6gretmenine
veya evde egitim Ogretmenine bilgi ulastirmada ve iletisimde giicliiklerle
karsilastiklarin1 belirtmislerdir. Onlara gore bu gii¢liikler; ¢cocuklar ve ailelerden okul ve
smif ogretmeni ile ilgili bilgileri tam olarak alamamalari, ailelerin egitim konusunda
isteksiz kalmalar1 ve bu konuya gereken titizligi gostermemelerini belirtmislerdir.
Asagida bu durumlarla ilgili Hastane ilkogretim Okulu 6gretmeni goriislerinden kesitler

sunulmustur.

‘Ben telefon problemi oldugu i¢in bilgi veremiyorum. Ancak aile
anlattyormus’ (Hastane Ogretmeni 5)

‘Elbette ama bazen dgrencinin yanlis yonlendirmesi bazen de okulun ve

velinin duyarsizligindan kaynaklanan sonuclar olabiliyor. Aile ¢ocugunun

sagligimn daha Snemli oldugunu okul yonetiminin de bu g¢ocuga gereken

hassasiyeti gostermemesi’ (Hastane Ogretmeni 8)
IV.3.6. Siiregen Hastallkh Cocuklarin Egitimlerinin Siirekliligi Icin Diger
Kurumlarla iletisim Kurulmasindaki Giicliikler

Goriisme yapilan Hastane Ilkogretim Okulu Ogretmenlerinin yaridan fazlasi
(13:%65)stiregen hastaliklt cocuklarin egitimlerinin siirekliligi icin diger kurumlarla
iletisim kurulmasinda giicliikklerle karsilastiklarimi belirtmislerdir. Onlara goére bu
giicliikler; kamuoyunun bu ¢ocuklarin egitim ihtiyaglar1 konusunda yeterli bilgiye sahip
olmamasi olarak belirtmiglerdir. Milli Egitim Miidiirliikklerinde bu cocuklarla ilgili
birimlerin bu konuya ciddiyetle yaklagsmamalar, ilgili kurumlar arasindaki
iletisimsizlik, Hastane [lkogretim Okullarinda gorev yapan 6gretmenlerin i1 Ozel Egitim
Hizmetleri Kurulunda bulunmamalar1 olarak belirtmislerdir. Milli Egitim Bakanligina
bagl 6zel egitim kurumlari icerisinde sadece Hastane Ilkogretim Okullarina bakanlhik
tarafindan oOdenek gonderilmedigini belirtmislerdir. Asagida bu durumlarla ilgili

Hastane Ilkogretim Okulu dgretmeni goriislerinden kesitler sunulmustur.

‘En biiyiik sorunumuz kendi kurumumuzla yani Milli Egitim burasi bir
ilkogretim okulu ancak biz iki simif 6gretmeni olarak burada gorev yapiyoruz.
Bransg oOgretmenlerinin hi¢ birini yakindaki bir okuldan gorevlendirmeyle
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alamiyoruz. Sebep de Ogretmen geldiginde ders anlatacak Ggrenciyle
karsilasabilir mi endisesi. Ayrica kadrolu olarak miizik, resim ve rehber
ogretmenlerinin siirekli bulunmasi inancindayim 6.7.8. simif Ogrencilerinin
hastane okullarinda bu eksiklikten dolayr yeterli egitim alamadiklarini
diisiiniiyorum. Ayrica bir 6zel egitim okulu olarak hastane okullarinin 6zel
egitimin {ivey cocugu bu sekilde deger gordiigiine inaniyorum’ (Hastane
Ogretmeni 2).

‘Ulkemizde evde egitim hizmetleri yonetmeligi yayinlandi. Ama
burada Hastane Ilkogretim Okullarindan hi¢ bahsedilmiyor. Fakat hangi
ogrencinin evde egitim almasi gerektigini en iyi Hastane Ilkogretim Okulu
Ogretmeni bilir. Su anda evde egitimi sadece doktorlarla aras iyi olan kisiler
aliyor. Bunda bile objektif davranilmiyor. Her kurum bu isi kendisinin ¢ok iyi
bildigini kabul ediyor. Bakanliga bagh 6zel egitim kurumlarinda tek Hastane
fIkogretim Okullarinin 6denegi yoktur’ (Hastane Ogretmen 20).

IV4. Siiregen Hastaliklh Cocuklarin Kaynastirma Egitim Ortamlarimda
Karsilastiklan Giicliiklerle Tlgili Sinif (")gretmenlerinin Goriisleri
Bu bolimde siiregen hastalikli cocuklarin  sinif 6gretmenlerinin  ¢cocugun

karsilastign giicliikler hakkindaki goriisleri degerlendirilmistir.

IV.4.1. Akademik Alanla ilgili Giicliikler

Bu boliimde goriisme yapilan sinifinda siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin simif
ogretmenlerine; derslerin hedeflerini gerceklestirmede karsilasilan giicliikler, 6lgme ve
degerlendirme sonuglarinin objektif olarak degerlendirilmesi ile ilgili gii¢liikler,
psikomotor beceri gerektiren derslere katilim ile ilgili giicliikler, 6grencinin hastanede
yattig1 giinlerde ona ev Odevlerini iletme ile ilgili karsilasilan gii¢liikleri, 6grencinin
hastaneden cikip okula tekrar dondiigiinde, gormedigi konularin telafisinde karsilasilan

giicliikler ile ilgili sorular yoneltilmis ve bu sorulara cevaplar aranmstir.

IV.4.1.a. Derslerin Hedeflerini Gerceklestirmede Karsilasilan Giicliikler

Gorlisme yapilan simif Ogretmenlerinin yaridan fazlasi (13:%65) derslerin
hedeflerini gerceklestirme de giicliikle karsilastiklarini sdylemislerdir. Onlara gore bu
giicliikler cocuklarin okul devamlarinin az olmasi, dersleri algilamada giicliik
cekmelerine neden oldugunu belirtmiglerdir. Velilerin bu ¢ocuklarin egitimlerine gerekli
destegi vermemeleri olarak belirtmislerdir. Ayrica bu c¢ocuklar i¢in derslerde yeni
hedefler belirlediklerini sOylemislerdir. Bu durumlarla ilgili simif 6gretmeni goriisleri

asagida belirtilmistir.
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‘Okula diizenli gelmiyor, tedavilerinden dolayr zaten okula bir yil
boyunca toplam geldigi siire bir ay1 gegmez. Soguk havalarda da aile kendisi
gondermiyor okula’ (Sinif Ogretmeni 13).

‘Aile cocugunu hasta oldugunu onu bir giin kaybedebilecegini
soyliiyor onun i¢in okulda derlerdeki basarisi ¢cok 6nemli degil diyor’ (Simf
Ogretmeni 4).

‘Ayrica hedefler belirlemek gerekiyor. Simftaki diger 6grencilerin
seviyesine ¢ikamiyor® (Stif Ogretmeni 17).

IV.4.1.b. Olcme ve Degerlendirme Sonuclarinin Objektif Olarak Degerlendirilmesi
fle Tigili Giicliikler

Goriisme yapilan Ogretmenlerin yarist (10:%50) Olgme ve Degerlendirme
Sonuglarmin Objektif Olarak Degerlendirilmesi Ile ilgili Giigliiklerle karsilastiklarini
belirtmislerdir. Simif 6gretmenlerine gore bu giigliikler; 6gretmenlerin vicdani olarak bu
cocuklara acidiklarn, diger Ogrencilerle aymi seviyede degerlendiremediklerini ve
degerlendirme sirasinda bu ¢ocuklara uyguladiklar1 degerlendirme olg¢iitlerinin farkli
oldugunu belirtmislerdir. Ayrica bu ¢ocuklarda kullanilan 6l¢ii araglarinin farkli olmasi

gerektigini sOylemislerdir.

‘Cocugun kanser oldugunu duydugumda c¢ok iiziilmiistim. Tamda
hastalandigi donem karne zamanina denk gelmisti. Ama onun karnesinde ki
notlar1 hi¢ te derslerdeki basarisina gore degerlendirmedim’ (Simf
Ogretmeni 8).

‘Olgme ve degerlendirmenin ayrt Olgiitlerde olmasi gerektigine
inantyorum’ (Sinif Ogretmeni 1).

IV.4.1.c. Psikomotor Beceri Gerektiren Derslere Katihm ile Tlgili Giicliikler
Goriisme yapilan sif Ogretmenlerinin dortte iicii (15:%75) Ogrencilerinin
psikomotor beceri gerektiren derslere katilim ile ilgili giicliikler yasadiklarini
belirtmislerdir. Onlara gore bu giicliikler; hastaliklarindan kaynaklanan giicliikler,
hastaliklariyla ilgili olarak kullanmak zorunda kaldiklar1 aparatlar, ailelerin ¢ok

koruyucu tavirlar olarak belirtmislerdir.

‘Benim Ogrencim Beden Egitimi dersine hi¢ katilamiyor. Bunun
nedeni de karninda diyaliz yapmak i¢in takili olan bir sey varmis, aile heyet
raporu getirdi. Bende onunla, Beden derslerinde diger arkadaslari oyun
oynarken sadece top atma calismalar1 yapiyorum’ (Simf Ogretmeni 17).
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‘Kaslarinda zaman zaman kasilmalar oldugu icin kendini kontrol
edemiyor. Kontrolsiiz sekilde diismeleri oluyor. Buda ona zarar veriyor’
(Sinif Ogretmeni 4)

IV.4.1.d. Hastanede Yattif1 Giinlerde Ogrenciye Ev Odevlerini iletme ile ilgili
Karsilasilan Giicliikler

Goriisme yapilan Ogretmenlerin  biiyilk bir bolimii (19:%95) 6grencinin
hastanede yattig1 giinlerde ona ev odevlerini iletme ile ilgili giicliikler karsilastigin
belirtmislerdir. Onlara gore bu gii¢liikkler; dgrencinin ve ailenin derlere karsi olan
ilgisizligi, kendilerinin de cocugun odevlerini her giin ulastirmak gibi bir imkanlarinin
olmadigini, ¢cocugun okula gelmedigi giinlerde evlerine yakin oturan arkadaslarindan
alabildiklerini belirtmiglerdir. Bazi ailelerin ise cocuklarin 6devlerini bizzat kendilerinin

takip ettigini belirtmektedirler.

‘Hastaneye yattiginda evine yakin arkadaglarindan aliyor. Pek
dersleri sevmediginden takip s6z konusu degil’ (Sinif Ogretmen 8).

) ‘Aile bu konuda hassas bizzat kendileri takip ediyor’ (Simif
Ogretmen 12).

Goriisiilen dgretmenlerden ¢ok azi (2:%5) cocugun hastanede ve evde oldugu

giinlerde ev ddevlerini takip etmesinin yanlis olacagim belirtmistir.

‘Hastane de yattig1 giinlerde o durumda ki bir ¢ocuga ddev vermek
mantiksizlik olacaktir’ (Sinif Ogretmen 4)

‘Hasta cocuk hastane de yattig1 zamanlarda 6dev yapmasi bence ¢ok
sagma, ¢ocuk hastane de caniyla mu ugrasacak yoksa ev odevlerini mi
diisiinecek’ (sinif Ogretmenil6).

IV.4.1.e. Ogrencinin Hastaneden Cikip Okula Tekrar Dondiigiinde, Gormedigi
Konularin Telafisinde Karsilasilan Giicliikler

Goriisme yapilan 6gretmenlerin biiyiik bir bolimii (17:%95) 6grencinin hastaneden
cikip okula tekrar dondiigiinde, gormedigi konularin telafisinde giicliiklerle
karsilastiklarim belirtmislerdir. Onlara gore bu giicliiklerin nedenleri; Ogrencilerin okul
devamsizliginin ¢ok fazla olmasi, okulda onlar icin ayirabilecekleri zamanlarinmin ¢ok
kisith olmasi, okulun ikili 6gretim yapmasindan dolayi sinifin hi¢ bos kalmamasi olarak

belirtmislerdir.
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‘Ogrencinin okula devami ¢ok az oluyor. Bir iki ay gelmiyor ondan
sonra on bes giin geliyor, daha sonra bir iki ay daha gelmiyor. Onun i¢in
gormedigi konularin telafisi cok zor oluyor’ (Simif Ogretmeni 19).

‘Okulumuz ikili 6gretim yaptigindan dolayr simif hi¢ bos kalmiyor,
ogrenciye sadece ders esnasinda anlamadigi konularda daha ¢ok yardimct
olmaya calisiyorum’ (Sinif Ogretmeni 19).

Goriisme yapilan kimi 6gretmenlerde (2:%10) 6grencinin girmesinde sakinca
bulunan (Beden Egitimi) veya brans Ogretmenlerinin girdigi derslerde Ogrenciye
gormedigi konulart anlattiklarini belirtmislerdir. Ayrica teneffiislerde 6grenciye yardimci
olmaya calistiklarimi, bu Ogrenciler igin akran destekli egitim uyguladiklarim

belirtmiglerdir.

‘Benim 6grencim yaklasik olarak iki buguk ay okula gelmedi okul gelmeye
baglayinca beden egitimi derslerine girmesi yasakti, ben onu dgretmenler
odasina alarak gormedigi konular1 anlatmaya ¢alistim’ (Sinif Ogretmeni 11).

‘teneffiislerde, zaman buldukc¢a yardimci olmaya calistyorum. Ya da ders
durumu iyi olan bir 6grenci gorevlendiriyorum’ (Sinif Ogretmeni 8).

IV.4.2.0Kkul ve Simfla Ilgili Giicliikler

Bu kisimda goriisme yapilan sinif 6gretmenlerine 6grencilerin, okulun ve sinifin
fiziki yapisindan kaynaklanan giicliikler, okulda bulunan diger &grencilerden
kaynaklanan giicliikler okula gidip gelme ile ilgili giicliikler okul devamsizligindan
dolay1 kaynaklanan gii¢liikler Ogrenciniz kendisini, okulda veya smifta yalniz
hissetmesiyle ilgili giicliiklerin neler oldugu ile ilgili sorular yoneltilmis ve bu sorulara

cevaplar aranmistir.

IV.4.2.a.0kulun ve Sinifin Fiziki Yapisindan Kaynaklanan Giicliikler

Gorlisme yapilan Ogretmenlerin dortte biri (5:%20) 6grencilerin okulun ve
smifin fiziki yapisindan kaynaklanan giicliiklerinin oldugunu belirtmislerdir. Onlara
gore bu giicliikler; okul ve siniflarin temizliginin tam olarak yapilamamasi, okullarin
isitilmasini saglikli olmamasi, simif mevcutlarinin ¢ok fazla olmasi nedeniyle bu
ogrencilerin diger Ogrenciler tarafindan isteyerek ya da istemeyerek fiziki darplara

maruz Kaldiklarini belirtmislerdir.

‘Simflarin kalabalik olmasi nedeniyle sinif ortaminda gok toz olmasi
siiflarin temizliginin tam yapilmamasi. Ogrenciye siifa girip cikarken
diger 6grencilerin ¢arpmasi sorun yaratiyor’ (Siif Ogretmeni 12).
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‘Kisin sinifin tam olarak 1sinmamasi nedeniyle c¢ocuk okula
gelmiyor. Aileye sordugumda okulun ¢ok soguk oldugunu ve gocugunun
hastaliginin arttigin soylityor’ (Simif Ogretmeni 15).

IV.4.2.b.Okulda Bulunan Diger Ogrencilerden Kaynaklanan Giicliikler

Goriisme yapilan simif Ogretmenlerinin yaridan fazlasi (13:%65) siiregen
hastaligi olan c¢ocuklarin okulda veya smifta diger Ogrencilerden kaynaklanan
giicliiklerle karsilastiklarin1 bildirmislerdir. Onlara gore bu giicliikler ¢cocuklarin fiziki
yetersizlikleri, hastaliklarindan kaynaklanan fizyolojik ve psikolojik sorunlar olarak
belirtmislerdir. Ayrica bazi1 6grencilere okul veya simif arkadaslari tarafindan farkli

lakaplar (kel, biiciir) takildigin1 belirtmislerdir.

‘Benim 6grencimin yasitlarina gore boyu daha kisa, bu arkadaslar
arasinda sorun oluyor teneffiislerde diger siniflardan ogrenciler basina
toplanip ona yasini sorup etrafinda giiliistiiklerini gordiim. Fakat bunun
Oniine bir tiirlii gecemiyorum. Bu da onun zoruna gidiyor derse geldigimde
onu genelde aglarken goriiyorum’ (Sinif Ogretmeni 14).

‘Evet, yasiyor o diger 6grenciler gibi rahat hareket edemiyor, kosup
oynayamiyor onu oyunlara almak istemiyorlar ondan dolay1 sorunlar
yastyor’ (Siif Ogretmeni 2).

‘Ogrencinin okulda maske takmasi gerekiyordu ben sinifimda
arkadaslarina gerekli aciklamalar1 yaptim ama okulda teneffiislerde takip
ediyorum bu 6grenciyi gorenler mutlaka bir degisik sekilde bakiyorlar bunu
da 6grenci anliyor ve siniftan hi¢ ¢ikmak istemiyor’ (Simf Ogretmeni 17).

IV.4.2.c. Okula Gidip Gelme ile Ilgili Giicliikler

Goriisme yapilan ogretmenlerin dortte iicli (15:%75) dgrencilerinin okula gidip
gelmede giiclilkk yasadiklarim1 belirtmislerdir; Onlara gore bu giicliikler; hava
sartlarindan, Ogrencinin hastaligindan kaynaklanan yiirityememe, ¢abuk yorulma gibi

durumlardan kaynaklanan giicliikleri belirtmislerdir.

‘Cocuk soguk havalarda okula gelmiyor. Aileye telefon acip
sordugumda okulun uzak oldugunu ¢ocugunun yiiriiyemedigini kendisinin
de bu havada ¢ocugu kucaginda okula getiremeyecegini soyliiyor’ (Sinif
Ogretmeni 16).

‘Cocugunun soguk ve kirli havalarda digar1 ¢ikmamasi gerektigini
sOyledi. Maddi durumlarinin da servis tutmaya elverisli olmadigini ondan

dolay1 cocugunun okula gelmedigini soyledi annesi’ (Simif Ogretmeni 19).

¢ Ogrencinin tansiyonu diisiiyormus. Anne hep yaninda gelip gidiyor
annenin isi oldugu zamanlarda ¢ocuk okula gelmiyor’ (Sinif Ogretmeni 20).
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IV.4.2.d. Okul Devamsizhigindan Dolay1 Kaynaklanan Giigliikler

Goriisme  yapilan smif  Ogretmenlerinden  (16:%80) cocuklarin  okul
devamsizligindan kaynaklanan giicliiklerinin oldugunu belirtmislerdir. Onlara gére bu
giicliikler okul devamsizligi ¢ok oldugu icin dersleri anlama da sorun yasadiklarini,
arkadagslan ile iligkilerinin zayifladigini, devamsizlik sonrasi sinifa dondiiklerinde sinif

arkadaslariyla uyumda sorun yasadiklarini belirtmislerdir.

‘Okula uzun siire gelmedigi i¢in ¢ok konu kagiriyor ve daha sonra
okula baglayinca devam ettigi derslerin konularim1 anlama giicliik cekiyor
Ornegin cocuk toplama islemini 6grettigim dénemlerde okula gelmemis ben
sinifta ¢ikarma islemini 6gretmeye basladigimda okula gelmeye bashyor,
ailesi de ilgisiz olunca her sey birbirine karistyor’ (Ogretmen 14).

‘Okula devami az olunca sinifta yapilanlardan etkinliklerden haberi
olmuyor. Okula geldiginde arkadaslarindan duyuyor ya da arkadaglar
herhangi bir sey i¢in gorevlerini almis olduklarindan o kendisini ¢ok yalniz
hissediyor ve arkadaslarini sikdyetler basliyor donem donem bana da
kiisiiyor’ (Stmif Ogretmeni 13).

IV.4.2.e. Ogrencinin Kendini, Okulda veya Smmfta Yalmz Hissetmesiyle ilgili
Giicliikler

Gorlisme yapilan sinif Ogretmenlerinin beste iicli (12:%60) siiregen hastalig
olan Ogrencilerinin kendilerini okulda veya sinifta yalniz hissettiklerini belirtmislerdir.
Onlara gore bu giicliikler; okulda tiim 6grencilerin ¢ok rahatlikla yapabildikleri fiziksel
aktiviteleri (kogsma, atlama) bu 6grencilerin yapamamalari, iletisimin cok fazla oldugu
derslere bu 6grencilerin katilamamalar (Beden Egitimi) bu 6grencilerin kendilerini

yalniz hissettiklerini belirtmisglerdir.

‘Ogrenciler kendi aralarinda oyun oynuyorlar ama bu ¢ocuk o
oyunlara katilamiyor, arkadaslar1 da onu bu oyunlara almak istemiyor ¢iinkii
onun oldugu grup o oyunu mutlaka kaybediyor. Bu yastaki ¢ocuklarda
kazanma hirs1 cok oldugundan dolay1 almryorlar’ (Smif Ogretmeni 20).

Ogrenciler en ¢ok beden Egitimi dersinde birbirleriyle beraber
oluyor bu cocuk bu derse doktor raporu oldugu icin katilmiyor ve benimle
sinif ta oturuyor. Ben birka¢ defa sinifa girdigimde camin kenarinda boyle
iizgiin gozlerle arkadaslarim seyrediyordu’(Sinif Ogretmeni 16).
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BOLUM V
TARTISMA

Bu boliimde alanyazin 1s1¢inda bu calismadan ortaya ¢ikan bulgular tartigilarak

asagida sunulmustur.

V.1. Akademik Alanla ilgili Giicliikler

Aragtirma bulgularmma gore, goriisme yapilan aile, 6gretmen ve cocuklarin
tamaminin siiregen hastalikli ¢ocuklarin kaynastirma egitim ortamlarinda akademik
alanlarla ilgili giicliiklerle ilgili goriisleri degerlendirilmistir. Akademik alanlarla ilgili
cocuklarin karsilastiklar1 giigliikler, uzun siire hastanede kaldiklarindan dolay1 okul
devamlarinin az olmasi nedeniyle tekrar okula dondiiklerinde diger arkadaslarinin
ulasmis olduklar1 akademik basariya ulagmalarinin ¢ok zor oldugu gozlenmektedir. Bu
cocuklarin okul devamlarinin az oldugu goriilmektedir (Wood, 1998 aktaran, Sucuoglu
ve Kargin, 2006). Cocuklarin hastane de yatarken devam ettikleri Hastane {lkogretim
Okullar ile normal kayitli oldugu okulda uygulanan egitim programinin farkliligindan
kaynaklaniyor olabilir. Ayrica ¢ocugun hastane ortaminda hastaligindan dolay1 derslere
olan ilgisinin azalmasi ve Hastane Ilkogretim Okullarinin yeterli sayida egitim
personeline sahip olmamasi nedeniyle bu ¢ocuklar Hastane Ilkogretim okulunda gerekli
egitimi alamamaktadir. Bunu yaninda ¢ocuklarin hastaliklarindan dolay1 fiziksel ve
psikolojik ihtiyaglarimin karsilanamamasi nedeniyle hayata kiistiiklerini ve hayattan hig
bir sey beklemedikleri ve bu durumda onlarin dersleri anlamada giiclilk ¢cekmelerine
neden olmaktadir. Simif 6gretmenleri bu ¢ocuklarin arkadaslarinin ulastigr akademik
basariya ulasamadiklarini bu ¢ocuklar icin ayr1 hedefler belirledikleri goriilmiistiir. Bu
cocuklarin akademik alanda akranlarindan geri kalmasinin diger bir nedeni de ailelerin
bu cocuklar1 bir giin kaybedebileceklerini diisiindiiklerinden ¢ocuklarin egitimine
gereken destegi vermedikleri goriilmiistiir. (Bakimz bulgular, Sinif Ogretmeni 4).

Aragtirma bulgularina gore bu cocuklar sinif ve okul etkinliklerine katilmada
onemli giicliiklerle karsilastiklar1 belirlenmistir. Bu etkinliklere katilamama nedenleri,
hastaliklarindan dolayr uygulanan tedavilerin ¢ocuklari c¢ok halsiz biraktig
belirlenmistir. Cocuklarin hastaliklarindan dolayr viicutlarinda kullanmak zorunda
kaldiklar1 aparatlar nedeniyle olabilmektedir. Ornegin kanser tedavisi goren

cocuklarinin damar yollarinin kolay bulunamamas1 gibi durumlarda c¢ocuklarin
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damarlarina katetral denen damarin devamli agik kalmasimi saglayan bir aparat
takilmaktadir. Uygulanan tedaviler fiziksel aktiviteleri akranlarn kadar yerine
getiremediklerine neden oldugu gozlenmektedir. Ayrica bu ¢ocuklarin hastanede kaldigi
donemlerde okullariyla iletisim saglayacak iletisim araglarina ulasamamalar1 nedeniyle
okullarindaki etkinliklerden haberdar olamadiklar1 ve arkadaslarindan uzun siire ayri
kalmalari, onlarin simif ve okul etkinliklerine katilmada sorun yasamalarina neden
oldugu goriilebilmektedir. Smif icinde bircok etkinlige katilamadiklari motor
becerilerde yetersizlik, beden egitimi derslerine katilamama gibi sorunlarla
karsilagsmaktadirlar (Wood, 1998 aktaran, Sucuoglu ve Kargin, 2006). Bu durum
literatiir tarafindan da desteklenmektedir.

Arastirma bulgularina gore siiregen hastalikli cocuklar ev odevleriyle ilgili
giicliiklerinin de bulundugu goriilmiistiir. Ev 6devleriyle ilgili olarak bu ¢ocuklarin okul
devamlarinin az olmas1 ve hastane de uzun siire kalmalar1 nedeniyle ¢ocugun okul ve
Ogretmeniyle iletisiminin kopmasi nedeniyle ev oOdevlerinden donem donem hig
haberlerinin olmadig1 goriilmiistiir. Kayith olduklari okullara tekrar devam etmeye
basladiklarinda da uzun siire okula devam etmedikleri i¢in ders konularimi takip etme
giicliikleriyle  kargilastiklarindan ~ 6gretmen tarafindan verilen ev Odevlerini
yapamadiklan goriilmiistiir. Ayrica normal ilkdgretim okullarinda bu ¢ocuklara
ogretmenler ev ddevi verirken 6devlerden ayn tuttuklar goriilmiistiir.

Arastirma bulgularina gore cocugun tedavisi bitip tekrar okunla dondiigiinde
gormedigi konularn telafisinde de giicliikler tespit edilmistir. Cocuklar okula devam
etmedikleri giinlerdeki konular1 bilmedikleri i¢in devam ettikleri derlerdeki anlatilan
konular1 anlayamadiklar ve verilen ev 6devlerini de yapamadiklar gozlenmektedir. Bu
cocuklara bu hizmetleri verilememe nedeni olarak okulda cift 6gretim yapiliyor olmasi,
siifin devamli dolu olmasi simif mevcutlarinin ¢ok kalabalik olmasi 6gretmenlerin bu
cocuklara ayiracak vakitlerinin olmadig1 saptanmistir. Ancak bu cocuklarin gérmedigi
konularin telafisi icin ve akademik alanda arkadaslarina yetisebilmeleri icin akran
destekli egitim calismalarinin da yapildig: tespit edilmistir.

Bu arastirmadan elde edilen bulgulara gore siiregen hastalikli cocuklarin
akademik alanla ilgili ©lgme degerlendirme sonuglarmin degerlendirilirken

ogretmenlerin farkli 6lgme araglar1 kullandigi belirlenmektedir. Ayrica bu ¢ocuklar igin
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kullanilacak olan oOl¢ii araglarmin tespit edilmesi ve bir standart hale getirilmesi
konusunda goriiglerin oldugu belirlenmistir.

Arastirma bulgularina gore siiregen hastalikli cocuklarin psikomotor beceri
gerektiren derslere katilmada oOnemli giicliiklerle kargilagtiklarnt ve bu derslere
katilamadiklar1 belirlenmistir. Bu derslere katilamam nedenleri, hastaliklarinin bu
derslere katildiklar1 zaman hastaliklarinin tedavilerini uzattigini, viicutlarinda tasimak
zorunda kaldiklar1 aparatlarin onlarin hareket etme kabiliyetlerini smirladigi gibi

durumlar saptanmustir.

V.2. Okul ve Simifla ilgili Giicliikler

Arastirma bulgularina gore siiregen hastalikli cocuklar okulun ve simifin fiziki
yapisindan kaynaklanan giicliiklerle karsilasmaktadirlar. Okullarda simiflarin ¢ok kiigiik
olmasi ve sinif mevcutlarinin ¢ok fazla olmasindan dolay1 bu cocuklarin okul ve sinif
ortaminda arkadaslan tarafindan fiziki darplara maruz kaldiklar1 belirlenmektedir. Bu
cocuklarin hastaliklarindan dolay1 bazi saglik sorunlarinin oldugu tansiyon yiiksekligi,
yuriiyememe gibi durumlar nedeniyle siniflarinin okulun iist katta bulunmasindan
dolay1 simiflarina c¢ikmakta giigliikk cektikleri goriilmektedir. Simiflarda kullanilan
cisimlerin ¢ok sert maddelerden yapilmasi nedeniyle, bu cocuklarinda kanamalara ¢ok
mehilli olmalarindan dolay1 ¢ocuklarda kanamalarn arttirdigr goriilmiistiir. Siniflarin
1sitilmasinin tam olarak yapilamadigi ve siniflarin soguk olmasi nedeniyle ¢ocuklarin
istidiikleri ve bunun sonucunda hastaliklarinin tedavi siirecini uzadig tespit edilmistir.

Aragtirma bulgularina gore siiregen hastalikli ¢ocuklar kaynastirma egitim
ortamlarinda okul yonetimi ve simif Ogretmeniyle ilgili giicliiklerle karsilagtiklar
saptanmistir. Kutluk ve Kars’a (1996) gore bu cocuklarin kayitli olduklart okulun bir
parc¢asi olduklar1 ve onlarin okullarina bir an énce donmeleri konusunda bu ¢ocuklara
gerekli destekler hastane ziyaretleri ev ziyaretleri okul yonetimleri, 6gretmenler ve
ogrenciler tarafindan devamli yapilmalidir. Okul yonetimlerinin bu ¢ocuklarin okula
devam etmeleri icin gerekli olan fiziki diizenlemeleri yapamadiklar ailelerin bu
yondeki isteklerine duyarsiz kaldiklar1 belirlenmistir. Ogretmenlerin bu cocuklar
hastalandiktan sonra onlarla hi¢ ilgilenmedigi ve bu durumdan ¢ocuklarin ¢ok rahatsiz
olduklart1 ve cocuklarin artik okullarina gitmek istemedikleri yoOniinde bulgular

saptanmugtir.
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Bu arastirmanin bulgularina gore siiregen hastalikli ¢ocuklar, okul ve simf
arkadaslarinin kendilerini okula girip ¢ikarken yapmis olduklan fiziki darplarin onlar
rahatsiz ettigi ve arkadaslarinin onlara okulda gerekli kolaylig1 saglamadigina yonelik
bulgular saptanmistir. Ayrica bu ¢ocuklarin arkadaslan tarafindan fiziki goriiniimleri
nedeniyle bazi lakaplar takildigi (biiciir, bonus kafa, sisko) tespit edilmistir. Ayrica bu
cocuklarin hastaliklar1 nedeniyle kullanmak zorunda kaldiklar1 maske, ila¢g almak igin
damar yoluna yerlestirilen katetrallerden ¢ok rahatsiz olduklar1 ve bunlarin arkadaslari
arasinda alay konusu oldugu goriilmektedir.

Aragtirma bulgularina gore siiregen hastalikli ¢ocuklar okullarina gidip gelmede
okullarinin evlerine ¢ok uzak olmasi nedeniyle sorun yasadiklarina dair giicliikler tespit
edilmistir. Cocuklarin hastaliklarindan dolay1 yiiriiyememeleri, fazla yiirtimeleri
durumunda ise tansiyon diismesi veya yiikselmesi gibi durumlar tespit edilmistir. Bu
anlamda Milli Egitim Bakanlig 2006 yilindan itibaren 6zel egitim gerektiren bireylerin
egitim kurumlarina tashma islemlerinin bakanlik tarafindan saglanacagina iliskin
yayimlamis oldugu yazida siiregen hastaligl olan ¢ocuklar dahil edilmemistir (Bakiniz
EK IID).

Bu aragtirmanin bulgularina gore siire§en hastalikli ¢ocuklarin  6nemli
giicliiklerinden biride okul devamsizligindan kaynaklana sorunlar olarak tespit
edilmistir. Bu c¢ocuklar hastane de uzun siire yattiklarindan ve tedavilerinin siirekli
oldugundan dolay1 okul devamsizliklarinin ¢ok oldugu goriilmiistiir. Bazi ailelerinde
cocuklarin1 okulun fiziki sartlarinin kendilerince yeterli olmadigini1 diisiindiiklerinden
dolay1 okula gondermedikleri goriilmektedir. Ayrica bazi ailelerin ¢ocuklarinin okula
devam edemeyeceklerini okul yonetimine hekim raporu ile bildirmelerine ragmen okul
idaresi tarafindan ¢ocuklar icin siirekli devamsiz islemi yapilarak aileler hakkinda adli
para cezast uygulandigi goriilmektedir.

Aragtirmanin bulgularina cocuklar uygulamak zorunda kaldigi tedavilerden
dolay1 okullarina ge¢ kaldiklart bu duruma okul idaresi ve simif 6gretmeninin bir sey
demedigini ama nobet¢i Ogretmenlerin tedaviden dolayr okula gec kaldigim
bilmediginden dolayr ge¢ kaldi islemi yapildig1 ortaya ¢ikmaktadir. Bu durum okul
personelinin bu ¢ocuklarinin durumu hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklar ve
kurum igerisinde yeterli bilgi akisinin saglanamadig goriilmektedir. Bu ¢ocuklarin okul

veya sinif ortamlarinda kendilerini yalmiz hissettikleri ile giicliikler saptanmistir. Bu
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yalniz hissetmenin nedeni ¢ocuklarin okul devamlarinin az almasi, ¢ocuklar arasinda
iletisimin en fazla oldugu derslerden beden Egitimi dersine ve arkadaglariyla oynanan
oyunlara hastaliklarindan dolayr katilamamalar1t arkadagslariyla iletisimlerinin
zayifladigini ve kendilerini yalniz hissettiklerine iliskin goriisler saptanmistir.

Aragtirma bulgularina gore siiregen hastalikli ¢ocugun tedavisinde egitiminde
karsilagilan ekonomik giicliiklerle ilgili saptamalar soyledir. Hastanelerde Sosyal
Giivenlik Kurumlar arasinda farkli uygulamalari oldugu hastanede yesil kartla tedavi
goren ailelerin tiim ilaclarinin hastane eczanesi tarafindan karsilanildigi, Sosyal
Sigortalar kurumuna bagl olarak tedavi gorenlerin ilaglarinin ise aileler disaridan 6zel
eczanelerden aldirildigi belirtilmektedir. Cocuklarinin sevk islemlerinde sevk yapacak
olan hekimlerin sevk i¢in ailelerden 6zel muayene iicreti istendigine dair bilgiler
saptanmistir. Cocugun hastanede yatmaya baslamasindan itibaren anne ve babanin
birlikte hastane de ¢ocugun yaninda kalmalarindan dolay1r hem annenin hem de babanin
is diizeninin bozuldugu bunun sonucunda ailede maddi yetersizliklerin basladig
belirtilmektedir. Aileler ¢ocuklarini hastaneye yatirdiktan sonra hastanede yapilmasi
gereken is ve islemlerle ilgili bir bilgiye sahip olmadiklarindan dolay1 hastanede cok
giicliiklelerle karsilasildigi ve durumlarda hastane yonetiminin rehberlerin hastanede

bulunmasi gerektigi konusunda goriigler gdzlenmektedir.

V.3. Iletisim Durumlariyla Tlgili Giicliikler

Aragtirma bulgularina gore siiregen hastalikli ¢ocuklarin iletisim halinde
bulunduklar kisilerle iletisim kurmada giiclilk c¢ektikleri ile ilgili goriisler
goriilmektedir. Aileler okul yonetimiyle iletisim kuramadiklarin1 okul yonetimlerinin
onlarla ilgilenmediklerini ¢ocuklarinin sorunlarin1 anlatamadiklarini bunun sonucunda
da c¢ocuklarinin okulda ki sorunlarinin ¢oziilmedigi saptanmaktadir. Sari’da (2002)
belirtildigi gibi, siiphesiz ¢cocugu en iyi bilen aile ¢ocugun 6zel gereksinimlerinin neler
olabilecegi konusunda 6gretmene ve okul yonetimine gerekli 6nerilerde bulunmasi onun
egitim ihtiyacim belirlenmesinde ve gelisimi hakkinda en iyi bilgiyi aile verebilecektir.
Bunun i¢in okul yonetimi, sinif 6gretmeni ve aile arasindaki iletisimin ¢ok saglikli bir
sekilde devam ettirilmesi gerekmektedir. Siire§en hastalikli ¢ocuklar arkadaslariyla
iletisim kurmaktan kacginabilmektedirler. Siiregen hastalikli ¢ocuklarin arkadaslar
cocugun hastaligimin bulasici olup olmadigindan endiselenebilmektedirler. Bunu i¢in

stiregen hastalikli ¢ocuklarla iletisim kurmaktan kacinabilmektedirler. Bununla birlikte
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anne-babalar genellikle saglikli cocuklarinin, siiregen hastaligi olan ¢ocuklar ile birlikte
olmalarindan dolay1r kaygilanirlar ve ¢ocuklarini siiregen hastalikli ¢ocuklardan
korumaya calisirlar. Cocuklarinin onlarin olumsuz 6zelliklerini veya davranislarim
kazanacaklart kaygisim yasarlar. Ailelerin bu telkinleri saglikli cocuklarin siiregen
hastalig1 olan cocuklardan uzaklagsmasina neden olabilmektedir. Bu durumda siiregen
hastalikli ¢ocuk cevresinde arkadaslaryla iletisim kurmaktan devamli olarak
kacabilmektedir.

Fels, Shrimpton ve Robertson’in (2004) da belirtiklerine gore bilgi ve iletisim
teknolojilerindeki ilerlemeler hastanedeki ¢ocuklarin ve genglerin akademik ve sosyal
baglantilarin1  siirdiirebilmeleri icin O6nemli bir yer tutmaktadir. Ancak arastirma
bulgularina iilkemizde bulunan Hastane ilkdgretim Okullarinin bu ¢ocuklar icin gerekli
olan iletisim araglarina tam sahip olmadiklar1 ve bu g¢ocuklarin hastanede tedavi

goriirken bu iletisim araglarindan yararlanmadiklar1 goriilmektedir.

V.4. Sosyal Durumlarla flgili Karsilagilan Giicliikler

Ozciiriimez ve arkadaslarina (2003) gore haftada ii¢ giin ortalama 4—6 saat siiren

tedavi (ilag alimi, diyaliz) uygulamalari is verimini ve sosyal yasami fakirlestirmektedir.

Arastirma bulgularina gore ¢ocugun hastaligi ailelerin sosyal hayatlarinda giigliikler
oldugu tespit edilmektedir. Ailelerin o giine kadar dahil olduklan arkadas ¢evresinden
uzaklasabildikleri ve onlarla goriismelerine sinirlamalar getirdikleri tespit edilmektedir.
Aileler dahil olduklart sosyal gruplarin kendilerinden uzaklastigini ¢ocuklarin
tedavisinde karsilagtiklarn ekonomik zorluklar nedeniyle onlardan maddi beklenti icinde
olabileceklerini diisiinmektedirler. Siiregen hastalifa sahip ¢ocuklarin ailelerinde anne
ve babanin hastaliktan dolayr birbirini sugladiklar1 ¢ocuklarindaki bu hastalig
kabullenemedikleri goriilmektedir. Burada aile fertleri arasinda hekime giivenmeme
baska bir saghk kurumuna gitme gibi davramislar goriildiigii tespit edilmistir. Bu
hastalik donemi ailenin ekonomik statiisiinde de 6nemli degisiklilere neden olmaktadir.
Annenin hastane de cocugun bakimiyla ugrasirken babanin da disarida tedavinin
ekonomik boyutu ile ilgilenmesi ve bu durumda artan is yiikii aile bireyleri arasinda
sorunlara neden olabildigi goriilmektedir. Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin kardesleri
de, ailenin tiim dikkatine tamamen hasta ¢ocuga yonlendirmelerinden dolay1 diger
cocuklarinla aile sosyal ve duygusal olarak ilgilenmemektedirler. Bu durumda da hasta
olmayan cocuklarda hasta kardesi sug¢lama ve kiskanghk gibi durumlar

belirlenmektedir.
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BOLUM VI
SONUC ve ONERILER

Bu boliimde aragtirma bulgularindan elde edilen sonuglar ve sonuglara yonelik

oneriler sunulacaktir.

VI.1. Sonuclar

Stiregen hastalikli ¢ocuklarin kaynastirma egitim ortamlarinda akademik
alanlarla ilgili giicliiklerle karsilastiklart goriilmiistiir. Bu giicliiklerin nedeni ise
cocuklarin okul devamlarinin ¢ok az olmasi, uzun siire hastane de yattiklarindan dolay1
okullarina devam edememeleri hastane de yattiklar1 donemlerde hastalifindan
kaynaklanan durumlardan ve Hastane Ilkogretim  Okullarindaki  personel
yetersizliginden dolay1 gerekli egitimi almadiklar tespit edilmistir. Psiko motor beceri
gerektiren derslere hastaliklarindan ve kullanmak zorunda kaldiklar aparatlardan dolay1
katilamadiklari tespit edilmistir.

Bu c¢ocuklarin okulun ve smifin fiziki yapisindan kaynaklanan giicliiklerinin
oldugu gozlenmistir. Okullarin fiziki yapilarinin bu ¢ocuklarin ihtiyaclarina cevap
vermedigi, bu cocuklarin okula devam etmeleri icin gerekli fiziki diizenlemelerin
yapilmadig1 goriilmiistiir. Okul yonetimlerinin ve smif 6gretmenlerinin bu ¢ocuklara
gerekli destegi saglamadigi ve aile, sinif 68retmeni ve okul yonetimi arasinda iletisimin
tam olarak saglanamadigi goriilmektedir. Okullarin temizliginin ve 1sitilmasinin tam
olarak yapilamadigi goriilmiistiir. Siiregen hastalikli ¢ocuklarin kaynastirma egitim
ortamlarinda arkadaglart tarafindan fiziki goriintimleriyle ilgili olarak cesitli lakaplar
takildigr goriilmiis ve bu durumun bu cocuklar ¢ok rahatsiz etmektedir. Bu ¢ocuklar
okullarina gidip gelmede énemli sorunlar yasadiklar goriilmiistiir.

Hastane Ilkogretim Okullarinda gorev yapan ogretmenler bu cocuklarin
hastaliklar1 siiresince egitime erisimde sorunlar yasadiklarini belirtmislerdir. Egitime
erisimde yasanan sorunlarin hastane de ¢cocugun okuluyla ve sosyal hayatla iletisimini
kesmemek igin gerekli olan iletisim araclarin1 kullanamamalar1 ve hastane
yonetimlerinin ve Milli Egitim Midiirliiklerinin, okullarina yeteri kadar destek
vermedikleri belirtilmistir. Ayrica Hastane {lkogretim Okullarmin fiziki alanlarimn ¢ok
yetersiz oldugu ve hasta ¢ocuklarin egitime erisimlerini en iyi sekilde saglayacak yeterli

sayida personele sahip olmadiklan tespit edilmistir. Siiregen hastalikli cocuklarin kayith
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olduklar1 okul yonetimlerinin ¢ocuklarla ilgilenmemeleri ve bu ¢ocuklarin okul ve sinif
arkadaslariyla iletisiminin kesilmemesi icin Hastane Ilkogretim Okulu ile gerekli is

birligi ve koordinasyonun saglanmadig1 goriilmiistiir.

VI.2. Oneriler

Bu aragtirmanin sonuclari 1s1g1inda asagidaki oneriler gelistirilmistir.
1) Siiregen hastaligir olan ¢ocuklarin akademik alanlarla ilgili yetersizlikleri en aza
indirebilmek i¢in gerekli tedbirler alinmali ve bu ¢ocuklarin egitimleri hastanede, evde
ve kaynastirma ortamlarinda ihtiyaclar1 dogrultusunda gergeklestirilmelidir.
2) Hazirlanan egitim programlarinda siiregen hastalikli ¢ocuklarda dikkate alinarak
gerekli diizenlemelerin yapilmasi gereklidir. Ornegin Beden Egitimi derslerine
katilimlar1 i¢in bu dersin igerigine okculuk ve yiizme (6zellikle bu sporlar kanamali
hastalar icin Onerilmektedir) gibi bu cocuklarin gerceklestirebilecegi hedefler ilave
edilebilir.
3) Siiregen hastalikli ¢ocuklarin okula tagima islemlerinin diger 6zel egitim gerektiren
bireylerde oldugu gibi devlet tarafindan ticretsiz yapilmalidir.
4) Ulkemizde Emekli Sandig1, SSK ve Yesil Kartla tedavi goren siiregen hastalikl
cocuklarin tedavi masraflarmin  karsilanmasi  konusunda farkli uygulamalar
bulunmaktadir. Dolayisiyla Sosyal giivenlik alaninda yapilacak diizenlemelerle sosyal
giivenlik kurumlar arasindaki farkli uygulamalar giderilmelidir.
5) Siiregen hastalikli ¢ocuklar kaynastirma yapilacak okula donmeden 6nce ¢ocugun
okul ve simif arkadaslarina onun durumu ile ilgili gerekli aciklamalar yapilarak diger
cocuklardan alacagi olumsuz tepkileri onlenmelidir.
6) Siiregen hastalikli ¢ocuklarin okullarinda gerekli ortam diizenlemeleri yapilarak
onlarn etkili kaynastirma egitimi almalar1 saglanmalidir.
7) Siiregen hastalikli ¢ocuklarin egitime erisimlerinin siirekliligi i¢in hastane okulu
Ogretmeni, evde egitim Ogretmeni ve kayithh oldugu okuldaki Ogretmenleri ile aile
arasindaki iletigim siirekli olmalidir.
8) Bu c¢ocuklarin, kendilerine ve ailelerine gerekli olan destek hizmetleri ilgili birimler
tarafindan diizenli olarak verilmelidir. Ornegin ¢cocugun hastalif1 siiresince ¢cocuga ve
aileye verilecek sosyal psikolojik ve akademik yonden destek hizmetleri diizenli olarak

verilmelidir.
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EK 1

Tablo 1: Biinyesinde Hastane ilkogretim okulu Bulunduran Hastanelerin
Kurumlara Gore Nicel Dagilimi.

KURUM OKULUN ADI ILi
Cukurova Universitesi Balcali Hastanesi Ilkogretim Okulu Adana
Hacettepe Universitesi Cocuk Hastanesi Ilkogretim Okulu Ankara
Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Tlkogretim Okulu Ankara
Gazi Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Tlkogretim Okulu Ankara
_ Akdeniz Uni. Tip Fak. Cocuk Sag. Ve Hast. Hastanesi Ilkogretim Okulu Bursa
5 Uludag ﬁniyersitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Hkégret.im Okulu Bursa
- Pamukkale Universitesi Egitim Uyg.Aras.Hastanesi Ilkogretim Okulu Denizli
E Dicle Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Sagligi Has. Hast Ilkogretim Okulu Diyarbakir
ﬁ Trakya Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Tlkogretim Okulu Edirne
2 Osman Gazi Universitesi Egitim Uyg. Aras. Hastanesi Tlkogretim Okulu Eskisehir
= Siileyman Demirel Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Ilkogretim Okulu Isparta
E Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip Fakiiltesi Hastanesi Tlkogretim Okulu Istanbul
7 Istanbul Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi flkogretim Okulu Istanbul
5 Ege iiniversitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Tlkogretim Okulu Tzmir
Z Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi {lkogretim Okulu Tzmir
:% Erciyes Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi {lkogretim Okulu Kayseri
Selcuk Universitesi Meram Tip Fakiiltesi Cocuk Hast. Tlkogretim Okulu Konya
Inonii Universitesi Turgut Ozal Tip Merkezi Hastanesi Ilkogretim Okulu Malatya
Ondokuz Mayis Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Tlkogretim Okulu Samsun
Karadeniz Teknik Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Tlkogretim Okulu Trabzon
Yiiziincii Y1l Universitesi Tip Fakiiltesi Hastanesi Tlkogretim Okulu Van
Adana Devlet Hastanesi lkogretim Okulu Adana
Ankara Onkoloji Hastanesi Tlkogretim Okulu Ankara
[~ Ankara Atatiirk Sanatoryum Hastanesi Tlkdgretim Okulu Ankara
E Ankara Cocuk Hastaliklar1 Hastanesi Ilkogretim Okulu Ankara
E Ankara Hastanesi Ilkdgretim Okulu Ankara
< Dr. Sami Ulus Cocuk Hastanesi Ilkogretim Okulu Ankara
5 Aydin Devlet Hastanesi Ilkogretim Okulu Aydin
E Balikesir Hastanesi Ikogretim Okulu Balikesir
= Denizli Devlet Hastanesi Ilkﬁgretim Okulu Denizli
0 Erzincan Devlet Hastanesi [lkogretim Okulu Erzincan
§ Erzurum Devlet Hastanesi Tlkogretim Okulu Erzurum
< Eskisehir Yunus Emre Devlet Hastanesi Tlkogretim Okulu Eskisehir
)E Eskisehir Kadin Dogum ve Cocuk Hastaliklar Hastanesi Ilkogretim Okulu Eskisehir
% Egirdir Kemik Hastaliklar1 Hastanesi I1kogretim Okulu . 1sparta
Z Bakirkéy Dogum Evi Kadin ve Cocuk Hastaliklar1 Hast. [lkogretim Okulu Istanbul
é Dr. Sami Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi Ilkogretim Okulu Istanbul
g ?0. yil Fizik Tedavi ve Rehabilitasyon. Merkezi Tlkogretim Okulu 1stanbul
A Izmir Dr. Behget Uz Cocuk hastanesi [lkogretim Okulu [zmir
= Kayseri Devlet Hastanesi Tkogretim Okulu Kayseri
’g Dr. Vedat Ali Ozkan Devlet Hastanesi [lkogretim Okulu Kayseri
»n Meram Egitim ve Arastirma Hastanesi Tlkogretim Okulu Konya
Faruk Siikhan Dogum ve Cocuk Hastanesi Ilkogretim Okulu Konya
Samsun Devlet Hastanesi Ilkogretim Okulu Samsun
GATA Cocuk Hastanesi Ilkogretim Okulu Ankara

ASKKERIi
HASTANELER
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EK II

Tablo 2: Hastane ilkégretim Okullarmn illere Gore Nicel

Dagilim

ilin Ad.

Universite
Hastanesi

Saghk
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Hastanesi
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Okul Sayisi
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EK III

T.C.
) MILL{ EGITiM BAKANLIGI
Ozel Egitim Rehberlik ve Damisma Hizmetleri Genel Miidiirliigii

Say1r :B.08.0.0RG.0.20.01.01/4206

15.09.2006

Konu : Engelli Ogrencilerin
Ucretsiz Taginmasi

..................... VALILIGINE
(I1 Milli Egitim Miidiirliigii)

flgi: Milli Egitim Bakanligi Ozel Egitim Rehberlik ve Danisma Hizmetleri Genel
Miidiirliigiiniin 23.11.2004 tarih ve B.08.0.0RG.0.20.01.04.120/4537 sayili Bakanhk

Oluru.

Ozel egitim gerektiren 6grencilerin okullara erisiminin saglanarak okullara gelmesini
tesvik etmek ve egitime devamlarini saglamak amaciyla Bagbakanlik Oziirliiler idaresi
Baskanligi ile “Ozel Egitime Gereksinim Duyan Ogrencilerin Okullara Erisiminin
Saglanmasi icin Ucretsiz Taginmasi Projesi” hazirlanarak 2006-2007 dgretim yili icin
Basbakanlik Sosyal Yardimlasma ve Dayanigma Genel Miidiirliigiinden kaynak temin

edilmistir.

Proje 18 Eyliil 2006’da baglayip 2006-2007 oOgretim yili sonuna kadar

surecektir.

Bu tarihler arasinda 6zel egitim okullarinda (gorme, isitme, ortopedik ve zihinsel
engelliler ile otistik cocuklar egitim merkezleri) 6grenim goren giindiizlii 6grenciler ile
ilkogretim okullar1 biinyesinde acilan 6zel egitim simiflarindaki engelli dgrencilerin

iicretsiz tasinmasi yapilacaktir.

Projenin izlenmesi Basbakanhik Oziirliiler Idaresi Baskanligi ve Genel

Miidiirliigiimiizce; uygulama ise Genel Miidiirliigiimiizce yiiriitiilecektir.

Bu sebeple;
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1- Valiliklerce, 6zel egitim okullarinda 6grenim goren giindiizlii 6grenciler ile
ilkogretim okullar1 biinyesinde acilan 6zel egitim siniflarinda 6grenim goren engelli
Ogrencilerin {iicretsiz taginmasi icin il/ilge milli egitim miidiirliikklerinde 6grencisinin
tasinacagi okul miidiirii veya miidiir yardimcisinin da bulunacagi bir komisyon

kurulmasi,

2- Ucretsiz tasiacak 6grencilerin, mesafenin ve tasinan 6grencilerin dziir grubuna gore
servis araglarinda yardimci personel bulundurulup bulundurulamayacaginin bu
komisyon tarafindan belirlenmesi ve ihalede bu sartlarda goz oniinde bulundurulmasi

3- Mecbur kalinmadikga her aracta 10 6grencinin altina inilmemesi,

4- Tasima isinin 18 Eyliil 2006 tarihinde baslayacak sekilde 4734 sayili Kamu
Thale Kanunu hiikiimleri dogrultusunda ve Okul Servisleri Araglari Hizmet Yonetmeligi

cercevesinde ihale edilmesi,

5- 1l/ilge milli egitim miidiirliiklerince Ziraat Bankas1 Subelerinde “Ozel Egitime
Gereksinim Duyan Ogrencilerin Okullara Erisiminin Saglanmasi Icin Ucretsiz

Tasinmasi Projesi” adi altinda sadece bu proje icin hesap acilmasi,

6- Odemelerde aksaklik olmamasi icin aylar itibariyle ihtiyac duyulan 6denek
miktarinin (KDV déhil), acilan hesap numarasinin, taginan okul ve 6grenci sayilarinin
ekteki forma gore doldurularak 16 Ekim 2006 tarihinde Bakanligimizda (Ozel Egitim

Rehberlik ve Danigma Hizmetleri Genel Miidiirliigii) olacak sekilde gonderilmesi,

7- Projede herhangi bir aksama olmamasi i¢in gerekli her tiirli tedbirin

Valiliklerce alinmasinin temini hususunda bilgilerinizi ve geregini arz ederim.
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EK1V

TURKIYE'DE SUREGEN HASTALIGI OLAN COCUKLARIN EGITIME
ERiSIMLERINDE SORUMLULUGU VE iLiSKiSi OLAN RESMi VE SOSYAL

KURUMLARI GOSTERIR SEMA

IL OZEL EGITIM
HIZMETLERI
KURULU

HASTANE
ILKOGRETIM
OKULU

!

#

SOSYAL CEVRE

!

SAGLIK EKIBI

HASTA COCUK

v

|

|\

KAYITLI
OLDUGU
OKUL
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EK V
GORUSME FORMU
(SUREGEN HASTALIKLI COCUKLARIN AiLELERI iCiN)

1- Cocugunuzun kaynastirma egitimi ortamlarinda (normal siniflarda) karsilastig
giicliikler sizce nelerdir?
1.A. Akademik alanla ilgili gii¢liikler nelerdir?
a- Dersleri algilama ile ilgili giicliikleri
b- Sinif i¢i ve okul ekinliklerine katilmada gii¢liikleri
c- Ev ddevleri ile ilgili giigliikleri
1.C. Okul ve sinifla ilgili giicliikler nelerdir? (Fiziki alanlar, psikolojik, ekonomik ve
acidan)
a- Okulun ve smifin fiziki yapisindan kaynaklanan giicliikleri
b- Okul yonetiminden ve simif 6gretmeninden kaynaklanan giicliikleri
c- Okulda sinif arkadaslarindan ve diger 6grencilerden kaynaklanan giicliikleri
d- Okula gidip gelme ile ilgili giicliikleri
e- Okul devamsizligindan dolay1 kaynaklanan giicliikleri
f- Ogrencinin okulda uygulamak zorunda kaldig: tedaviler nedeniyle karsilasilan
giicliikleri
g- Ogrenciniz kendisini, okulda veya simifta yalmz hissetmesiyle ilgili giicliikleri
h- Fiziki goriiniimii ile ilgili okulunda veya sinifindaki giicliikleri
1- Cocugunuzun tedavisinde ve egitiminde karsilasilan ekonomik gii¢liikleri
1.E. iletisim durumlariyla ilgili giicliikler nelerdir?
a- Okul yonetimi simif 6gretmeni ile iletisim kurmada giicliikleri
b- Arkadaslariyla iletisim kurmada giicliikleri
1.G. Sosyal durumlarla ilgili karsilagilan giicliikler nelerdir?
a- Dahil oldugunuz sosyal gruplarla (akraba cevresi, mahalledeki bireyler)
karsilagilan giicliikler
b- Cocugun arkadas ¢evresinde karsilasilan giicliikleri

c- Ev ortamiyla ve kardesleriyle ilgili karsilasilan giicliikleri
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EK VI
GORUSME FORMU
(SINIF OGRETMENLERI iCiN)

1. Siiregen Hastalikli Cocuklarin Kaynagtirma Egitim Ortamlarimda Kargilagtiklar
Giigliiklerle ilgili Stmif Ogretmenlerinin Goriisleri

1.1. Akademik Alanla Tlgili Giigliikler

1.1.a. Derslerin Hedeflerini Gergeklestirmede Karsilasilan Giigliikler

1.1.b. Olgme ve Degerlendirme Sonuglarin Objektif Olarak Degerlendirilmesi ile
lgili Giicliikler

1.1.c. Psikomotor Beceri Gerektiren Derslere Katilim ile ilgili Giigliikler

1.1.d. Hastanede Yattig1 Giinlerde Ogrenciye Ev Odevlerini Iletme ile Tlgili
Karsilasilan Giigliikler

2. Ogrencinin Hastaneden Cikip Okula Tekrar Dondiigiinde, Gormedigi Konularin
Telafisinde Karsilagilan Giicliikler

2.1. Okul ve Sinifla Ilgili Giicliikler

2.1.a.Okulun ve Simifin Fiziki Yapisindan Kaynaklanan Giigliikler

2.1.b.Okulda Bulunan Diger Ogrencilerden Kaynaklanan Giigliikler

2.1.c. Okula Gidip Gelme le Tlgili Giigliikler

2.1.d. Okul Devamsizligindan Dolay1 Kaynaklanan Giigliikler

2.1.e. Ogrencinin Kendini, Okulda veya Simifta Yalniz Hissetmesiyle Ilgili Giigliikler
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EK VII

GORUSME FORMU
(HASTANE iLKOGRETIM OKULU OGRETMENLERI iCiN)

Hastane Ilkogretim Okuluna devam eden 6grencilerinizin egitsel tanilamasinda
karsilagilan giicliikler sizce nelerdir?

Ogrencinizin egitim calismalarinda kayitli oldugu okul yonetimi ve smif
Ogretmeniyle iletisim kurmada karsilagtiginiz giicliikler nelerdir?

Ogrencinizin hastanede yattig1 siire icerisinde kendi okulu ile iletisimini devam
ettirmesinde karsilastigimiz giicliikler nelerdir?

Ogrencinizin Okulu ile iletisimini saglamada hangi iletisim araclarini
kullantyorsunuz? Bu iletisim araclarin1 kullanirken karsilasilan gii¢liikler neler
olabilir?

Ogrenciniz hastaneden taburcu olduktan sonra, hastanede verilen egitim ile
ilgili sinif 6gretmenine veya evde egitim Ogretmenine bilgi veriyor musunuz?
Bu bilgileri ulagtirmada karsilastigimz giicliikler nelerdir?

Siiregen hastalikli cocuklarin egitimlerinin siirekliligi icin diger kurumlarla

iletisim kurulmasindaki giicliikler nelerdir?
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EK VIII
GORUSME FORMU
(SUREGEN HASTALIKLI COCUKLAR iCiN)

1- Kaynastirma egitim ortamlarinda (normal siniflarda) karsilagtigin giicliikler sence
nelerdir?
1.A. Akademik alanla ilgili gii¢cliikler nelerdir?
a- Dersleri anlama ile ilgili giicliikler
b- Sinif ve okul etkinliklerine katilma ile ilgili giigliikler
c- Hastanede yattigin giinlerde ev odevlerinin ne oldugunu bilmeye yoOnelik
giicliikler
d- Hastaneden cikip tekrar okula dondiigiinde senin gormedigin konularin
telafisinde karsilagilan giicliikler
1.B. Fiziksel gelisim 6zellikleriyle ilgili giicliikler nelerdir?
a- Fiziki goriintimiin ile ilgili giigliikler
1.C. Okul ve smifla ilgili gii¢cliiklerin nelerdir? (Fiziki alanlar ve psikolojik agidan)
a- Okulun ve smifin fiziki yapisindan kaynaklanan giicliikler
b- Okul yonetiminden ve simif 6gretmeninden kaynaklanan giigliikler
c- Okulda ve sinifta bulunan diger 6grencilerden kaynaklanan giicliikler
d- Okula gidip gelmedeki giigliikler
e- Okulda uygulamak zorunda kaldigin tedavilerle ilgili giicliikler
f- Kendini, okulda veya sinifta yalmiz hissetmeyle ilgili giicliikler
1.D. iletisim durumlariyla ilgili giicliikler nelerdir?
a- Okul yonetimiyle ve sinif 6gretmeninle iletisim kurmada giicliikler
b- Okulda yardimc1 hizmet personeliyle ilgili giicliikler
1.E. Sosyal durumlarla ilgili karsilagilan giicliikler nelerdir?

a- Ev ortam1 ve kardeslerinle karsilastigin giicliikler
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EK IX Arastirma Yapilan iller.
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