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SUMMARY: Er M. Child, illness, parent siblings. Cocuk Saglhig: ve Hastaliklar1
Dergisi 2006; 49: 155-168.

Pediatric illness influences not only the child with the illness but it also
the family. The extent to which the illness influences the child and family
varies according to factors such as the age of the child, the child's adaptation
level and ability, interaction between child-mother-father, family balance,
seriousness of the illness, pain, medication, and limitations and length of
the illness. Numerous researches have shown that child illness can negatively
affect parents and siblings. Researchers emphasize that families experience
a higher level of anxiety right after the illness is diagnosed, and then the
anxiety levels reduce over time. To cope with decreasing life quality and
increased level of anxiety, families should seek professional support and
become informed about their child's illness and treatment options.
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OZET: Cocugun hasta olmasi sadece hasta olan ¢ocugu degil ailesini de
dogrudan etkileyecektir. Hastaligin ¢ocuk ve aile iizerindeki etkileri; ¢cocugun
hastaliginin dogustan veya sonradan kazanilmis olmasi, hastaligin kazanildig:
yas, cocugun uyum diizeyi ve yetenekleri, anne-baba-cocuk iliskisi, aile ici
denge, hastaligin derecesi, hasta organ, agr1 veya kaybin derecesi, tedavi
sekli, hastaligin yarattig1 kalic1 etki ve siirlamalar, hastaligin tasidigr anlam,
hastalikla ilgili diisiinceler, hastaligin, ¢cocugun toplumsal uyumuna, okul
yasantisina ve benzeri iligkilerine etkisi gibi degiskenlere gore farkliliklar
gosterebilir. Cesitli ¢alismalarda ¢ocugun hastaliginin ayni zamanda anne-
baba ve kardesleri iizerinde de olumsuz etkileri oldugu belirtilmektedir.
Arastirmalarda, ailenin hastaligin tani1 kondugu siradaki kaygi diizeyinin,
tanidan bir siire sonraki kaygi diizeyinden anlamli diizeyde yiiksek oldugu
vurgulanmaktadir. Hasta ¢ocuk, ailesi ve kardeslerinin hastaliga bagli olarak
yasanan stres artisi ve yasam Kkalitelerinin diisiisii ile bas edebilmeleri i¢in,
saglik kuruluslarinda, ¢ocuk ve ailesini hastalik ve tedavi siireci konusunda
bilgi verilmesi, tibbi islemlere anne-babanin katiliminin saglamasi, aileye
sosyal destek hizmetlerinin sunulmasi gerekmektedir.

Anahtar kelimeler: ¢ocuk hastaliklari, stres, hastaliga karsi tutumlar, anne-baba,
kardegler.

Tiim toplumlarda ¢ocuklar, gelecegin yetiskini
olarak ozenle yetistirilen, egitilen ve eldeki
olanaklar en iist diizeyde kullanilarak, tim
gereksinimleri karsilanan degerli bireylerdir.
Annenin gebeliginin anlasilmasi ile, aileye yeni
gelecek olan birey igin hazirliklar baslar. Tiim
toplumlarda farklr aligkanliklar olmakla birlikte,
ortak nokta ¢ocugun saglikli dogmasi icin
anneye gosterilen 6zendir. Anne adayi, gebelik
stiresince kiiltiirel aliskanliklara gore desteklenir.
Cocuk dogdugu andan itibaren gereksinimleri
her giin artacak ve degisecektir. Onceleri

karninin doyurulmasi, altinin temizlenmesi ve
uyku ihtiyaci olan ¢ocuk, zamanla sevgi, ilgi,
oyun isteyecek, bu istekler ve gereksinimler
yasi ile birlikte degiserek artacaktir.

Cocugun biiyiimesi ile birlikte degismeyen
tek konu, saglik hizmetlerinden yararlanma
gereksinimidir. Cocuk dogdugu andan itibaren
bu hizmetlerden diizenli olarak yararlanmalidir.
Herhangi bir nedenle saglik sorunu yasayan,
hatta tedavilerini hastanede yatarak almak
zorunda olan c¢ocuklar icin verilecek olan
hizmetler konusunda diinyadaki gelismelerle
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birlikte tilkemizde de bazi gelismeler oldugu
goriilmektedir. Tibbi hizmetler ¢ocuk ve
ailesi tarafindan kabullenilmesi ve alinmasini
kolaylastiracak sosyal, psikolojik ve egitim
destekli hizmetler ile birlikte verilmektedir.
Ekip calismasi, hasta ¢ocuk ve ailesi i¢in
yasanan saglik sorununun beraberinde getirdigi
psikolojik, sosyal ve egitsel dezavantajlarin
ortadan kaldirilmasinda ¢ok 6nemlidir.

Cocuklarin hastaliklari ile birlikte gelisimlerinde
gerilemeler (regresyon) ve siiregen hastalik
veya akut olup, tedavisi uzun siiren ciddi
hastalik durumlarinda ¢ocuklarda cesitli
davranis problemleri goriilmektedir!-2. Cocugun
hastalig1 aile diizeninde 6nemli degisikliklere
yol agmaktadir. Ailenin ¢ocugun hastaligindan
onceki dénemindeki yasantisi tamamen
degisecek, maddi giderlerin artmasi, tedavi
slirecinin yarattig1 gerginlik gibi sebeplerle
hasta olan ¢ocuk ile birlikte, ¢ocugun anne
ve babasi, kardesleri ve yakin ¢evresi de
hastaliktan olumsuz olarak etkileneceklerdir.
Arastirmalarda siiregen hastaligin diger aile
tiyelerinde stres yarattigr vurgulanmaktadir3.

Tiirkiye Oziirliiler Arastirmasi 2002’ye gore
tilkemizde 0-19 yaslar arasinda siiregen hastalig
olan 698.406 ¢ocuk bulunmaktadir. Siiregen
hastalig1 olan ¢ocuklarin 487.207’si kentlerde,
211.199’u ise kirsalda yasamaktadirlar.
Cocuklarin 487.836’s1 erkek, 210.570’i ise
kizdir. Arastirma sonuglarina gore siiregen
hastalig1 olan 0-19 yas arasindaki ¢ocuklarda
yigilma 0-9 yaslar arasinda goriilmektedir?.

Arastirma sonucuna gore iilkemizde siiregen
hastaligi oldugu tahmin edilen yaklasik
700.000 bin ¢ocuk bulunmakta ve bu ¢ocuklar
cesitli etkenlere bagli olarak sosyal, psikolojik,
gelisimsel ve cevresel sorunlar1 hastaligin
beraberinde yasamaktadirlar. Ulkemizde cocuga
ailede verilen deger gbzoniine alindiginda ise
bu durumun cocuklarla birlikte anne-babalar,
kardesler ve yakin akrabalar1 da birinci derecede
etkiledigi bilinmektedir. Cocugun siiregen veya
akut dénemde yasadig1 sorunlarla birlikte,
ailesinin yasadig1 sorunlarin da saglik personeli
tarafindan bilinmesi tedavi siirecinde ¢cok 6nemli
bir noktadir. Konuyla ilgili yapilan ¢aligmalarda
hastanede yatan ¢ocuklarin aileleri ve ¢ocugun
bakim hizmetini yiiriiten hemsireler arasindaki
iliskinin hasta ¢ocuk {izerinde 6nemli roli
oldugu®, ancak doktorlarin hasta ¢ocuklarin
psiko-sosyal uyumla ilgili sorunlarindan yeterince
haberdar olmadiklar1 belirtilmektedir®.
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Ulkemizde istatistiklere gore siiregen hastaliktan
etkilenen kisi sayis1 ¢ocuk, anne-baba ve
kardeslerle birlikte yaklasik 2.8 milyondur.
Stiregen hastaliktan etkilenen niifusun, tibbi
gereksinimlerin yani sira psiko-sosyal ve egitsel
gereksinimlerinin de karsilanmasi, sadece
hastaligin akut siirecinde degil ayni zamanda
tedavinin ayaktan devam ettigi, kontrollerin
yapildig1 dénemlerde de ¢ocugun ve ailenin
yasam kalitelerini artiracak, saglik personeli
ile ailenin ve hasta ¢ocugun iletisimini olumlu
yonde etkileyecektir.

Cocuk ve Hastalhk

Cocuklarin hastaliklar1 kazanim sekillerine gore
temelde ikiye ayrilir; dogustan olanlar ve sonradan
kazanilan hastaliklar. Hastali§in kazanilma
sekli ve zamani ¢ocugun hastalik déneminde
yasayacagl psikolojik ve sosyal degisiklikler
acisindan farkliliklar gosterecek, tedavi siirecine,
tedaviye ve verilecek olan hizmetlere tepkilerini
farkli sekillerde etkileyecektir.

Dogustan getirilen hastaliklarda ¢cocuk dogdugun-
da hastalig1 tasimaktadir ve dogumdan kisa bir
siire sonra hastalik belirtileri ortaya ¢ikar. Bu
cocuklarin gelisim asamalari hastaliginin cinsi ve
derecesine bagli olarak saglikli cocuklarinkinden
farkli olabilir. Ornegin bazi cocuklar oturamaz
ve ylirliyemezken, bazi gocuklar gelisimsel olarak
yasitlari ile ayni diizeydedirler, ancak yasamlarini
stirdiirebilmeleri icin sirekli ila¢ kullanimi,
diizenli araliklarla hastanede yatarak tedavi,
Ozel tibbi ekipmanlarin kullanimi gibi 6zel
tibbi gereksinimleri vardir. Dogustan getirilen
hastaliga sahip olan ¢ocuklarin doktora gitmek
veya tedavi almak yasamlarinin bir pargasi
haline gelir’.

Cocuklar normal gelisim asamalarini sirasiyla
yasarken, cesitli kazalar veya hastaliklar
nedeniyle sonradan hastaliklar kazanabilirler.
Yasamlart normal gidisinde giden ¢ocuklar
aniden kendilerini hi¢ tanimadiklari, bilmedikleri
ve agrili islemlerin oldugu bir ortamda bulurlar.
Bu cocuklardan bazilar1 kaza veya hastaligin
kazanilmasinin 6ncesindeki durumlarina
kavusamayabileceklerdir.

Cocukluk hastaliklarinda erken girisim ¢ocuk,
ailesi ve yasadig1 sosyal ortam i¢in ¢ok énemlidir.
Hastalig1 olan ¢ocuk icin erken miidahale iki
anlama gelmektedir!; hastaligin dogumda veya
bebeklik déneminde tanilanmasi?, hastaligin fark
edildiginde kontrol altina alinmasi ve gerekli
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miidahale ile ve tedavilere baslanmasi. Erken
miidahale hastaligin derecesinin artmasini ve
daha iist diizey sorunlarin ortaya ¢ikmasini
Onleyecegi gibi ailenin olayla basedebilme
yetenegine olumlu katki saglayacaktir”.

Tanilama siireci, tibbi ve gelisimsel hikaye
(hastaliklar, ailenin hastalik hikayeleri, gebelik
donemi) ile birlikte tibbi muayeneyi, laboratuar
testlerini ve tanilama icin gerekli diger &zel
islemleri i¢ine alir. T1bbi tanilama ile birlikte tedavi
stirecine de baslanmis olur. Bu siirecte ¢ocugun
tibbi durumu egitimci, terapist ve aile igin gocugun
gereksinimlerini 6grenme ve alacagi egitimin
planlanmasi agisindan bilgi saglayicidir.

Hasta cocukta en ¢ok dikkat edilmesi gereken
nokta sadece ¢ocugun hastalik durumuna
odaklanmaktan ziyade ¢ocugun gereksinimlerine
yonelmek ve bu alani desteklemektir.

Siiregen Hastalik ve Cocuk

Stiregen hastalik, normalden sapma veya
bozukluk gosteren, kalici yetersizlik birakan,
geriye doniisli olmayan, patolojik degisiklikler
sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu igin
ozel egitim gerektiren, uzun siire boyunca
bakim, gozetim ve denetim gerektirecegi
beklenen durum olarak tanimlanmaktadir8.

Siiregen ¢ocukluk hastaliklari gesitlidir; dogustan
anomaliler, dogustan kalp hastaliklari, epilepsi,
siiregen bobrek yetmezligi, kanserler, hemofili,
diyabet, kistik fibrozis, astim gibi. Tip bilimlerinin
ilerlemesi ve yeni yapilan ¢alismalarla, cocukluk
cagindaki siiregen ve Slimciil hastaliklarda
yasam siireleri uzamaktadir. Yagsam siiresinin
uzamasi ile birlikte hasta ¢ocuk ve ailesi,
hastaligin getirdigi psiko-sosyal etkilere daha
uzun slire maruz kalmaktadirlar. Cocuklarin
ve ailelerinin hastaliklarindan psikolojik olarak
etkilenme diizeyleri ve kaygi diizeylerindeki
degisiklikler pek ¢ok degiskene bagli olarak
farkliliklar gostermektedir®.

Hastaneye yatirilan ¢ocuklarin hastaliklarina
ve hastaneye karsi tepkileri genellikle olumsuz
olmakla birlikte, farkl diizeyde tepkilerdir. Vernon
ve arkadaslar1!0, hastaneye yatirilan ¢ocuklarin
yasadiklar1 deneyimleri etkileyen ii¢ genel faktor
tizerinde durmaktadirlar. Bu faktérler, cocugun
kisisel 6zellikleri, anne-babalarin reaksiyonlar1 ve
hastaneye yatirilma kosullaridir.

Bu etmenler arasinda, ¢ocugun hastalig1 ve tibbi
miidahaleler konusunda. bilgilendirilmesi de ¢ok
onemlidir. Yapilan bir arastirmada iilkemizde
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ailelerin cesitli nedenlerle ¢ocuklarini tedavi ve
hastaneye yatma konusunda bilgilendirmekten
kagindiklar1 belirlenmis, durumu ¢ocuklarindan
gizledikleri, eksik veya yanlis bilgiler verdikleri
saptanmistir!l. Bir baska arastirmada ise
cocuklarin tibbi miidahaleden korkmalarinin
nedeninin ailelerinin, miidahale hakkinda
¢ocuklarina az bilgi vermis olmalarindan
kaynaklandig1 belirtilmektedir!?2.

Stiregen hastalig1 olan ¢ocuklar i¢in 6nemli
problemlerden birisi, hekimlerin ve anne-
babalar onlarin bagimsizlik kazanmalarina
miisaade etme gli¢liglidiir. Anne-babalar,
oziirlii veya siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarini
asir1 koruma egilimindedir ve hekimler
kisitliliklar vurgulayarak bu asir1 korumaciliga
katkida bulunabilmektedirler. Burada hekimin
verecegi kisa bir bilgi hem aile hem de ¢ocuk
icin yasamu kolaylastirici olacaktir; hekim ve
diger saglik ekibi iiyeleri hastaligi veya ozrii
olan ¢ocugun yapabilecegi ve yapamayacagi
aktiviteleri liste haline getirmeli ve bu konuda
aile ile bilgi aligverisi icinde olmalidir.

Oziirleri veya hastalik belirtileri gozle goriiliir
olan cocuklar, ¢ogunlukla “gizli” 6ziirleri olan
cocuklardan daha fazla ilgi ve destek goriirler.
Ornegin, eklem romatizmasi olmus, eklemleri
gozle goriliir sekilde sismis ve hareket
glicligli ceken bir cocuk ailesi, 6gretmenleri
arkadaslarindan olumlu destek gorecektir. Diger
yandan, genglik dénemi diyabeti olan ve Ozrii
veya kisitliliklar1 gériinmeyen ¢ocuk genellikle
ihtiyac1 olan destegi goremeyecektir.

Siire§en Hastaligin Cocugun
Gelisimi Uzerine Etkisi

Siiregen hastaligin cocugun gelisimine etkisinin
diizeyi, hastaligin olusum zamanina dogustan
veya sonradan kazanilmis olmasina, kalitsal
olup olmayisina, ¢cocugun yasi gibi degiskenlere
baglidir. Bu degiskenlerin 6nemi, ¢ocuklarin
biiylimeleri ve hatta bebeklikte bir viicut imaji
gelistirmeye baslamalari ile iliskilidir. Bes
aylik bebekler kendi viicutlarini, parmaklarini,
bas parmaklarini, cinsel organlarini, yiizlerini
kesfederler ve bulgularini birlestirerek viicut
imajlarin1 gelistirirler. Iki-ii¢ yaslarinda
cocuklarin “benim” diye tanimladiklari, kendi
viicutlar1 hakkinda bir kavramlar1 vardir. Bu
kesiflerinde bir kolun ya da bacagin olmadig:
veya baska anomalileri oldugu goriiliirse, bu
anormalligi kendi benlik imajlartyla birlestirirler.
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Daha sonra ii¢ yasindan bes yasina kadar,
kendi viicutlarini diger ¢ocuklarin viicutlariyla
karsilastirmaya baslarlar. Bu karsilastirma
déneminde diger cocuklarla aralarindaki
farkliliklar1 gérmeye baslarlar. Dogustan diger
¢ocuklara gore bir farklilig1 olan ¢ocuklar, genel
olarak, daha sonraki yillarda bir farklilik olusan
cocuklara gore daha uyumlu ve benlik imajini
daha ¢ok kabullenmis ¢ocuklardir.

Siiregen hastalig1 ya da fiziksel farklilig1 olan
cocuklar, benlik imajlarini kabul etme siirecini
astiktan sonra veya bu siire¢ iginde yasitlarindan
kabul gérme ile bas etmek zorunda da kalirlar.
Kiiciik ¢ocuklar olduk¢a uyumludur ve
farkliliklara ragmen, diger ¢cocuklarla oyunlarini
paylasacaklar ve oynayacaklardir. Kigiik
cocuklar acimasiz olsalar da, farkliligi olan
cocuklarla bu farkliliklar1 hakkinda konusurlar
ve genel olarak kabul ederler. Cocuklarin
olumlu tutum gelistirmelerinde yetiskinlerin
olumlu tutumlarinin 6nemi ¢ok biytktiir.
Bununla birlikte anne-babalar genellikle saglikli
¢ocuklarinin, 6zri veya siiregen hastalig:
olan ¢ocuklar ile birlikte olmalarindan 6tiri
kaygilanirlar ve onlar1 yasitlarindan korumaya
calisirlar. Cocuklarinin onlarin olumsuz
ozelliklerini veya davranislarini kazanacaklari
kaygisini yasarlar.

Stiregen hastaliklarin ¢ocuklarda gerileme
davranislarina yol acabildigi gibi cesitli
gelisimsel gerilik veya gelisim gecikmelerine yol
actig1 da bilinmektedir; siiregen bobrek hastasi
olan ¢ocuklarda 6nemli oranda sozel ve gorsel
algida dustklik oldugu saptanmistir!3.

Siiregen hastalik cocuklarin gelisim asamalarinda
olumsuz etkilere neden olabildigi gibi cocugun
akademik gelisimi iizerinde de olumsuz etkiler
yaratabilmektedir. Siiregen hastalig1 olan okul
donemindeki ¢ocuk tedavisi sebebiyle okul
devamsizlig1 yapabilecektir. Hasta ¢ocuk icin
okuldan uzak kalmak, hastaligi ve hastanede
kalmas: ile birlikte yeni bir sorunu da
beraberinde getirir.

Ulkemizde, Milli Egitim Bakanligi (MEB)
ilgili kanunun 27. maddesinde “evde egitim”
konusu verilebilecegi belirlenmistir. Evde
egitim; zorunlu Ogrenim cagindaki fiziksel,
duygusal, sosyal ve iletisim yetersizlikleri
nedeniyle, egitim 6gretim kurumlarindan
dogrudan yararlanamayacak durumda olan
bireylerin egitimleri, 6zel egitim hizmetleri
kurulu tarafindan planlanir. Oncelikle ailenin
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bilgilendirilmesi, desteklenmesi ve bireyin
evde egitime alinmasi temeline dayali olarak,
gezerek Ozel egitim gorevi verilen 6gretmen
gezici Ogretmenler tarafindan siirdiirilir.
Ilkdgretim cagindaki 6grencilerin en yakin
ilkégretim okuluna kaydi yapilir. Bu 6grenciler
icin okula devam etme kosulu aranmaz,
basarilar1 degerlendirilerek haklarinda okula
devam eden diger 6grenciler gibi islem yapilir.
Ogrencilerin basari durumu ve gelisimi
okuluna bildirilir; sinif gegme ve diploma
islemleri kayitli bulundugu okul tarafindan
yiiriitiliir. 11/ilce milli egitim miidiirliigi,
ilkégretim ¢ag1 cocuklarinin kayitlarinin oldugu
okullardan sinif ve brans 6gretmenlerini,
gezerek ozel egitim gorevi verilen 6gretmenlerin
Onerileri dogrultusunda gezici 6gretmen
olarak gorevlendirebilir. Evde egitim, bir
destek egitim hizmeti olmayip, egitim-0gretim
hizmetlerinin bireyin yetersizligi nedeniyle evde
verilmesi temeline dayanir. Planlanan bu egitim
dogrultusunda birey, aile ve egitimci birlikte
calisir'4. “Evde egitim” programinin yani sira
MEB tarafindan hastanede yatan ¢ocuklar
icin Hastane Okullar1 kurulmakta ve egitim
hizmetleri hastanelerde verilmektedir.

Siiregen Hastaligi Olan Cocuklarda
Psikolojik Durum

Siiregen hastaliklarin ¢ocuklar ve aileler iizerinde
psikolojik etkileri oldugu bilinmektedir!-2.15-17,
Hastaligin her ¢ocuk iizerinde farkli psikolojik
etkileri olabilmektedir.

Cocuklarin hastalik karsisinda gosterdikleri
tepkiler, bazi etkenlere baglidir. Bu etkenler;
¢ocugun gelisim diizeyi, ¢ocugun uyum
diizeyi ve yetenekleri, anne-baba-gocuk
iliskisinin hastalik 6ncesindeki diizeyi, hastalik
Oncesindeki aile i¢i denge, hastaligin veya
yaralanmanin derecesi, hasta organ, agri veya
kaybin derecesi, tedavi sekli, hastaligin yarattig:
kalict etki ve sinirlamalar, hastaligin ¢ocuk
ve ailesi i¢in tasidigl anlam, hastalikla ilgili
diistinceler, hastaligin, ¢ocugun toplumsal
uyumuna, okul yasantisina, aliskanliklarina,
kardes ve arkadaslari ile iliskilerine etkisi olarak
siniflandirilmaktadir!s.

Uzun siireli hastaligi olan ¢ocuklar, saglikli
yasitlarina gore 6nemli davranigsal problemlere
sahip olma acisindan daha fazla risk altindadirlar.
Davranislar ve hastalik arasindaki iliski yillardir
incelenmektedir. Ulkemizde bu konuda az
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sayida arastirma bulunmaktadir ve bu arastirma
sonuglarina gore uzun siireli hastaligin, cocugun
normal biiylimesi ve davranissal gelisiminde etkili
olan 6zel sorunlar yarattigi belirtilmektedir!2.
Epidemiolojik zeminle ilgili pek ¢ok calisma,
davranigsal riskinin, saglam ¢ocuk niifusuna
gore yaklasik iki kat fazla oldugunu gosterir.
Tavormina ve arkadaslari!?, siiregen hasta
cocuklarda ¢ok az psikopatoloji bulmustur.

En az ii¢ yildir diyalize girmekte olan hastalarda
major depresyona daha siklikla rastlandig:
sonucuna varilmis, hastanin tibbi durumunun,
kendine giiven duygusunu, viicut postiiriinii ve
sosyal fonksiyonlarini etkileyeceginden psiko-
dinamik dengeyi bozacagini, bunlarin stresin
bizzat kaynag1 olacag: gibi, hastanin miicadele
yontemlerini de tahrip ederek depresyona
katkida bulundugu vurgulanmaktadir!>.

Hastaligin adolesan dénemindeki bireye etkisine
bakildiginda, saglikli cocuklar ile hasta ¢ocuklar
arasinda kaygi acisindan bir fark bulunamamustir.
Ancak benlik saygisinda saglikli ve hasta grup
arasinda fark gézlenmemis olmakla beraber, kiz
cocuklarda 6nemli derecede diisiik benlik saygisi
oldugu saptanmistir. Onkoloji ve romatoloji
hastasi olan kiz ¢ocuklarda benlik saygisinin
distkligi anlamli bulunmustur!é. Kanser
hastas1 olan ¢ocuklarla yapilan arastirmada,
sosyal uyum ve davranis bozukluklarinin hasta
cocuklarda normal niifusa oranla iki, {i¢ kat
fazla oldugu belirtilmektedir!?.

Kronik artriti olan kii¢lik ¢ocuklar arasinda
hastaliga karsi psiko-sosyal stres iliskisine ve
hastaliga bakis yaklasimlarinin incelendigi bir
arastirmada 8-18 yas arasindaki ¢ocuklarla
calisilmis, sonug olarak artriti olan ¢ocuklar
arasinda hastaliga karsi tutumlar1 ve artan
yasam streslerini azaltmada g¢ocuklarin
hastalikla basetme yontemlerini kullanmalarinin
yardimci oldugunu ve bu ¢alismalarin sayesinde
cocuklarin hastaliga karst olumlu tutumlar
gelistirdikleri saptanmistir20.

Akut Hastalik ve Cocuk

Akut hastaliklar, cesitli kazalar sonucunda
ortaya ¢ikabilen, olayin ciddiyeti ve ¢ocukta
olusabilecek fiziksel problemlerin derecesine
gore tedavi siiresi tam olarak belirlenemeyen
durumlari tanimlamaktadir. Bu durum, ¢ocugun
bir trafik kazasi sonucunda bacagindaki
kirigin iyilesmesi siireci olabilecegi gibi,
¢ocugun yanicl madde icimine bagli olarak
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olusabilecek problemlerin uzun siire izlemini
de gerektirebilmektedir. Akut hastalig1
olan c¢ocuklarda ilk miidahalelerini takiben
durumlarina bagli olarak yatarak veya ayaktan
tedaviye devam edilebilir.

Kendi diizenleri iginde yasamlarini aliskin
olduklar1 sekilde yasamakta olan aileler, yasanan
bir kaza veya beklenmedik bir belirti ile hi¢
tanimadiklar1 bir ortam igine girerler. Cocuk
ve ailesi aniden kendilerini hi¢ bilmedikleri bir
cevrede, yabanci olduklar1 terimler ve kisilerin
icinde, gecici ayrilik dénemlerinin yasandig:
hastalikla i¢ ice olunan bir siirecin i¢inde
yasamak durumunda kalirlar. Bu siireg aile
bireylerinde beklenmedik sekilde yasamlarinin
degismesine ve pek cok baska etkene bagl
olarak krize neden olabilir.

Trafik kazasindan sonra c¢ocuklarin ve anne-
baba travma sonrasi kaygilari ve olayin ebeveyn
ve ¢ocuklar iizerindeki etkilerini inceleyen
calismada, ¢ocuklarda motor fonksiyonlar
ve otonomide gegcici etkiler belirtmislerdir.
Pediatrik trafik kazalari sonrasinda travma
sonrast kaygi semptomlar1 goriillmektedir2l.

Akut bir nedenle hastaneye yatirilan ¢ocuklarin
ve ailelerin durumluk kaygi diizeyleri siiregen
hastalik sebebiyle hastaneye yatirilan ¢ocuklar
ve ailelerinin kaygi diizeylerinden daha
yiiksektir. Beklenmedik olarak gelisen olay
ailede ve cocukta sok etkisi yapacaktir. Bu
dénemde ¢ocugun durumuna bagl olarak aile
ve ¢ocuk bilgilendirilmeli ve destek verilmelidir.
Planlanmamis sekilde hastaneye yatirilan
¢ocuklarin anne-babanin katilimi ve hastanede
yatma durumunda desteklenmesi ile ¢ocugun
ve anne-babanin bilgilendirilmesinin olumlu
etkileri oldugu bilinmektedir?2.

Cocugun, bilissel ve gelisimsel diizeyine uygun
bicimde tasarlanmis bilgiler, cocugun daha
etkin bir bicimde giiveninin saglanmasi ve tibbi
bakimu ile ilgili kaygilarinin azalmasi agisindan
¢ok Onemlidir.

Hasta Cocugun Anne-Babasi

Cocugunun hasta oldugunu &grenen ebeveyn
ve hasta oldugunu 6grenen c¢ocuklarin degisik
kosullardan etkilenmelerine karsin, gegirilen
evreler benzerdir. ilk evre “saskinhik”tir; taniy1
O0grenen c¢ocuk ve aile o zamana kadar hig
tanimadiklari, fakat cok uzun bir siire birlikte
yasamalarini ve miicadele etmelerini gerektirecek
bir durumla kars: karsiya kalmislardir. Bu



160  Er

donemde en sik kullanilan savunma mekanizmasi,
“inkar”dir. Cocuk ve aile taninin yanlis oldugunu
ileri siirebilecegi gibi, hastali§1 ve ciddiyetini
anlamamis gibi de davranabilecektir. Bu ilk evre
hastaligin kabullenilmesi ve hastaligin taninmasi
asamasidir ve tedavisi ile birlikte hastaligin
gidisini 6nemli dlciide etkileyecektir. Ikinci evre
“kizginlik ve icerleme” evresidir. Bu dénemde
goriilen kizginligin 6nemli bir kismi tedavi ekibine
yansitilir. Bu evreyi kendini suglu hissetme izler,
“nicin ben?”, “nigin biz?” sorularinin soruldugu
dénemdir. Hastalig1 kendilerine verilmis bir
ceza olarak algilayabilirler. Hastalik, genetik
gecisli ise, sorumluluk duygusu artar. Tim
bu doénemlerin sonunda “hastaligin kabulii”
beklenir. Bu kabul, tedavinin etkinligini ve
stirekliligini olumlu yonde etkileyecektir. Cocuk
ve aile, bu evreleri yasarken cesitli sebeplerle
evrelerden birinde kalabilir ya da bir 6nceki
evreye tekrar donebilirler. Bu gibi durumlarda
profesyonel yardima gereksinim duyulur?3.

Stiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinin
gostermis oldugu reaksiyonu tanimlayan bir
terim olan “sliregen hiiziin”, 1960’l1 yillarin
basinda ortaya atilmis bir fikir olmakla birlikte
son zamanlarda oldukc¢a benimsenmistir?4.
Pediatrik trafik kazalar1 sonrasinda travma sonrasi
kaygi semptomlar: sadece ¢ocuk tarafindan
degil anne-babalarinda da goriilmektedir?!.
Ciddi ¢ocukluk hastaliklar sonucunda, anne-
babanin hissettigi belirsizlik durumu onlarda
strese yol agmaktadir. Bu durumlarda saglik
personelinin 6zellikle hemsirelerin anne-babaya
destek vermesi gerekmektedir?®.

Tibbi bir siiregen problemi olan ¢ocukla
birlikte yasamaya her ailenin verecegi tepki
ve bu tepkinin siddeti farklilik gosterir. Her
ne kadar siiregen hastaligi olan ¢ocuga sahip
ailelerin, boyle bir sorunla karsi karsiya olmayan
ailelerin yasamadig1 sikintilara meydan okuyup,
zorluklara gogiis gerdikleri kabul edilse de
uzmanlar ailenin duruma uyum saglamasi
konusunda ayni fikre sahip degildirler.

Anne-babanin “siiregen hiiziin” durumuna karsi
tepkileri konusunda farkli yaklagimlar vardir:
Anne-babanin tepkilerine yonelik yaklasimlar
asagida sunulmaktadir.

Anne-Babalarin Cocuklarimin Hastaliklarina
Tepkisine Yonelik Yaklasimlar

Cocugun 6zel durumuna anne-babanin tepkisini

aciklayan iki temel yaklasim oldugu goriiliir.
Baskin olan goriis, anne-baba tepkisinin
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zaman i¢inde ortaya c¢ikan bir adaptasyon
oldugunu ileri sliren “zamana bagli model”dir.
Bu goriise gore, adaptasyon ¢ocugun oOzel
durumunu kabullenmek demektir. Ayni derecede
kabullenmeyi 6n gérmeyen ikinci yaklasim ise
“siiregen hiiziin” yaklasimidir. Bu yaklasim,
anne-babanin tepkisinin, ¢ocugun durumuna
uyumu oldugunu diisiiniir. Birbiri ile entegre
bir model her iki goriisii de kapsayan yonleri
ortaya koymaktadir.

Zamana Bagli Model

Zihinsel oziir, fiziksel 6ziir, sliregen hastalik
gibi 6zel gereksinimleri olan ¢ocuklarin anne-
babalarinin tepkilerini a¢iklamaya ydnelik
gelistirilmis modellerden birisi olan “zamana
bagli model” yaklagiminin bir modeli Fortier
ve Wanlass?® tarafindan ortaya atilmistir.
Modeldeki asamalar; saskinlik, inkar, keder,
dikkati odaklama ve kapanistir.

Saskinlik: Anne-baba icin krizin baslangicidir.
Sagkinlik, tani asamasinda ortaya ¢ikar.
Olay ailenin olaylarla basa ¢ikma sinirini
zorladigindan endise ve aile diizeninin
bozulmasiyla sonuglanir. Bu evre ¢ok kisa siirer
ve ¢ocugun problemine tani konulmasindan
kisa bir siire sonra ikinci evre baslar.

Inkar: Inkar bir savunma mekanizmasi olarak
ortaya cikar. Inkir davranisi anne-babalarin
gercek taninin yanlis oldugu timidiyle, ikinci
bir yol arama ve dileklerin gerceklesmesi hayali,
avunma olarak adlandirilabilir. Anne-babalar
inkdr etme davranisi icine girerler; ¢linkli bu
onlara durumun gergekligi ile ylizlesmede
zaman kazandiracaktir.

Keder: Kizginlik, sugluluk ve hiiziin olarak
disa vurulur. Cocuga konulan tani nedeniyle,
baskalarini su¢lama da s6z konusu olabilir.
Basa ¢ikma yontemleri yeterince kavrandiginda
keder evresi sona erer.

Dusartya Odaklanma: Anne-babalarin durumlarina
uygun basa ¢ikma yontemlerini kesfettikleri
evredir. Disaridan yardim kabul edebilir
ve hayatlarini gercgekei bir sekilde duruma
uyarlayabilirler.

Kapams: Son evredir. Bu evrede anne-babalar
¢ocuklarin tanisinin normal aile yasantisini
bozdugu ve bozmaya devam edecegi gercegini
kabul eder. Aile, ¢ocugun aile hayatina uyum
saglamasi icin yontemler gelistirir. Saskinlik evresi
ile baslayan kriz tehlikesi sona ermistir26.
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Siiregen Hiiziin Modeli

Cocugun tanisinda anne-babanin tepkisini konu
alan siiregen hiiziin modeli, farkli bir sonug
ortaya koymaktadir. Bu yaklasimi savunanlar,
anne-babalarin kapanis evresine gelebildiklerine
karsi ¢ikarlar. Olshansky?7, siiregen hiiznt trajik
bir olaya verilen dogal bir tepki olarak tanimlar.
Tanim ilk olarak zihinsel 6ziirlii ¢ocugu olan
anne-babalarda goriilen psikolojik reaksiyonu
belirtmek i¢in kullanilmistir. Siiregen hiiziin,
anne-baba-cocuk etkilesimi siirecinde verilen
duygusal bir cevaptir. Zamana bagli modelin
kapanis evresini benimseyen meslektaslarina
katilmaz. Kapanis, kabullenme demektir ki, bu
da anne-babalarin hi¢cbir zaman basaramadiklari
bir durumdur ve ebeveynlerin aslinda hicbir
zaman etki evresinden kurtulamadiklarini 6ne
slirer. Anne-babalar sug¢luluk duygularinin
istesinden hicbir zaman gelemezler, ¢cocuklarini
desteklemek icin caba gosterseler de bu cabalar
kabullenme anlamina gelmez?27.

Birlesik Bir Model

Copley ve Bodensteiner?8 zamana bagli modelin
cercevesi ve siiregen hiiziin fikrinin 6zelliklerini
tastyan bir model sunmuslardir. Oziirlii cocuklarin
ailelerinin saskinlik, inkir ve keder evreleri
etrafinda dénen bir durum igine girdiklerini
savunurlar. Bunu birinci Evre olarak adlandirirlar.
Bu evre araliksiz duygusal inis ¢ikiglarin yasandig:
bir asama (Roller-Coaster Ride) olarak tanimlanir.
Ikinci Evre disariya odaklanma ve kapanis ile
karakterizedir. Bu devre anne-babalarin ¢ocugun
Ozlirtinii ve uzun vadedeki sonuglarini kavramaya
basladiklar evredir. Anne-babalar cocugu oldugu
gibi kabul ederler ve ¢ocukla olan iliskilerinde
mutlulugu yakalarlar. Aile bir takim kriz
donemlerini yasayabilir, ancak bunlarin sistemli
sekilde ¢oziimlerine imkan taniyan yeterli basa
¢tkma stratejilerine sahiptirler2s.

Copley ve Bodensteiner?®, bazi anne-babalarin
Birinci Evreden hicbir zaman ¢ikamadiklarini
one siirer. Ikinci Evreye gecemeyislerini, bu
kayiplarinin agik¢a tanimlanmamis olmasina
yorarlar. Ornegin, bir ¢ocugun kaybina
tizlilmekle, “ideal” cocugun kaybu i¢in {iziilmek
arasinda fark vardir. Her iki evrede de duygusal
kaos sz konusudur. Duygusal kargasa, Birinci
Evrede yogunlugu acisindan daha yipratici
iken, Ikinci Evrede zamanla azalir; ancak higbir
zaman kaybolmaz?8.
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Ailenin gereksinimleri, hastaligin ilk etkileri
sirasinda ve fiziksel semptomlar arttiginda
énemli olgiide biiytimektedir. ilk etkiler, tani
oncesinde ortaya c¢ikabilecegi gibi, ailenin bir
seylerin ters gittiginin farkina varmasi ile de
olusabilir. Ilk etkiyle olusan huzursuzluklar, tant
sonrasinda da aylarca devam edebilir. Fiziksel
semptomlardaki herhangi bir siddetlenme
veya ailedeki mevcut dengeyi bozarak ailenin
gereksinimlerini arttiracaktir??.

Aile destek yapisindaki degisiklikler, ¢ocugun
ya da anne-babanin yoklugu sirasinda ve
siiregen hastaligr bulunan ¢ocugun gelisimsel
donemleri sirasinda ortaya c¢ikar. Cocugun
ailesinden ayrilmasini gerektiren durumlarda,
aile ¢ocugun bakimini iistlenemeyeceginden
ebeveynde kaygiya sebep olabilir. Anne-babanin
hastalanmasi, bosanma, gebelik gibi durumlar
anne-baba yokluguna 6rnek olabilir. Okula
baslama ve ergenlik gibi doénemler de ¢ocugu
aile kontrolii disinda birakan diger nedenlerdir.
Bunlar, aile i¢in kritik zamanlardir?4.

Yasam destekleyici teknolojinin ¢ogalmasiyla,
cocuklarda siiregen hastaliklar artmaktadir.
Buna ragmen, bugilinkii saglik kaygilar1 akut
hastaliklar iizerinde yogunlasmistir. Bu da
siiregen hastalig1 olan ¢ocugun bakiminin biiyiik
Olclide aileye diismesine neden olmaktadir.
Stiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinin
sosyal destege olan gereksinimleri saglikli
¢ocugu olan ailelere gére ¢ok daha fazladir30.

Anne-Baba Rollerindeki Farklar

Hasta ¢ocuga sahip ailelerde bakim isleri daha
cok anneye diismekte, baba yardimci bir rol
tistlenmektedir. Hasta cocugu olmayan ailelerde
de rollerin dagilimi bu sekildedir, ancak hasta
veya Oziirli ¢ocugu alan ailelerde bu durum
daha belirgindir. Hem annenin hem, babanin
calistig1 ailelerde annenin c¢alismasinin ¢ocuk
bakimi ve ev isleri gibi sorumluluklarinin
azalmasi veya ortadan kalkmasina yol agmadig:
gozlenmektedir.

Sosyo-ekonomik gruplar arasindaki roller
arasinda da farklar vardir. Orta siniftaki anneler,
bilgi edinmekle yiikiimliidiir ve genellikle cocuk
ile aile ve aile ile hekimler arasinda araci rolii
tistlenirler. Diisiik sosyo-ekonomik diizeydeki
anneler daha fazla stres ve sorumluluk
altindadirlar; bu da onlarin ¢ocugun durumuna
daha fazla toleransl yaklasmalarina neden olur.
Bu aileler sorunla yiizlesmekten ¢ok sorunla
yasamay1 Ggrenirler3l.
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Annelerin babalara gore daha fazla stres
yasadiklari, bunun anne roliinitin sorumlulugundan
ve is roli sorumluluklar: ¢atismasindan
kaynaklandig1 savunulmaktadir. Anne roliinde,
annenin ¢ocugu ile 6zdeslestigi ve cocugu sadece
bir birey olarak degil, kendisinin bir uzantisi olarak
algiladig1 vurgulanmaktadir. Annenin ve gocugun
duygular1 arasinda oldukga gegirgen bir sinir
oldugu, ¢ocugun deneyimlerinin anne tarafindan
kendisininmis gibi algilandig1 vurgulanmaktadir.
Cocugun viicuduna miidahaleyi gerektiren tibbi
islemler de anne tarafindan oldukga stresli olarak
algilanmaktadir32.

Hastaligin yiikiiniin ailede birincil olarak annenin
omuzlarina yiiklendigi bilinmekte, fakat babanin
¢ocugun uyumunu kolaylastirict ve anneye
yardimci rolii géz ardi edilmektedir. Son yillarda
yapilan calismalarda, ailelerin uyumlarinda ve
duygusal sorunlarinda kullandiklar1 basa ¢ikma
yontemleri vurgulanmaktadir. Genel egilim,
hasta ¢ocugu ve ailesini bazi baskilar1 yasayan
insanlar olarak algilamaya calismaktir. Siiregen
hastalikli ¢ocuklar1 en iyi anlama seklinin
onlarin “normal olmayan durumdaki normal
cocuklar” olduklarini kabullenmek gerektigi
vurgulanmaktadir. Dolayisi ile aileleri de normal
olmayan bir dénemi yasayan aslinda normal olan
aileler olarak degerlendirmek gerekmektedir33.

Cocugun hastaligr s6z konusu oldugunda,
hastaligin tani ve tedavisi, hastaligin sonlanmast
veya hastalikla birlikte yasanmasi gerekli
durumlarda anne ve babanin tutum ve davranislart
ile, bu dénemde stlendikleri yiikler ve gorevler
arasindaki farklar da 6nemli bir ayrintidir. Annenin
gocugun hastaligmin tiim yiikiinii tasirken, babanin
aileye, hasta ¢ocuga ve anneye uzak olmasi
veya tam tersi durumlar sdz konusu olabilecegi
gibi, sorun ve sorumluluklarin paylasimindaki
dengesizlikler, yasanan tiim olumsuz duygulara bir
kat daha yiik getirebilecektir. Bunlara bagli olarak
da anne kronik hastalik durumundan olumsuz
olarak en cok etkilenen kisi olacaktir33.

Fraley®4, prematiire ¢ocuklu aileler tizerinde
yaptigl arastirmasinda, anne ve babalarin
deneyimleri arasindaki farkliliklar1 ortaya
koymustur. Onemli bir gelisim noktasinda, ayni
yastaki bir ¢ocuk kendi ¢ocugunu gectiginde
babalarin umutlu, annelerin ise tam tersi
bir tutum sergiledikleri belirtilmektedir.
Arastirmaci, babanin belki de, diger ¢ocugun
basarisini, kendi ¢ocugu i¢in bir umut olarak
gordiiglinii distinmektedir34.
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Riddle ve arkadaslari32, 1989 yilinda yogun
bakim iinitesinde kalan 155 ¢ocugun anne
ve babalarinin kaygilari iizerine bir arastirma
yapmislardir. Annelerin babalara gore daha
fazla stres yasadiklari, bunun anne roliiniin
sorumlulugundan ve is rolii sorumluluklar:
catismasindan kaynaklandig1 savunulmaktadir.
Anne roliinde, annenin ¢ocugu ile 6zdeslestigi ve
¢ocugu sadece bir birey olarak degil, kendisinin
bir uzantisi olarak algiladig1 vurgulanmaktadir.
Annenin ve ¢ocugun duygular: arasinda
olduk¢a gecirgen bir sinir oldugu, ¢ocugun
deneyimlerinin anne tarafindan kendisininmis
gibi algilandig1 vurgulanmaktadir3>.

Damrosch ve Perry3¢, Downs Sendromu olan
cocuklarin anne-babalarinin duruma uyum
saglama yontemlerini arastirmiglardir. Arastirma,
anne ve babanin duruma adaptasyonunun
farklarini ortaya koymaktadir. Arastirmaya
alinan on yedi anne-baba ile yapilan ¢alisma
sonucunda, anne ve babalarin ¢ocugun 6zrii ile
ilgili farkli uyum yontemleri gelistirdikleri ortaya
cikmistir. Babalar uyum saglama yontemlerini
zamana bagli, anneler ise sliregen hiiziin olarak
tanimlamislardir3®.

Stiregen hastaligl olan ¢ocuga sahip anne-
babalarin karsilastiklar1 baski evlilik islevinde
gerilime yol agabilmektedir.

Evliligin Saghg

Aile yapisinin ve aile igi iliskilerin yogunlugunun
¢ocugun siiregen hastaligt durumunda 6nemli
bir faktor oldugu konusunda bazi galismalar
bulunmaktadir. Siiregen hastalik durumunda
yiiksek endise ve bagimlilik durumunun daha ¢ok
birbirine siki sikiya bagl ailelerin ¢ocuklarinda
daha ¢ok gozlendigi belirtilmektedir. Evliligin
ahenkli olusu ve yiiksek sosyo-ekonomik
kosullarn varliginda ¢ocugun siiregen hastaliginin
kolaylikla kabul etmesini arttiracak, diisiik sosyo-
ekonomik durum ve ailevi problemlerin oldugu
durumlarda ise ¢ocugun reaktif psikiyatrik
bir bozukluk gelistirmesi olasili§ini arttiracag:
belirtilmektedir. Ancak ¢ocugun hastaliga karsi
ilk tepkisi ne olursa olsun, psikolojik iyilesmenin
hastaligin prognozunu olumlu yonde etkileyecegi
bilinmektedir3”.

Tedavi sirasindaki islemler, tedavinin amaci,
tedavi sirasindaki gereksinimler anne ve baba
tarafindan yanlis anlasilabilir. Babalara oranla
anneler, depresif belirtileri ve baskiy1 daha ¢ok
aciga vurma egilimi gosterir. Ancak, evlilikteki
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uyum, babanin ¢ocugun hastalig ile ilgili
durumunun ciddiyeti, annenin algiladig: sekilde
algilanmasindan etkilenir Bu da anne ve babanin
iliskisini etkiler. Blotcky arkadaslar138, cocugun
uyumunun anne babasinin tepkilerinden
etkilendigini savunurlar. Diyabet, kistik fibrozis
ve kanserli cocuklarin aileleri tizerinde yapilan
bir arastirmada, aile hayatinda calkantilarin
yasandig1 belirli donemler tespit edilmistir2°.

Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinin
isleyisinde, hastalik durumunun olumsuz
etkilerinin oldugu bilinmektedir. Aileler asir
koruyucu veya kisitlayici olabilirler, fikir
ayriliklarina diisebilir, karar vermede zorlanabilir,
kotii ve kat1 davranis kaliplarini kullaniyor
olabilirler. Ancak buna ragmen hasta ¢ocugu
olan ailelerdeki bosanma orani hasta ¢ocugu
olmayan ailelerdeki bosanma oranindan farkl
degildir. Ailelerinde hasta ¢ocuga sahip olmaya
bagli olarak yasanan olumsuz durumlara ragmen
bosanma sikliginin genel popiilasyondan daha
¢ok olmadig belirtilmektedir3.

Hasta ¢ocugu ve ailesini anlama konusunda
son yillardaki genel egilim, onlar1 bazi baskilari
yasayan normal aileler gibi anlamaya ¢alismak
tizerinedir. Perrin ve MacLean’a gore siliregen
hastalikli ¢ocuklar1 en iyi anlama sekli onlari
“normal olmayan durumdaki normal ¢ocuklar”
olarak gormektir40.

Siiregen ve akut bir hastalig1 olan ¢ocuga sahip
ailelerde oldugu gibi, oziirlii ¢ocuga sahip olan
ailelerde ekonomik problemler goriilebildigi,
pek ¢ok anne-babanin artan diizeyde kaygi,
depresyon, diislik benlik saygisi gosterdikleri,
evlilik iliskilerinde ve kisisel doyumda azalma
oldugu ileri stirtilmektedir4!-42.

Cocugun siiregen hastaligi, anne-babalarin
calisma gliclinii ve dolayisi ile ailenin ekonomik
statiisiinii etkiler. Hastalik, aileler i¢in normalden
cok daha fazla evde bulunmalarini ve ¢aligmasini
gerektirdiginden, aileye ek bir yiik getirecektir.
Ailede artan is, hareket kisitlamasi olan ¢ocugun
tasinmasi, hastaliga ait 6zel tedaviler (6rnegin,
kistik fibrozisli ¢ocugun solunum ile ilgili ev
terapisi), gerekli servislere gotiirtilmesi gibidir.
Cogu ailede, anne-babalarin (primer olarak
annenin) ev disindaki isleri, sinirlanarak yapilir.
Orta sinif ailelerde, uzun stiireli hastaligin
varligl, annenin ¢alisma olasiligini azaltir. Fakir
ailelerde, 6zellikle annenin veya babanin calistig
ailelerde etki daha az goriiliir, ¢iinkii annelerin
bir iste calisma olasiligl, ¢ocugun hasta olup
olmamasina bakmaksizin esittir.
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Aileler, cocuklarindaki siiregen hastalikla.
cesitli sekillerde basa ¢ikmaya calisirlar.
Hastalik, ¢ocuklarini nasil yetistireceklerini,
bos zamanlarini nasil gegireceklerini ve aile
bireyleri ile iliskilerini etkileyebilir. Ailelerin
¢ogunun bos zamani yoktur. Cocuk bakicisi
bulmak, saglam c¢ocuklara bakici bulmaktan
daha zordur, ¢linkii bakici daha yiiksek iicret
isteyebilecegi gibi, hasta cocuga bakmay tercih
etmeyebilecektir. Diger aile bireyleri ¢cocugun
bakimina isteksiz olabilirler. Bazi ailelerde artan
gerginlik ailenin boliinmesine neden olabilir.
Aileler, cogu zaman hastalik nedeni ile bosanma
riski altinda olsa da, ¢ogu aile ayriliktan
hastalig1 sorumlu tutmaz. Saglik personeli,
cocugun hastaliginin getirdigi gerginlige karsi
duyarli olmali ve aileye karsi yol gosterici bir
rol iistlenmelidirler.

Ailelerin siklikla tartisti§1 konular; hastaligin
maliyeti, anne-baba ve diger aile bireyleri
tarafindan saglanan giinliik bakim masraflari,
ek onlem ve tedavilerle ilgili problemler,
¢ogu durumda uzun siireli takibin tahmin
edilememesi, ¢ocuklarini etkileyen agri ve
sikint1 ile ¢ogu cocukluk ¢agr hastaligini
ilgilendiren izolasyondur.

Kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip ciftlerin
evliliklerinin risk altinda oldugu konusunda cesitli
goriisler bulunmaktadir. 158 ciftle yapilan ¢alisma
sonucu gostermistir ki kullanilan 6lcekte aileler
ortalamanin tizerinde puan almiglardir43.

Anne-baba ve Saghk Personeli

Stiregen hastalig1 olan c¢ocuklarla ilgilenen
saglik personelinin aileye de 6nem vermesi
gerekmektedir. Stiregen hasta ¢ocugun hastalig1
boyunca ailede siiregen hiizniin devam etmesinin
aile saglig1 kadar, cocugun sagligini da etkiledigi
kanitlanmistir. Ailenin imkanlarinin tiikenmesi
durumunda, uzman saglik personelinin devreye
girmesi 6nemlidir.

Saglik hizmetinde hasta ¢ocugun anne-babasinin
saglik ekibine giiven duymast tedavi siirecini ¢esitli
sekillerde etkileyecektir. Saglik ekibine giivenen
anne-baba 6nerilen tiim tedavi yontemleri ve evde
verilecek tedaviyi uygulama olasili1 glivenmeyen
ebeveyne oranla daha yiiksek olacak bu da
¢ocugun tedavisini dogrudan etkileyecektir.

Hastanede yatan ¢ocuklarin ailelerinin saglik
personeline olan giivenlerini etkileyen faktdrler;
bakim hizmetleri, teknik saghk ekipmanlari,
cocuk ve ailenin gereksinimlerinin karsilanmasi
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ile hemsire ve saglik ekibindeki diger ¢alisanlarin
davranislar1 olarak belirtilmektedir#4. Aile
merkezli bakim hizmetleri, hasta ¢ocugun
tedavisi sirasinda aldigr bakim séz konusu
oldugunda XXI. ylizyilda 6nemli bir déniim
noktasi olarak goriilmektedir4>. Ailelerin
cocugun hastaliginin bakimi sirasinda 6nemi
ve gerekliligi fark edilmis durumdadir4® ve
onlarin deneyimlerine hem ¢ocugun hastanede
yattig1 sirada ve hem de evde bakim sirasinda
basvurulmaktadir. Anne-baba ve saglik hizmeti
saglayicilar arasindaki bu ortaklik, karar verme
slirecine anne-babanin katilimi ve bakim
hizmeti i¢inde ebeveynin yer almasini gerektirir
ve ¢ocugun iyilesme siirecinde 6nemli yer
tutar. Aile katiliminin hem anne-babaya ve
hem de ¢ocuga yarari biiyiiktiir. Saglik hizmeti
saglayicilarinin hastanede yatan g¢ocuklarin
anne-babanin bakim hizmetine katilimlarina
iliskin tutumlarinin incelendigi calismada,
goriisme yapilan saglik personelinin yarisindan
fazlasi tarafindan anne-babanin desteklenmesi
konusunun 6nemi belirtilmis olmakla beraber
uygulamalarda genelliklede karmasik hasta
bakimi islemlerinde aile destegi alma konusuna
saglik personelinin bu sekilde davranmadigi
belirtilmektedir47-4°.

Saglik personelinin, ailenin hiiziinli durumunu
anlamasi ve ona gore yaklasimda bulunmasi
¢ok 6nemlidir. Anne-banin hastalik durumuna
kars: gosterdigi tepki bazen personel tarafindan
yanlis anlasilabilmektedir. Anne-babanin
yasadigr agir sucluluk duygusu ve umutsuzluk
nedeniyle ¢cocuguyla yeterince ilgilenmiyormus
veya gercekci davranmiyormus gibi degerlend
irilebilmektedir. Bu umutsuzluk ve sucluluk
duygusu, aileye ¢ocuk hakkinda verilen
bilgilerin yeterince anlasilabilmesine engel
olmaktadir. Wilker>® uzman gorevlilerin, 6zel
gereksinimli ¢ocugu olan ailelere kars1 kirici
davrandiklarini vurgulamakta, tani anindaki
kriz durumunda, uzman personelin aileye pek
fazla 6nem vermedigini, cocugun yasaminda
olusan diger krizlerin g6z ardi edildigini
belirtmektedir.

Saglik personelinin 6zel durumu olan ¢ocuga
ve ailesine yaklasimlarinda empati ¢ok Snemli
bir ayrintidir. Hemsireler, genellikle aileyle
en sik etkilesimde bulunan saglik personeli
grubudur. Cocugun saglik durumu olumlu
olmasa da aileye ve ¢ocuga verilen bilgiler
dogru olmalidir.
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Siiregen rahatsizliklar1 olan hastalar1 tedavi eden
hekimlerin, terapdtik etkinligi saglarken, ayni
zamanda hastaligin istenmeyen psikiyatrik ve
psiko-sosyal sonuglarindan da etkileneceklerini
bilmeleri gerekmektedir. Bu sonuglar veya yan
etkiler, hastanin kendisini etkiledigi kadar, aile
tiyelerini de etkilemektedir. Bu konuda hassas
bir denge kurmak icin hekimin aile ici iligkileri
son derece iyi kavramasi gerekir.

Anne-babalarin ayn1 durumdaki diger ebeveynlerle
iliskide olmalari, onlara yardimci olacaktir.
Ortak duygu ve diisiinceler paylasilacak, ortak
sorunlara birlikte ¢oziimler bulunacak, gecmis
deneyimler paylasilarak duygusal rahatlama
yoluna gidilecek, basarili basa ¢ikma yontemleri
paylasilacak ve dolayisi ile sosyal soyutlanma da
en aza inecektir.

Hastanede iki ile alt1 yaslar1 arasinda ¢ocuklari
yatan ailelerin gereksinimleri; (a) hekim ve
hemsirelerin olabildigince diiriist olmalari
ihtiyaci, (b) bilgilendirilme ihtiyaci, (c) diger
aile iyelerini bilgilendirme ihtiyaci, (d)
personelin diirtistliigline glivenme ihtiyaci,
(e) desteklenme ve rehberlik edilme ihtiyaci
olarak belirtilmektedir43.

Akut hastaligr olan ¢ocuklarda anne-babanin
desteklenmesi olduk¢a 6nemli bir parametre
olarak goriilmektedir. Saglik personelinin,
pediatri hastasinin 6ncelikli ihtiyac¢larinin
karsilanmasinda ailesinin katiliminin
gerekliliginin farkinda olmasi ¢ok Snemlidir.
Anne-babanin gereksinimleri konusunda
personel bakis agisinin incelenerek, bu konuda
personelin bilgilendirilmelerinin gerekliligi
uzmanlarca vurgulanmaktadir?.

Hastahgin Kardesler Uzerindeki Etkisi

Hastaliklarin anne-babalar iizerindeki etkileri
ile ilgili olarak calismalar bulunmakla beraber,
ailenin 6nemli bir parcas: olan hastali§1 olan
cocuklarin kardesleri hakkindaki calismalar
oldukc¢a kisitlidir. Saglik profesyonellerinin
hastalig1 olan ¢ocuklarin kardeslerinin
psiko-sosyal gereksinimleri ve en az ailenin
diger {iyeleri kadar desteklenmelerinin
gerekliligi konularindaki duyarliliklarr gittikge
artmaktadir®!.

Saglikli kardes, hasta kardesin hastaliginin
tanilanmasi ile birlikte kendisini hi¢ aliskin
olmadig1 bir siirecin icinde bulur. Kanser
hastalig1 olan ¢ocuklarin kardeslerinde tani
konmasindan alt1 ay sonra ilgi ve statii kaybr,
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kendi aileleri ve kendilerine ait aligkin olduklari
etkinliklerin ve rutinlerin kaybedilmesi,
giivenlik kaybi ve belirsizlik ve hasta ¢ocugun
arkadasliginin kaybi gibi ¢esitli problemler
gozlenmektedir. Bu problemlerden pek ¢ogu
bazi ¢ocuklar i¢in tanilamamdan 18 ay sonra
¢oziimlenebilmektedir. Fakat bazilar1 i¢in bu
problemler siirekliligini devam ettirmekte ve
hatta siddeti daha da artabilmektedir>2.

Stiregen hastaligin kardeslerin tanilamay:
izleyen donemlerde yeme ve uyumada belirgin
problemleri vardir>3. Akut dénemde goriilen bu
sorunlar zamanla saglikli kardeslerin {izerinde
cesitli etkiler birakabilmektedir.

Kardesler o6zellikle hastalik durumuna uyum
konusunda duyarlidirlar ve hasta ¢ocukla benzer
stres yasarlar. Kardesler hastalik durumuna karsi
depresyon, kizginlik, kaygi, sugluluk duygusu
ve sosyal izolasyon yasarlar. Kardesler ciddi
hastalik déneminde aile Gyelerinin en mutsuz ve
duygusal olarak en ihmal edilmis bireyleridirler.
Tim ilgi ve aldka ciddi hastaligi olan kardese
yoneltildiginden saglikli olan kardesin duygusal
gereksinimleri goz ardi edilebilir olarak diisiiniiliir
ve ilgi ve gereksinimleri 6nemsenmeyebilir.
Saglikli kardes bu dénemde yalnizlik, {iziintii ve
anne-babaya ulasamama duygularini yasayabilir,
anne-babanin saglikli cocuktan beklentilerinin
artmasi, anne-babanin ona karsi toleransinin
azalmasi gibi durumlar saglikli kardeslerde
olumsuz davranislara neden olabilecegi gibi,
saglikli kardesin duyarliligin artmasi, hastalar ve
digerlerine kars1 empati kurabilme, sabirli olabilme
ve yasamin degerini bilme gibi olumlu davranislar
da gelistirmesi miimkiin olabilir>4. Kanser
hastaligindan kurtulan ¢ocuklarin kardesleri
izerinde travma sonrasi stres konusunda yapilan
calismada, kardeslerin yarisina yakininin orta
diizeyde stres rapor ederken %32’si ciddi stres
rapor etmislerdir. Kardeslerin kansere karsi
tepkileri konusunda daha uzun c¢alismalarin
yapilarak ihtiyaglarinin belirlenmesinin bir
gereklilik oldugu belirtilmektedir>>.

Hasta ¢ocuk {izerine yogunlasan aile saglikli gocukla
sosyal ve duygusal olarak ilgilenmemektedir.
Anne-babalar saglikli kardeslerin daha ¢ok
fiziksel sagliklar: ile ilgilenmekte, saglikli
kardeslerin duygusal problemleri ¢ogunlukla
fark edilmemektedir®6.

Yukarida belirtilenler saglikli kardesin tepkileri
kisa siireli tepkiler olarak degerlendirilmelidir.
Ciddi hastaliklarin saglikli kardesler iizerindeki
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etkileri konusunda uzun sireli ¢aligsmalar
yapilmamis olmakla birlikte bu deneyimlerin
anne-baba beklentilerinde yiikselme ve kisisel
gelisim ve olgunlugu arttiric1 etkileri oldugu
arastirmacilar tarafindan bulunmustur®7.>8.

Hasta kardese sahip olmanin saglikli kardesler
tizerindeki etkilerinin tanilamanin birinci
ay1 ile 2. yillar1 arasinda farkliliklar vardir®®.
Kardesin hastaligin tanisinda uzun zaman
sonra, saglikli kardesin duyarli davranislarinin
artmasli, hastalar ve digerlerine karsi empati
kurabilme, sabirli olabilme ve yasamin degerini
bilme>4>9, olgunluk kazanma, daha yakin aile
iliskilerine neden olma gibi olumlu etkiler
goriildiigii vurgulanmaktadir>4.

McHale ve Gamble®®, oziirli kardesle gecirilen
yasantilarin ve bu rolleri {istlenmelerinin normal
kardeslerin, yeterlilik, kendine giiven, duyarlilik
ve sorumluluk duygularinin gelismesine, insanlara
kars1 daha fazla anlayis ve kabul gelistirmelerine
katkis1 olabilecegini vurgulamaktadirlar.

Saglikli kardesler her ne kadar hastaligin
tanilanmasindan sonra olumlu davraniglar da
gelistirmeye baslasalar, tanilamanin hemen
ardindan gelen dénem onlar i¢in oldukga travma
yaratici bir donem olarak degerlendirilmektedir.
Bu donemde saglikli kardeslere verilen destek
programlarindan sonra ¢ocuklarin daha az kaygt
yasadiklar1 goriilmiistiir>®.

Saglikli kardesin bu dénemde yasayabilecegi
olumsuz yasantilarda, anne-babanin depresyonu,
evliligin dengesi ve anne-baba ile saglikli
kardesin iletisimi en 6nemli etkenlerdir. Saglikl
kardesinde icine dahil edildigi olumlu diisiinme,
digerleri ile konusma, iletisime agik olma
ve hasta ¢ocugu ziyaret etme firsatlar1 gibi
cocugun hastalig1 ile bas etme ydntemleri bu
donemde aileye yol gosterici ve destekleyici
yaklagimlardir. Iletisime agik olmak hasta
cocuk, anne-baba ve kardesler icin en 6nemli
faktorlerden birisi olarak goriilmektedir
Kardeslere 6zel olduklarini hissettirmek, tim
cocuklara tutarli disiplin uygulamak ve hastane
veya klinigi ziyaret etmeye cesaretlendirmek de
kardesler icin en sik Onerilen tutumlardir®’.

Saglik profesyonellerinin hastalig1 olan ¢ocuklarin
kardeslerinin psiko-sosyal gereksinimleri ve en
az ailenin diger iiyeleri kadar desteklenmelerinin
gerekliligi konularindaki duyarliliklar1 gittikce
artmaktadir®9. Saglik personelinin, hasta
cocuk, anne-babasi ve kardesleri konusunda
duyarliliklarinin artiyor olmasi timit vericidir.
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Kronik hastali§1 olan ¢ocuklarin kardesleri ile
ilgili literature taramasinin yapildigi ¢alisma
sonuglarina gore, 51 yayinlanmis ¢alismada
(1) yalin bir sekilde katilimcilarin veya kuralci
verilerin karsilastirildig1 ¢alismalarda, kronik
hastalig1 olan ¢ocuklarin kardeslerinin olumsuz
etkilenmeleri ile ilgili veriler bulunmakta
(2) bunlarin farkli yan etkilerinin bulundugu,
(3) anne-babalarin raporlarinin ¢ocuklarin kendi
raporlarindan ¢ok daha fazla olumsuz oldugu,
(4) psikolojik durum, yasit aktiviteleri ve
biligsel gelisim puanlar1 kronik hastaligi olan
cocuklarin kardeslerinde kontrol gruplarindan
daha diistik bulunmustur. Saglik personelinin,
kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin kardeslerinin
olumsuz psikolojik etkilerle risk altinda
olduklarini bilmesi gerekir®!.

Sonug ve Oneriler

Tiirkiye Oziirliiler Aragtirmasi 2002’ye gore
tilkemizde 0-19 yaslar arasinda siiregen hastalig
olan 700.000’e bine yakin ¢ocuk bulunmaktadir.
Bu c¢ocuklar, hastaligin beraberinde cesitli
etkenlere bagli olarak sosyal, psikolojik,
gelisimsel ve cevresel sorunlar yasamadirlar.
Arastirmalar gostermektedir ki siiregen hastalik
durumunda c¢ocuklarla birlikte anne-babalar,
kardesler ve yakin akrabalar1 da birinci derecede
etkilenmektedirler. Cocugun siiregen veya akut
dénemde yasadig1 sorunlarla birlikte, ailesinin
yasadigr sorunlarin da saglik personeli tarafindan
bilinmesi tedavi siirecinde ¢ok 6nemli bir
noktadir. Bu dénemdeki olumsuz etkileri en aza
indirmek i¢in; saglik kuruluslarinda ¢ocuklar ve
ailelerini psikolojik, sosyal ve egitimsel olarak
destekleyecek programlar olusturulmalr ve
bunun i¢in gerekli ekipler kurulmalidir.

Anne-babalar, siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarini
asir1 koruma egilimindedirler. Saglik personelinin
cocugun kisitliliklarini vurgulamasi bu
korumaciligin artmasina neden olmaktadir.
Saglik personelinin ¢ocugun yapabilecegi ve
yapamayacagl aktiviteleri birlikte iletmesi, bu
hem anne-baba hem de ¢ocuk i¢in yardimc ve
yol gosterici olacaktir.

Cocugun saglik durumundan, tedavisinin
asamasindan ve hastaligin genel gidisinde
haberdar olmak anne-babalarin en 6nemli
haklaridir. Bu tiir bilgiler sayesinde, anne-
babalarin ¢ocugun icinde bulundugu durumu
anlamalari mimkin olacak, sorunlarla
kargilagtiklarinda bunlarla basa ¢ikma yetenekleri
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gelisecek ve bdylece ebeveynlerin endise ve
stresleri azalacaktir. Bunu saglamak i¢in saglik
personeli ailenin bilgi almak istedigi durumlarda
ailenin anlayabilecegi diizeyde agiklamalar
yapmalidirlar.

Saglik kuruluslarinda, konunun uzmanlari
tarafindan, hasta cocuk ve ailelerinin gereksinimleri
ve onlara yaklasimlar konusunda personele
devamliligr saglanmis egitim programlari
uygulanmali ve bu konuda tiim personele
danismanlik verilmelidir.

Saglik kurumlarinda, hasta ¢ocuklara ve
ailelerine psikolojik destek, sosyal yonlendirme,
ozel programlar uygulayacak uzman personel
istihdam edilmelidir.

Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklar ve ailelerinin bu
durumdan etkilenmeleri konusunda tilkemizde
oldukga sinirli sayida arastirma bulunmaktadir.
Bu konularda yapilan ¢alismalar desteklenerek
bu cocuklara ve ailelerine verilen hizmetlerde
nitelik ve niceligin arttirilmasi saglanmalidir.
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