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Ozet: Tiim diinyada yasam siiresinin uzamig olmasi ile kronik hastaliklardaki artis en 6nemli engellilik ve 6liim sebeplerini
de beraberinde getirmis ve yasam kalitesini azaltmistir. Gectigimiz yiizyildan bu yana, ¢ocuk ve adélesan grupta yogunlagan
bulasict hastalik yiikii, yerini kronik hastaliklara birakmis durumdadir. Boylelikle giintimiizde kronik hastaliga sahip ¢ocuk ve
yetiskin popiilasyonu artista olup kronik hastaliklar, 6zellikle gelismis iilkelerde en dnemli saglik sorununu olusturmaktadir.
Kronik hastaliklar uzun siirmesi, belli bir tedavi ve bakim protokolii gerektirmesi, hem ¢ocugun hem de ailenin yagam
standartlarini degistirmesi nedeniyle olumsuz etkiler yaratmaktadir. Bu derlemede kronik hastaliklarin ¢ocuk ve aile tizerindeki

etkilerinden bahsedilmis, literatiire katki saglamas1 hedeflenmistir.
Anahtar Kelimeler: Cocuk, Aile, Kronik Hastalik

Abstract: Prolonged life expectancy and the increase in chronic diseases have brought along the most important causes of
disability and death all over the world. The infectious disease burden, which has been concentrated in the child and adolescent
group since the last century, has left its place to chronic diseases. Thus, today, the population of children and adults with chronic
diseases is increasing, and chronic diseases constitute the most important health problem in the world and in developed
countries. Chronic diseases have negative effects because they last for a long time, require a certain treatment and care protocol,
and change the living standards of both the child and the family. In this review, the effects of chronic diseases on children and

families are mentioned and it is aimed to contribute to the literature.
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1. Giris

Kronik ya da diger bir degisle siiregen hastalik, “Genetik, fizyolojik, ¢evresel ve davranigsal
faktorlerin kombinasyonu sonucunda meydana gelen, en az alt1 ay veya daha uzun siiren, siirekli tibbi
miidahale gerektiren ve giinliikk yasam aktivitelerini sinirlayan durumlar” olarak tanimlanmaktadir
(Akkus ve Ayhan, 2020; Cakir ve Altay, 2021). Kronik hastalik, rehabilitasyon i¢in hasta birey ya da
ailenin 6zel egitimini zorunlu kilar (Cavusoglu, 2019). Diinya genelinde kronik sorunlarin yol actigi
oliimler bulasici hastaliklarin bile Oniine ge¢mistir. Cagimizda egitim seviyesinin yiikselmesi ve
ekonomik iyilesme ile beslenme aligkanliklarinin degismesi ve hastaliklarin kontrol altina alinmasi ile
beklenen yasam siiresini uzamistir. Bu durumla iligkili olarak kronik saglik sorunlarinin gériilme sikligi

ve bu hastaliklarin getirmis oldugu yiik de artmistir (Kahraman, 2019).

Diinya Saglik Orgiitii, 18 yas alt1 cocuk yas grubunda kronik hastalik insidansinin %15-50
arasinda oldugunu bildirmektedir (Ak, 2018). Amerika Birlesik Devletleri’nde ise ¢ocuklarin beste
birinin bir kronik hastaliga sahip oldugu bilinmektedir (Kish et al., 2018; Blackwell et al., 2019). Cocuk
yas grubuna bakildiginda, popiilasyonu olusturan gocuklarin %1-2’sinde giinliik yasamimi olumsuz
etkileyen ya da tedavi edilmeyi gerektiren kronik saglik sorunu bulunmaktadir. Bunlarin %10’unu ise
ciddi kronik hastaliklar olusturmaktadir (Toériiner ve Biiylikgéneng, 2017). Bu artisa paralel olarak
iilkemizde de kronik hastaliklardan etkilenen ¢ocuklarin sayis1 azimsanmayacak 6l¢iidedir (Cavusoglu,
2019). Nitekim Tiirkiye’de kronik hastaligi olan 0-19 yaslar1 arasinda yaklasik 700.000 c¢ocuk
bulundugu ifade edilmektedir (Cakir ve Altay, 2021).

Gegmis ile kiyaslandiginda giintimiizde kronik hastaliklarin tedavi edilebilmesi ile gocuklarin
hayatta kalma sans1 artmis durumdadir (Halfon and Newacheck, 2010). Bu gelismeler, her gecen giin
yeni bulunan tarama programlar1 sayesinde erken tarama, teshis ve etkin tedavi yontemleri ile ortaya
¢ikmigtir. Sonug olarak diinya genelinde milyonlarca ¢ocuk ve adolesan tip 1 diyabet, kanser, astim ve
epilepsi gibi kronik hastaliklar1 yoneterek yasamini siirdiirmektedir (Compas et al., 2012). Cocukluk
doneminde en yaygin goriilen kronik hastaliklar; “dogustan gelen anomaliler, ortopedik sorunlar, kalp
hastaliklar1, epilepsi, kronik bobrek yetmezligi, kanserler, hemofili, diyabet, kistik fibrozis, astim,
talasemi, ailevi akdeniz atesi, alerjik hastaliklar ve ruhsal davranis bozukluklar1” olarak bildirilmistir
(Arican ve digerleri, 2017; Bolat, 2018; Akkoyun ve Tas Arslan, 2019; Kahraman, 2019). Son yillarda
cocuklarda obezitenin artmasi ile hipertansiyon prevalansi da artiy gostermektedir. Ay sekilde
cocuklarda en sik goriilen endokrin hastaliklardan olan tip 1 diyabet, en yaygin goriilen norolojik
hastaliklardan epilepsi ve en yaygin solunum sistemi hastaliklarindan olan astim oranlar1 da
azimsanmayacak sekilde artmistir (Ozceker ve Giiler, 2017; Baskale ve digerleri, 2019; Kahraman,
2019).
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2. Kronik Hastahklarin Cocuk Uzerindeki Etkileri

Kronik hastalik tanisi alan tiim bireylerde hastaligi kabullenmek ve uyum gostermek, uzun ve
zorlu bir siiregtir. Ozellikle birey ve aile iiyelerinin yasaminda degisikliklere yol agan ve bireyi
bagkalarina bagimhi kilan kronik bir hastaliga uyum daha zor olabilmektedir (Altundag, 2017).
Cocuklarin hastaliga kars1 gosterdigi tepkilerin bazilar1 genel tepkiler iken, bazilar1 hastaliga 6zgiidiir.
Hastaliga 6zgii tepkiler ise hastaligin nitelik ve siddetine bagh degismektedir. Diger yandan hastaliga
karst verdigi tepkiler ¢cocugun duygusal ve biligsel gelisim siirecine, hastaligin ciddiyetine, destek
mekanizmalarina, okul yasantisinin etkilenme durumuna ve daha birgcok faktore gore degiskenlik
gosterir. Cocugun ihtiyaglar1 ve kapasitesi, iginde bulundugu gelisimsel siirece bagli oldugundan
¢ocugun tepkileri ve sorunlari da gelisim donemine gore degismektedir (Bolat, 2018). Yas donemlerine

gore kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin etkilenme durumlar1 sdyle siralanabilir;

0-1 Yas: Bebeklik doneminde rutinleri ve diizeni bozulur, giiven duygusu gelismeyebilir. Agr1 ve act
nedeniyle uyku diizeni bozulabilir, motor gelisimde gecikmeler yasanabilir ve anne-bebek arasinda
giivenli baglanma ve yeterli iletisim saglanamayabilir. Bebek 6zellikle bakim verenden ayrildiginda

yogun bir ayrilik anksiyetesi yasar (Tortiner ve Bliylikgoneng, 2017; Ak, 2018; Cavusoglu, 2019).

1-3 Yas: Oyun c¢ocugu doneminde hastaliga bagl olarak artan kisitliliklar, ¢ocugun otonomi
duygusunun gelisimini olumsuz etkileyebilir ve ¢cocuk daha bagimli hale gelebilir. Cocugun benlik
saygist azalabilir ve kendini ayr1 bir birey olarak gérmesi zorlasir. Hastalik nedeniyle ailenin asiri
kisitlamasi ya da sinirsiz tutumu nedeni ile diirtii kontrol bozukluklar ile birlikte tuvalet, beslenme,
hijyen gibi aligkanliklarda sorunlar yasanabilir. Ebeveynlerden ayrildigi zaman yogun kaygi ve
anksiyete yasar. Regresyon davraniglari goriilebilir (Torliner ve Biiyiikgdneng, 2017; Ak, 2018;
Cavusoglu, 2019).

3-6 Yas: Kronik hastalik okul oncesi donemdeki ¢ocuklarin akranlari ile etkilesimini ve sosyal
becerilerini olumsuz etkileyebilir. Hastali§1 bir ceza olarak algilayabilir ve disiplin yontemlerinin
uygulanmamasiyla olgunlasmamis davraniglar gelisebilir. Hastaliga bagl fiziksel kisitlamalar ve
enerjinin azalmasi ¢ocugun motor ve sosyal becerileri gelistirme yetenegini ve normal biligsel gelisimi
sinirlayabilir. Cinsel kimlik kazanimi zorlasabilir (Toriiner ve Biliylikgoneng, 2017; Ak, 2018;
Cavusoglu, 2019).

6-12 Yas: Okul donemindeki cocukta fiziksel yetersizlik onun bir gruba ait olma duygularim
etkileyebilir. Yetersizliklerini gizlemek i¢in sosyal iliskilerden uzak durabilir, izolasyon ve c¢ekilme
duygular1 yasayabilir. Bu durum ilerleyen siiregte okula devam etmemeye ve diislik benlik saygisina yol

acabilir (Tortiner ve Biiylikgoneng, 2017; Ak, 2018; Cavusoglu, 2019).
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12-18 Yas: Kronik hastalik ergenlerin bagimsizlik, cinsel gelisim, meslek se¢imi ve egitimleri agisindan
olumsuz etkilere sahip olabilir. Ozellikle gozle goriilen fiziksel bir defekt veya anomali varliginda benlik
kavrami ve benlik saygisi onemli derecede etkilenebilir. Ergenin beden imajinda olusabilecek
degisiklikler, kontrol ve bagimsizligin1 kaybetme, akran grubundan reddedilme ve 6liim korkusu
olabilir. Gelecek ile ilgili planlari etkilenir, daha az gelecege yonelirler (Toriiner ve Biiylikgoéneng, 2017,
Ak, 2018; Bolat 2018; Cavusoglu, 2019).

Kronik saglik sorunlart ¢ocuklarin yasam kalitesini, akademik bagarisini, fiziksel-zihinsel
gelisimini etkileyerek kaygi ve psikolojik problemleri beraberinde getirir. Kronik hastaliklarin fiziksel
sagligin yani sira gocugun duygulari, beslenmesi, uyku diizeni, davraniglari, egitimi, 6zgiiveni ve sosyal
iligkileri lizerinde de ciddi etkileri olmaktadir (Arican ve digerleri, 2017; Bolat, 2018; Akkoyun ve Tas
Arslan, 2019; Akkus ve Ayhan, 2020).

2.1.Gelisimsel Gecikme ve Gerileme

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklar, saglikli yasitlarina gére 6nemli davranigsal problemlere sahip
olma agisindan daha fazla risk tasirlar. Kronik hastaliklarin ¢ocuklarda gerileme davranislarinin yani
sira gelisimsel gerilik veya gecikmelere de yol actigi bilinmektedir (Toriiner ve Biiylikgoneng, 2017;
Bolat, 2018). Hasta cocukta dikkat edilmesi gereken en Onemli nokta, sadece cocugun hastalik
durumuna odaklanmaktan ziyade g¢ocugun gereksinimlerine yonelmek ve bu alani desteklemektir.
Cocugun, biligsel ve gelisimsel diizeyine uygun bi¢imde tasarlanmis bilgiler, cocugun daha etkin bir
bicimde giiveninin saglanmasi ve tibbi bakimu ile ilgili kaygilarinin azalmasi agisindan oldukca

onemlidir (Bolat 2018).
2.2.Yasam Kalitesi

Kronik hastaliklarin zamanla artmasi ve beklenen yasam siiresinin uzamasi “yagam kalitesi”
kavramini 6n plana ¢gikarmaktadir. Yasam kalitesi kavrami, saglik sorunlariyla birlikte ele alinmakta
olup hastalar tarafindan algilanan psikolojik iyi olmanin duygusal, zihinsel, sosyal ve davramissal
boyutlari ile iglevlerini igeren bireysel bir nitelendirmedir (Akkus ve Ayhan, 2020). Saglikli ¢ocuklarla
kiyaslandiginda kronik hastaligi olan cocuklarda iki kat daha fazla uyum sorunlar goriildiigi
bilinmektedir (Akkoyun ve Tas Arslan, 2019). Hastalik siirecinde yasanan agri, yorgunluk gibi fiziksel
bulgular, sik hastane kontrolleri ve yatislar, tedaviye sekonder gelisen komplikasyonlar, prognozun
belirsiz olmasi ve giinlikk yasamdaki kisitliliklar gibi yagam tarzindaki degisiklikler psikiyatrik sorunlar
icin risk olugturmaktadir. Bu durum ise kisinin yasam kalitesini azaltmaktadir (Arican ve digerleri, 2017;

Akkoyun ve Tag Arslan, 2019).
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2.3.0kul ve Akademik Basari

Kronik hastalik tanisi alan ¢ocuklarin okul hayati; sik hastane yatislari, kontroller, tedaviler ve
ilag yan etkileri gibi nedenlerle kesintiye ugramakta olup bu durum ¢ocuklarin okula uyumunu
etkilemektedir (Bolat, 2018; Akkus ve Ayhan, 2020). Kronik hastaligi olan cocuklarin okul
devamsizligimin saglikli akranlarina goére daha fazla oldugu belirtilmektedir. Devamsizlik siiresi ise
hastaligin siddetine gore farklilik gdstermektedir (Richardson et al., 2018). Everhart ve ark. (2018)’nin
caligmasinda, astimin okul devamsizligi igin bir risk faktorii oldugu belirtilmistir. Richardson ve ark.
(2018), kronik bobrek yetmezligi olan ¢ocuklarin %17.3’linilin siirekli okul devamsizliginin oldugunu
ifade etmiglerdir. Eloi ve ark. (2019) c¢alismalarinda, inflamatuar bagirsak hastalig1 olan gocuklar

arasinda okul devamsizligini ortalama 5 giin olarak saptamiglardir (Eloi et al., 2019).

Sik okul devamsizlig1 yapan ¢ocuklar derslerinde elestirel bakis agis1 getiremeyebilirler. Okula
dondiiklerinde uyum siireci ve katilamadigi derslerin/konularin tekrarinin olmamasi nedeniyle
akademik performansinda azalma goriilebilmektedir (Cakir ve Altay, 2021). Layte ve ark. (2013),
kronik hastaliga sahip ¢cocuklarda okul devamsizligi ve akran zorbaligina maruziyet sonucunda duygusal
ve davranigsal sorunlar meydana geldigini ve bu durumun okul basarisini diistirdiigiinii ifade etmislerdir
(Layte et al., 2013). Bu durum kronik hastalik ve okul basarisizlig1 arasinda pozitif yonde anlamli bir
iligki oldugunu gostermektedir. Cocuklarin okul motivasyonlar1 ve okul basarisi i¢in desteklenmeye
ihtiyaglar1 vardir. Kronik hastali§a sahip ¢ocuklarin hastaligiyla daha kolay bas edebilmesi ve okula
uyumun saglanmasinin yani sira, sosyal geri ¢ekilmeler ve i¢e kapanma gibi durumlarin yasanmamasi

icin ¢cocuga yapilacak sosyal destek onemlidir (Kahraman, 2019).
2.4.Kaygi ve Psikolojik Sorunlar

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklar yalnizca biyopsikososyal gelisim alanlarindaki zorluklarla degil
ayn1 zamanda bu hastaliklarin bir sonucu olarak; “diyet yapma, sik hastane kontrolleri ve yatiglari, tedavi
ekibi ile iligki kurma ya da kuramama, 6liim korkusu, aileden ve arkadaslardan uzun siireli ayr1 kalma
ve sosyal diglanma” gibi durumlarla da yiizlesmek zorundadirlar (Giiner, 2020). Kronik hastaligin
cocuklarin yagaminda olusturdugu degisiklikler ailenin tutumuna da bagli olarak duygusal, psikososyal
ya da davranigsal gereksinimleri artirmis ve bazi Ozel gereksinimleri ortaya c¢ikarmis olabilir.
Literatiirde, tim ¢ocuklarin %10’unda duygusal ve davranissal sorunlar tanimlanirken kronik hastaligi

olan ¢ocuklarda bu oranin %20’ye ¢iktig1 bildirilmektedir (Akkus ve Ayhan, 2020).

Kronik hastaligi olan ¢ocuklar “6fke nobetleri, 6zgiiven eksikligi, siirekli dislanma kaygis1 ve
olumsuz benlik saygis1” gibi sorunlar yasamakta olup okulda akran zorbaligina ve damgalanmaya maruz
kalabilmektedir (Quach and John, 2018). Cocugun okulda bu tiir sorunlarla bas etmek zorunda olmasi
nedeniyle “ice kapanma, sosyal izolasyon ve akran iligkilerinden ka¢inma” davranislar

gosterebilmektedir. Cocuklarin biyopsikososyal agidan desteklenmesi duygusal ve sosyal gelisimlerine
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katki saglamasi agisindan 6nemlidir (Cakir ve Altay, 2021). Bakare ve ark. (2008) yaptiklar1 calismada,
kronik hastaligi olan c¢ocuklarin saglikli yasitlarina kiyasla duygularimi kontrol etmede daha c¢ok
zorlandig1 belirtilmektedir. Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin duygusal degisiklikleri ya da davranis
bozukluklariin fark edilmesi ve liyezon hizmetinin gelistirilmesinin énemi biiyliktiir (Bakare et al.
2008).

3. Cocuklarin Kullandiklar1 Bas Etme Yontemleri

Cocugun bas etmesini etkileyen faktorler; icinde bulundugu gelisimsel donem, duygusal
degiskenligi, algisal/biligsel yetenekleri, sahip oldugu sosyal destek sistemleri olarak sayilabilir. Ek
olarak ¢cocugun karsilastigi deneyimlerin niteligi, miktari, ebeveynlerin sagladigi duygusal destek de bas

etmede olduk¢a 6nemlidir (Cavusoglu, 2019).

. Bebeklerin kullandigi bas etme davranislart genellikle motor aktiviteler tizerinde goriiliir.
Bunlar parmak emme, el-agiz aktiviteleri, huzursuzluk, aglama, viicudunu sallama, tanidik birine ya da

objeye sarilma seklinde ¢esitlendirilmektedir.

. Oyun ¢ocugu doneminde siklikla parmak emme, eniirezis ve/veya enkoprezis gibi gerileme
davranislar1 yani regresyon goriiliir. Bu déonemde 6fke nobetleri, aglama krizleri ve ige kapanma gibi
davranigsal sorunlar yaygindir. Bu déonemde regresyonun ¢ocuk igin bir stresle basa ¢ikma yontemi
oldugu unutulmamali, ebeveynler ve diger bakim veren kisiler cocuga karsi kabullenici, anlayish ve

hosgoriilii yaklagmalidir.

. Okul oncesi ve okul ¢agr doneminde hatirlama, konusma, gergegi test etme gibi biligsel
yetenekler yeterli diizeydedir. Bu nedenle bu ¢ocuklar yasadiklar1 deneyimleri paylasarak hastaliklari
ile etkin sekilde bas edebilirler. Endise, keder, sabirsizlik ve 6fke duygularinin uygun sekilde ifade

edilmesi saglikli bas etmenin temelini olusturur.

. Adolesanlar genellikle erigkinlerin bas etme yontemleri olan ige kapanma, inkar, karsit tepki
verme gibi savunma mekanizmalarini kullanirlar. Aslinda bir durum karsisinda agresif ve kiigiimseyici
davranan adolesan ¢ok korkuyor olabilir. Bu dénemdeki ¢ocuklarin bas etmelerine yonelik en dnemli
girisimlerden biri onlarin farkli olmaya iliskin duygularini azaltmak ve yasamlarini olabildigince normal
hale getirmektir. Onlar1 olasi degisimlere hazirlamak ve kendi bakimlarina iliskin kararlara katilimini

saglamak 6nemlidir (To6riiner ve Biiylikgoneng, 2017; Cavusoglu, 2019).

Hastaliga iyi uyum saglamis cocuklar zamanla kendi fiziksel sinirliliklarimi kabul etmeyi
Ogrenirler, okulda-evde akranlari ile iyi iligki i¢indedirler ve kendi bakimlarini iistlenirler. Uygun bas
etme yetenegi gelistiremeyen ¢ocuklarda davranis sorunlari ve hastaliga uyum problemleri goriiliir. Bu
cocuklar akran aktivitelerinin disinda kalarak sosyal izolasyona girerler. Bu durum olumsuz benlik

kavrami gelisimine neden olur (Toriiner ve Biylikgoneng, 2017; Cavusoglu, 2019). Ancak kronik
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hastalig1 olan cocuk ailesinden ve ¢evresinden yeterli destegi gérdiigiinde sosyal anlamda kendini izole
etmez, diger arkadaslarinin aktivitelerine katilir ve okula devam eder. Bu durum ise benlik saygisi

kazanmasina, bagimsizligin ve okul basarisinin artmasina katkida bulunur (Kahraman, 2019).

4.Kronik Hastaliklarin Aile Uzerindeki Etkileri

Bir¢ok kronik hastaligin seyrinde hastalik belirtilerinde “ataklar, cocugun yasam kalitesi ve
islevselliginde bozulmalar” gézlenmektedir. Bu ataklar tekrarlayan hastane yatiglarina ve ailenin yasam
biciminde degisiklige neden olmaktadir. Yatis sirasinda giinliik rutinlerin kesintiye ugramasi, diger rol
ve sorumluluklarin aksamasi, cocugun sagligiyla ilgili kaygi ve endiseler aile i¢in ilave stres etkenleri
olusturmaktadir (Arican ve digerleri, 2017). Hastaligin ¢ocuk ve aile ilizerindeki etkileri; ¢ocugun
hastaliginin dogustan veya sonradan olmasi, hastaliga yakalanilan yas, cocugun gelisim diizeyi, cocugun
uyum diizeyi ve yetenekleri, ebeveyn-¢ocuk iliskisi, aile i¢i dengeler, hastaligin siddeti, hasta organ,
agr1 veya kaybin derecesi, tedavi sekli, hastaligin yarattigi kalici etki ve sinirlamalar, hastaligin tasidigt
anlam, hastalikla ilgili diisiinceler, hastaligin, ¢ocugun toplumsal uyumuna, okul yasantisina etkisi gibi

faktorlere gore degisiklik gosterebilmektedir (Toriiner ve Biiyiikgoneng, 2017; Ak, 2018; Bolat, 2018).
Cocuk kronik hastalik tanisi aldiginda ebeveynler ¢esitli asamalardan geger:

1. Sok ve Inkar: Bu dénemde ebeveynler ve hasta ¢ocuklar, uzun siire miicadele etmelerini
gerektirecek bir durumla karsilasmiglardir. Ebeveynler yasadiklari sok nedeniyle bir savunma
mekanizmasi olarak inkara siginabilirler. Bu durum giinlerce veya aylarca devam edebilir. Bu donemde
aile teshisin yanlis oldugunu ileri siirebilir, hastalig1 ciddiye almamis gibi goriinebilir ve kabul

etmemekte 1srarci davranabilirler.

2. Uyum: inkar siirecini kizginlik ve icerleme izler. Bu dénemde goriilen kizgmligi biiyiik kisnm
tedavi ekibine yansitilir ve ardindan kendini suglu hissetme gériilebilir. Ozellikle genetik gegisli
hastaliklarda sugluluk duygusu daha yogundur. Ebeveynler kendilerine “ni¢in benim ¢ocugum?”
sorularini sormaya baglar. Hastalig1 kendilerine verilmis bir ceza olarak da algilayabilirler. Ancak bir
siire sonra sonucunun degismedigini gordiikge uzlasi i¢ine girmeye baslarlar. Bu durumda hastaligin
ebeveynlere acgik bir sekilde anlatilmasi, sorularin yanitlanmasi gerekir. Bazi ebeveynler uyum

evresinde yas da yasayabilirler. Bu durum depresyonla sonuglanabilir.

3. Kabullenme: Tim bu donemlerden sonra beklenen davranig ebeveynlerin hastalig
kabullenmeleridir. Kabullenme siireci, tedavinin etkinligini ve siirekliligini olumlu yonde etkileyecektir.
Cocuk ve aile, bu evreleri yasarken gesitli sebeplerle evrelerden birinde kalabilir ya da bir 6nceki evreye
tekrar donebilirler. Bu gibi durumlarda profesyonel yardima yonlendirilmelidir. Bu dénemde hem
¢ocugun hem de ailenin yagam kalitesinin artirilmasi amaglanmalidir. (T6riiner ve Biiyiikgdneng, 2017;

Ak, 2018; Bolat 2018).
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Kronik hastaliga bagli olarak olusan fiziksel ve zihinsel sinirliliklar bireyin bakim verene
bagimliligini arttirmakta ve sosyal etkinlikleri kisitlamaktadir (Akkus ve Ayhan, 2020). Bu ¢ocuklarin
ailelerinde tan1 ve prognozun kabullenilmesinde zorluklar, gelecek kaygisi, hastalikla ilgili almig oldugu
yik ve sorumluluklar, siirekli bakimin getirdigi ekonomik yiik gibi stres faktorleri nedeniyle ruhsal
sorunlarda artis saptanmistir (Compas et al., 2012; Coughlin and Sethares, 2017). Kronik hastaliga sahip
cocuklarin ailelerinde “psikososyal ve maddi problemler, anksiyete, depresyon, uyku sorunlari, ailevi
problemler ve yasam kalitesinin azalmas1” gibi sorunlar goriilmektedir (Baskale ve digerleri, 2019;
Akkus ve Ayhan, 2020). Literatiir incelendiginde kronik hastaliga sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin
yasam doyumunun diisiik oldugu goriilmektedir (Bagkale ve digerleri, 2019). Kronik hastaliga sahip
olma, ebeveynlerin maddi sorunlar yagamasina, kigiler arasi iligkilerinin zayiflamasina, sosyal izolasyon
ve damgalanma korkusuna neden olmaktadir. Anneler bilgi eksikligi veya hastalikla ilgili yanlis
tutumlar nedeniyle ¢ocuklarina ve kendi hayatlarina kisitliliklar getirmekte, cocugun bakimina iligkin
destek almaktan ¢ekinmektedir. Ozellikle evde birincil bakim verici olan anneler kronik hastaliga sahip
cocuklar ile destekleyici ve arkadagca iletisim kuramamakta, ¢cocuklarina kars1 daha sinirli ve 6fkeli
yaklagmakta, ¢cocuk bakiminda esiyle anlasmazlik yasamakta, cocugunu asir1 cezalandirmakta, asiri

koruyucu davranmakta veya otoriter tutum gostermektedirler (Baskale ve digerleri, 2019).

Cocuktaki kronik hastalik sadece ebeveynleri degil saglikli kardesleri de oldukea
etkilemektedir. Kronik hastaligi olan bir kardese sahip olmak, ¢ocuklarin psikolojik saglig1 ve iyilik hali
icin bir risk olusturmaktadir. Bu ¢ocuklarda “anksiyete, depresyon, travma sonrasi stres belirtileri, daha
diisiik yasam kalitesi ya da akran sorunlar1” gibi bir¢ok sorun goriilebilmektedir. Ozellikle kronik
hastaligin agir ve yasami tehdit edici oldugu durumlarda saglikli kardeslerin psikolojik islevlerinde
etkilenmenin daha belirgin oldugu gosterilmistir (Dinleyici ve Dagl1, 2018). Ote yandan kardesler ciddi
hastalik doneminde aile iiyelerinin en mutsuz ve duygusal olarak en ihmal edilmis bireyleridir. Tiim ilgi
ve Ozen hastalig1 olan kardese yoneltildiginden saglikli kardesin duygusal gereksinimleri géz ardi
edilebilmektedir. Hasta ¢ocuk lizerine yogunlasan aile, saglikli ¢ocukla sosyal ve duygusal olarak
ilgilenmemekte ve ihmal etmektedir. Saglikli kardes bu dénemde yalnizlik, {iziintii ve anne-babaya
ulasamama gibi duygular da yasayabilir. Bu anlamda kronik hastaligi olan g¢ocuklar ve onlarin
ailelerindeki psikiyatrik sorunlarin farkinda olunmasi, terapétik iletisim yontemleri ile yaklasilarak
tedavi edilmesi, saglikli kardeslerin de psikolojik anlamda desteklenmesi 6nemlidir (Arican ve digerleri,

2017).
5.Ailenin Kullandig1 Bas Etme Yontemleri

Aile bireyleri ¢ocuklarinin kronik hastaliga uyum saglamasinda énemli bir rol oynar. Cocugun
hastaligina uyumu ne kadar yiiksek ise ailenin bas etmesi de iyi olmaktadir (Baskale ve digerleri, 2019).
Cocugun hastaliginin ailenin geri kalan yagamu {izerindeki etkisini kabul eden ebeveynler ¢ocuklarinin

kronik hastaliga sahip olduklar1 ger¢egine uyum saglarlar (Cavusoglu, 2019). Ailenin hastalik ile etkili
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bir sekilde bas etmesi, ebeveynlerin duygusal acidan birbirlerini desteklemeleri, agik bir iletisimin
olmasi1 ve ebeveynlik rollerinin yerine getirilmesi aile iiyelerinin fikir birligi ile iliskilidir (Kahraman,
2019). Bu ebeveynler ¢ocugu uygun sekilde disipline ederler ve onun bagimsizligini, kendine bakimini,
okula devamini ve akranlari ile iliskilerini desteklerler. Bu aileler ¢ocugun smirliliklarini tanirlar ve
sadece gerekli kisitlamalar1 uygularlar. Ebeveynlerin agir1 koruma, reddetme, otoriter tutum sergileme,
gocugu asir1 cezalandirma, asir1 koruyucu davranma gibi davraniglart olumsuz sonuglar doguran bag
etme yontemleridir. Bu durum ¢ocukta 6fke ve sucluluk duygusunun artmasina ve ¢ocugun kendini

degersiz, ise yaramaz hissetmesine neden olacaktir (Bagkale ve digerleri, 2019; Cavusoglu, 2019).
6.Hemsire ve Saghk Profesyonellerinin Yaklasimi

Kronik hastaliga sahip ¢ocugun bakiminda siireg, aile merkezli bakimi gerektirir. Bu siirecte
hemsire ebeveynlerin bakima katilmasini kolaylastirmali ve aileyi desteklemelidir. Cocuk ve ailenin
kaygisini ve korkusunu azaltmak i¢in sakin ve giiven verici bir yaklagim kullanmalidir. Agr1 durumunda
agriy1 hafifletmek icin nonfarmakolojik agr1 yontemlerini uygulamali ve aileye 6gretmelidir, cocugun
agr1 ile basa cikabilmesini saglamalidir. Taburculuk oncesi evde bakim konusunda egitim ve
danigmanlik verilmelidir. Ote yandan hem ¢ocugun hem de ebeveynlerin mevcut durum ve siireg ile
etkin bag edebilmesini saglamak ic¢in ¢ocugun gelisim donemlerine ve verecegi tepkilere hakim

olmalidir (T6riiner ve Biiyiikgoneng, 2017). Bu dogrultuda;

. Bebeklik doneminde gelisimdeki gecikmeler hakkinda ebeveynlere bilgi verilmeli ve anne-
baba-bebek iliskisinin baglatilmasina destek olunmalidir. Hastalik ve siire¢ hakkinda yeterli bilgi

verilerek ebeveynlerin durumu kabullenmesi saglanmalidir.

. Oyun ¢ocugu doneminde ¢ocugun aligik oldugu rutinler hem hastane ortaminda hem de evde
devam ettirilmeye calisilmalidir. Cocugun otonomisi desteklenerek oyun arkadasliklart kurmasina
destek olunmalidir. Cocugun kendi 6z bakimina katilmasi desteklenmeli ve ayrilik anksiyetesini

onlemek i¢in ebeveynlerin ¢ocugun bakimina katilmasi tesvik edilmelidir.

. Okul 6ncesi donemde yapilacak islemlerin kisa ve basit bir dille cocuga ifade edilmesi ve giiven

ortami saglanmasi dnemlidir. Cocugun bagimsizligi ve girisimciligi desteklenmelidir.

. Okul donemi yas grubuna duygularimi rahat ifade edebilmeleri i¢in destekleyici bir ortam
olusturulmali. Akranlarinin ve arkadas ¢evresinin ¢ocugun hastaligi hakkinda bilgilendirilmesi faydali
olabilir. Cocuk ila¢ kullanimi, kan sekeri Ol¢iimil, inhaler kullanim gibi hastaligina yonelik
uygulamalar1 bagimsiz olarak yapma konusunda cesaretlendirilmeli ve sorumluluk almasi

saglanmalidir.
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sunulmalidir. Olumlu yoénleri vurgulanmali ve istlendigi sorumluluklar takdir edilerek psikolojik
anlamda gii¢glendirilmeye c¢alisilmalidir. Kendi bakim becerilerini iistlenmeleri konusunda
desteklenmeli ve benzer hastalig1 yasayan akranlari ile bir araya getirilerek hastaliga uyumu artirilmaya

caligilmalhidir (Ak, 2018).

Ote yandan hastaneye yatan cocuklar icin de hemsireler basta olmak iizere saglik
profesyonellerine biiyiik is diismektedir. Pediatri hemsireleri bakim verirken ve tedavi sunarken bir
iletisim yolu ve ara¢ olarak oyunu kullanabilir. Hastane ortaminda terapdtik oyunu hemsirelik
uygulamalari ile birlikte kullanmak, hem ¢ocuk hem de ebeveynlerin yapilacak islemler konusunda
anksiyetesini azaltarak hastane ortaminin ve hastaliklarin listesinden gelmesine destek olur (Yayan ve

Zengin, 2018).
7. Sonuc ve Oneriler

Sonug olarak ¢ocuk ve aile ile ¢alisan saglik profesyonellerinin temel hedefleri; gocugun ve tiim
aile bireylerinin kronik hastaliga biyopsikososyal olarak uyumuna destek olmak, kronik hastaliga bagl
gelisen engelleri etkin sekilde kontrol altina almak, cocuga ve aileye 6z bakimi 6gretmek, cocugun evde
bakimina destek olmak, aileleri sosyal destek sistemlerine yonlendirmek ve cocugun rehabilitasyonunu
saglamak olmalidir. Ayn1 zamanda c¢ocuk ve ailenin hastaliktan etkilenme durumlarini belirleyerek

uygun bas etme mekanizmalarim gelistirmelerini saglamak 6nemlidir.

Bildiriler: Cikar ¢atismasi: Cikar ¢atigmasi bulunmamaktadir. Finansal Destek: Calisma igin herhangi bir finansal destek
almmamustir. Herhangi bir kongre / sempozyum vb.de sozlii / yazili bildiri olarak sunulmamigtir. Tez c¢aligmasindan
tretilmemigtir.
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