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ABSTRACT

Chronic disease is defined as a deviation or disorder that can leave permanent incapacity, to be irreversible,
requires special training, long-term follow-up, treatment, and care for the rehabilitation of the patient, and lasts
for at least three months. Chronic diseases may be congenital or may occur later due to various factors. Chronic
diseases not only affect physical health, but also affect the child's emotional state, social and family relationships,
academic success, and self-confidence. It paves the way for many negative emotions such as loneliness, anger,
and hopelessness in the child. Chronic disease is a condition that affects not only the child but also other family
members. Parents and healthy siblings experience problems such as burnout, stress, fear, anxiety, financial
problems, deterioration in family communication and social relations, and inability to spare time for themselves
and other healthy children, and they need support. This study was planned to understand the effects of chronic
disease according to the child's developmental stages, determine the effects of the child's disease on family
members, and discuss nursing interventions to the child with chronic disease and his/her family.
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oz

Kronik hastalik kalici yetersizlik birakabilen, geri donlisti pek miimkiin olmayan, hastanin rehabilitasyonu igin 6zel
egitim, uzun sire takip, tedavi, bakim gerektiren ve en az U ay stiren normalden sapma ya da bozukluk olarak
tanimlanmaktadir. Kronik hastaliklar dogustan olabilir veya gesitli faktorler nedeniyle sonradan olusabilir. Kronik
hastaliklar sadece fiziksel saghgi etkilemekle kalmayip ayni zamanda gocugun duygu durumunu, sosyal ve aile
iliskilerini, akademik basarisini, 6zglivenini de etkiler. Cocukta yalnizlik, 6fke, kizginlik ve umutsuzluk gibi birgok
olumsuz duygunun olusmasina zemin hazirlar. Kronik hastalik sadece gocugu degil diger aile Uyelerini de
etkileyen bir durumdur. Ebeveynler ve saglkli kardesler gesitli sebeplerle tiikenmislik, stres, kaygi, korku,
anksiyete, maddi sorunlar, aile iletisimi ve sosyal iliskilerde bozulma, kendilerine ve diger saglikh gocuklara vakit
ayiramama gibi konularda problemler yasarlar ve destege ihtiyag duyarlar. Bu calisma, kronik hastaligin, cocugun
gelisim donemlerine gore etkilerini anlamak, gocugun hastaliginin aile bireyleri tizerindeki etkilerini belirlemek
ve kronik hastaligi olan ¢ocuk ve ailesine hemsirelik yaklagimlarini tartismak amaciyla planlanmistir.
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Girig

Kronik Hastalik kalici sekeller birakabilen, geri donlsu
pek mimkin olmayan hastanin rehabilitasyonu igin 6zel
egitim, uzun sireli takip, tedavi ve bakim gerektiren
stregen hastaliklar olarak tanimlanmaktadir (Cakir ve ark.
2022; Gegkil ve Aldem Budak 2020; Yildiz Akkus ve Biitlin
Ayhan 2018). Diinya Saglik Orgiitii (DSO)'niin tanimina
gore bulasici olmayan hastaliklar olarak da bilinen kronik
hastalik tibbi girisimlerle tedavi edilemeyen, uzun siireli,
genetik, fizyolojik, cevresel ve davranissal faktorlerin bir
kombinasyonu olarak olusmaktadir (WHO 2022). Ayrica
¢ocukluk ¢aginin herhangi bir doneminde gorlebilen kronik
hastaliklar, en az bir yil strerek ¢ocugun ginlik yasam
aktivitelerini, fiziksel ve zihinsel gelisimini etkileyebilen ev
veya hastanede uzun sireli bakim gerektiren ¢ocukluk ¢agi
hastaliklari olarak tanimlanmaktadir (Fazlioglu ve ark. 2010;
Marifiez et al. 2022). Amerikan Pediatri Akademisi (AAP)
kronik hastaligi t¢ ay ve daha uzun sireli saglk durumunun
bozulmasi olarak da tanimlamaktadir (AAP, 2023; Marifiez et
al. 2022).

Kronik hastaliklar ¢ocukluk ¢aginda 6nemli bir yere
sahiptir. Diinyada her dort cocuktan biri kronik hastaliktan
etkilenmekte ve kronik hastalik insidansi giderek
artmaktadir. Amerikan Pediatri Akademisine gore;
cocuklarin yaklasik %25'i astim, diyabet, kardiyovaskiler
anomaliler gibi ¢esitli kronik hastaliklara sahiptir (AAP
2021). Turkiye’de ise kronik hastaligi olan 0-19 yas arasi
yaklasik 700.000 civarinda ¢ocuk oldugu belirtilmistir
(Altay ve Cakir 2021). Kronik hastaliklar dogustan olabilir
veya cesitli faktorler nedeniyle sonradan gelisebilir. Orak
hicreli anemi, hemofili, kistik fibrozis, dogumsal kalp
anomalileri, diyabet, kronik bébrek yetmezligi, noral tip
defektleri, isitme bozuklugu, serebral palsi, dikkat eksikligi
ve hiperaktivite bozuklugu (DEHB) gibi hastaliklar kronik
hastaliklar olarak ele alinmaktadir (Consollini 2022).

Tip ve teknoloji alanindaki gelismelerle birlikte kronik
hastaliklarda beklenen yasam siresi uzamistir. Kronik
hastaliklarin ¢cocuklar ve aileler tizerine ¢ok boyutlu etkileri
bulunmaktadir. Yasam siresinin uzamasi ailenin ve
cocugun fiziksel ya da psikososyal etkilere maruz kalma
stresi de uzamaktadir. Ayrica kronik hastaligin ¢ocuk ve
aile Uzerindeki etkilerini belirleyen birtakim faktorler
asagida siralanmigstir. Bunlar;

° Hastaligin edinsel veya dogustan olmasi,

° Hastaligin anlami, kisinin hastalik hakkindaki
disunceleri,

° Hastaligin toplumda algilanis bigimi,

° Cocugun yasl! ve hastaliga olan uyum dizeyi,

° Anne, baba, c¢ocuk iletisiminde siirdurilebilen
denge,

° Hastaligin, hasta organin veya kaybin derecesi,
uygulanacak olan tedavinin sekli,

° Hastalik sonrasi kiside yarattigi kalici etki ve
sinirlamalar,

° Cocugun toplumsal uyumu, okul veya sosyal
yasantisi ve aliskanliklari gibi cesitli degiskenler de kronik
hastaligin cocuk ve aile tizerindeki etkisini degistirebilir (Aydin
Engin ve ark. 2021; Machado et al. 2018).
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Kronik hastaligi olan ¢ocugun bakim ve tedavi
surecinde g¢ocuk ve aile ile strekli etkilesim halinde olan
pediatri hemsirelerine onemli gorevler dismektedir.
Kronik hastalikh ¢ocugun bakiminda sadece c¢ocuk
merkezli yaklagim ile hareket edilmemelidir. Pediatri
hemsiresi aile merkezli bakim yaklagimi kapsaminda aileyi
de ele alarak butlincu bir hemsirelik bakimi sunmalidir.
Ayni zamanda hemsgire, aile birliginin strdirilmesi ve
baglarinin gliclenmesi, karsilasilan problemlere yonelik
¢6zUm Onerilerinin sunulmasi ve tim aile bireylerinin
desteklenmesi ile aile merkezli bakimin saglanmasi
konusunda aileye destek olmaldir (Tériner ve
Buylikgoneng 2023).

Bu c¢alismada, kronik hastaligin ¢ocuk Uzerindeki
gelisim doénemlerine goére etkilerini ve aile bireyleri
Gzerindeki etkilerinin anlasiimasi, kronik hastaligi olan
cocuk ve ailesine yonelik destekleyici hemsirelik
yaklasimlarinin tartisilmasi ve bakimin gelismesine katki
saglayacak yaklasimlarin aciklanmasi amaciyla
planlanmistir.

Cocuklarda Yas Donemlerine Goére Kronik Hastalik
Etkileri ve Hemsirelik Yaklagimlari

Kronik hastalk etkisi ¢cocuklarin gelisim donemlerine
gore farkhlik gosterebilmektedir. Bebeklik déneminde,
okul déneminde veya ergenlik doneminde olusmus bir
rahatsizlik  cocuklarda farkh tepkilere neden
olabilmektedir. Cocugun zaman iginde bilyime ve
gelismesi, diyabet veya epilepsi gibi hastaliklarda kendi
sorumlulugunu Ustlenmesini saglayarak bakim vericiye
olan bagimliligi azaltabilmektedir. Buna karsin serebral
palsi ya da yataga bagimlilik olusturan norolojik sorunlar
ise ¢cocugun aileye daha bagimh hale gelmesine neden
olabilmektedir (Compas et al. 2012). Ote yandan
hastaligin cocuk ve aile lzerine etkisi hastaligin seyri,
ebeveyn tutumu, sosyo-ekonomik durum, yasanilan
ortam, aile yapisi ve ailedeki birey sayisi gibi bircok faktére
gore de farkhliklar gosterebilmektedir. Bu nedenle yas
donemi oOzelliklerinin bilinmesi kronik hastaligi olan
cocuga yaklasimda oldukga 6nemlidir (Bolat 2018).

Bebeklik Dénemi 0-1 Yas

Bu donemde gliven duygusunun gelisimi, anne bebek
baglanmasi, motor becerilerin gelisimi ¢evreyi tanima ve
o6grenmeye calisma s6z konusudur. Bakim vericiye bagimli
olan bu grupta kronik hastalik durumunda agri, fiziksel
engel veya sik hastaneye yatislara bagli olarak anne-bebek
baglanmasinda problemler yasanabilir ve giiven duygusu
gelisimi engellenebilir. Bebek uyaranlara kayitsiz kalabilir,
cevreye olan ilgisi azalabilir ve motor gelisimi gecikebilir.
Bakim vericilerin is ylk{inin artmis olmasi da ebeveynler
arasindaki iliskiyi olumsuz etkileyebilir (Cavusoglu 2022).

Pediatri hemsiresi, ¢ocukta olmasi gereken normal
gelisim silireci ve gelisimi geri olan c¢ocuk hakkinda
ebeveyne bilgi vermelidir. Cocuga uyaran verilmesinin
6nemi ve naslil verilecegi konularinda aileye rol model
olmalidir.  Anne-baba-bebek baglanmasi igin iliskinin
baslatilmasi ve giiven duygusunun gelistirilmesi amaciyla
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primer hemsirelik ve aile merkezli bakim yaklasimi ile
hastaligi olan ¢ocuga bakim siirdurilmelidir. Bu yaklasimlarla
gocugun tedavi ve bakiminin ayni hemsire tarafindan
strdirdlmesi saglanarak cocukta olusabilecek anksiyete
azaltilacak ve hemsire ile ¢ocuk arasinda guven bagi
olusmasina zemin hazirlayacaktir. Hemsire ayrica ailenin
gereksinimlerini  belirleyerek ebeveyn g¢ocuk iletisimini
baslatmaya yardimci olmalidir (Demir Acar ve ark. 2018).

Oyun Dénemi 1-3 Yas

Bu donemde gevreye ilgisi artmis olan gocuk, gevresini
kesfetmek ve otonomi kazanmak ister. Destege ihtiyag
duyduklari  bu doénemde ¢ocuklarin  bagimsizliklari
gelistikce kendilerine olan glivenleri artar. Yirime,
konusma ve ince motor becerisi gelisimi olan ¢ocuklarin
tuvalet egitimi de bu donemde miimkiindir. Fizyolojik ve
psikolojik olarak ayri bir birey oldugunu goéstermeye
calistiklart bu dénemde ayrilik anksiyetesi yasayabilirler
(Cavusoglu 2022. Oyun doéneminde olan bu c¢ocuklarin

kronik  hastaliginin  olmasi  ¢ocugun  otonomisini
etkileyerek bagimh hale gelmesine neden olabilir.
Onceden gerceklestirebildigi  gelisimsel  6zelliklerini

kaybederek regresyon yasayamasin, cevreye olan ilgisinin,
O6grenme ve arastirma isteginin azalmasina neden olabilir.
Hastalin ve etkilerine maruz kalan ¢ocuk kendini bir birey
olarak géremeyebilir ve benlik saygisi azalabilir. Tuvalet ve
beslenme aliskanliklarinda hastaliga bagh sorunlar
gelisebilir ve sik hastaneye vyatmaya bagl ayrilik
anksiyetesi yasayabilir (Cavusoglu 2022; Kas Alay 2023).
Pediatri hemsireleri cocugun bagimsiz oldugu alanlari
destekleyerek otonomi kazanmasina yardimci olmali,
cocuk ve aile merkezli bakim modeli kullanarak ¢cocugun
karar verebilecegi 6l¢lide tedavisinde s6z sahibi olmasini
desteklemelidir. Hastaliga bagh gelisen sinirhliklarin
azaltilmasi konusunda ne tur firsatlar verilebilecegi aile ile
tartisiilmali ve aile bilgilendirilerek siirece dahil edilmelidir.

Cocugun  mimkin oldugunca rutin  hayatindaki
aliskanhklarin devam ettirilmesi desteklenmeli, oyun
oynamasi ve arkadaslk iliskileri kurmasi konusunda

gerekirse araci olunmahdir. Cocugun gelisimine katki
saglayacak sekilde c¢evre diizenlemesinin yapilmasi
konusunda aile bilgilendirilmelidir. Ayrica bu dénemde
ayrilik anksiyetesi yasama ihtimali olan g¢ocuga primer
hemsirelik yaklasimi ile bakim verilerek, cocuk ile hemsire
arasinda guven iliskisi olusturulmali, ailenin ¢ocugun
yaninda kalmasina izin verilerek korkulari giderilmelidir
(Ak 2021; Cavusoglu 2022; Kas Alay 2023; Toriner ve
Bliylikgdneng 2023).

Okul OGncesi Dénemi 3-6 Yas

Bu donem c¢ocuklarin hayal dinyalarinin ve cinsel
kimliklerinin gelistigi, giriskenlik ve sosyallesmenin 6n
planda oldugu bir doénemdir. Bu dénem c¢ocuklari
basarmak ve takdir gormek isterler. Somut olaylari
anlayabilirler fakat olaylarin yalnizca basit nedenlerini
algilayabilir kompleks olaylar i¢in neden sonug iliskisini
saglayamazlar. Beden butinlGgli bu dénemde Onem
kazanir, cinse 6zgl aktivitelerin taklidi s6z konusudur
(Hockenberry ve Wilson 2013). Kronik hastaligin etkisiyle

hastaneye veya eve bagiml hale gelen gocugun cevresi
sinirlanabilir. Bedensel bir engel varligindan dolayi okula
baslayamadiysa arkadas iletisimi, sosyal deneyimleri
sinirlanabilir, ¢ocukta sosyal izolasyon ve yalnizlik hissi
gelisebilir. Hastaligi kendisine bir ceza olarak algilayan
¢ocuk yanhs duslincelere kapilabilir. Cocuk viicudundaki
agriveya bedensel kisitliliga odaklanabilir, benlik saygisi ve
cinsel kimlik gelisimi bozulabilir. Ailenin asir korumaci
tavrina maruz kalabilir ve bu durum gocugun cesaretinin
kirllmasina neden olabilir (Ak 2021).

Pediatri hemsiresi bu donemdeki ¢ocuga yapilacak
tlim islemler ile ilgili anlasilir sekilde agiklamalar yapmali
ve ¢ocugun sorular sormasina firsat vermelidir. Hemsire
g¢ocugun hastalik ve hastali§in nedenine iligkin
disuncelerini irdeleyerek varsa yanls algilari diizeltmeli,
hastaligin bir ceza veya yapilan kéti bir davranisin karsihgi
olmadigini ifade etmelidir. Cocuk merkezli bakim
yaklasimi ile c¢ocugun kendi tedavisinde s6z sahibi
olmasini, kararlar almasini ve aktif katilimini saglamalidir.
Cocugun bagimsiz davranislari desteklenerek maksimum
sosyallesme saglanmali, basarili yonleri vurgulanarak
cesaretlendirilmeli ve ebeveynin asir koruyucu tutumu
degerlendirilerek sinirlandirilmahdir (Ak 2021; Cavusoglu
2022; Kas Alay 2023).

Okul Dénemi 6-12 Yas

Bu dénemde aileden bagimsiz olarak sosyal ortamlarda
bulunmak ve bir arkadas grubuna ait olmak 6nemlidir. Bu
doénem cocuklari fiziki goriinlise 6nem vermeye baslarlar,
benlik saygilarinin olusmasi igin arkadas ¢evresi dnemli bir
faktordir ve kendilerini diger arkadaslariyla kiyaslarlar.
Egitim hayati baslayan cocugun bilissel ve entelektiel
yetenekleri gelismistir. Neden sonug iliskisini ve somut
olaylari rahatlikla algilayabilir (Hockenberry ve Wilson 2013).
Eger bu yas grubundaki ¢ocugun kronik bir hastaligi veya
fiziksel yetersizligi s6z konusu ise grup faaliyetlerine katilimi
zorlasabilir. Fiziksel engel ve akran grubu tarafindan
kabullenilmeme, benlik algisini zedeleyebileceginden sosyal
izolasyon gorilebilir. Okula devam etme konusunda
isteksizlik yasanabilir ve bu durum akademik basarisizliga
neden olabilir (Kas Alay 2023).

Pediatri hemsiresi, bu c¢ocuklarin hastalikla ilgili
duygularini ifade etmeleri konusunda desteklemeli
arkadas, 6gretmen ve aile ile is birligi icerisinde olmalidir.
Egitimli bir cocuk uzmani gézetimi ile hastane okullarinda
cocugun egitim almasi saglanmali, bu konuda gerekli
politikalar  baslatiimahdir. Cocugun basarili  yonleri
vurgulanarak motivasyonu arttirilmali, yeteneklerini
kesfetmesi saglanmalidir. Bagimsizhigi givenligini tehdit
etmeyecek sekilde desteklenmeli hastaliginin farkinda
olmasi bilingli hareket etmesi ve sorumlulugunu almasi
saglanmalidir (Ak 2021; Torliner ve Blylikgdneng 2023).

Addlesan Dénemi 12-18 Yas

Bu donem fiziksel, bilissel, sosyal ve psikolojik olarak
blylime ve gelismenin gerceklestigi donemdir. Aileden
bagimsiz olma, kendini ayri bir birey olarak gérme ve
gelecege dair plan yapma s6z konusudur. Akran grubunun
olusturulmasi, bir gruba ait olmak ve iliskilerin daha yakin
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diizeyde kurulmasi donemin énemli 6zellikleridir. Sosyal
rol karmasasi yasayabilirler. Fiziksel gorinim 6n plandadir
ve cinsel gelisim s6z konusudur (Tekgil ve ark. 2012).
Kronik hastalik fiziki gériinimuni etkiliyorsa beden imaiji
olumsuz etkilenebilir, bagimsiz davraniglari sinirlanabilir.
Hastaligi nedeniyle bir gruba dahil olamama ve akranlari
tarafindan  reddedilme  benlik  algisini  olumsuz
etkileyeceginden, hastaligi gizlemek isteyebilir, inkar
edebilir, akranlari gibi normal davranmaya calisarak
hayatini tehlikeye atabilir. Gelecege yonelik Umidi
azalabilir, gelecek planlari yapmaktan gekinebilir, kendini
akranlarindan farkh disliniip yalnizlasabilir, keder veya
ofke duyabilir hastalikla bas etme glclini kendinde
bulamayabilir. Hastalik nedeniyle pubertede ve dolayisiyla
seksuel gelisimde gecikmeler olabilir. Bu durum vicudu
Uzerindeki otonomiyi kaybettigini disinmesine sebep
olabilir (Bolat 2018; Hockenberry ve Wilson 2013).

Pediatri hemsiresi, hastalik ve tedavi sireci hakkinda
hastanin bilgilendiriimesi ve hasta merkezli bakim
yaklagimi ile tedavisinde karar verici olarak aktif katilim
saglamasini desteklemelidir. Hastalik hakkinda duygularini
acikca ifade etmesi icin desteklenmeli, hastaliga bagh
gelisebilecek sekstiel fonksiyon bozukluklari konusunda
adolesanla agikga tartismalhidir. Hastaligin sorumluluklarini
Ustlenmesi ve degisiklikleri gbzlemleyebilmesi icin yeterli
diizeyde bilgi verilerek bakim becerisi desteklenmelidir.
Gelecekle ilgili imitsizlik s6z konusu ise duygularini ifade
etmesi veya benzer hastaligi olan kisilerle iletisim kurmasi
saglanmalidir (Ak 2018; Tekgtl ve ark. 2012).
Kronik Hastaligin Ebeveyn Uzerindeki Etkileri Ve
Hemegirelik Yaklasimlari

Her aile ¢ocuk sahibi olmayi planladiginda saghkh
olmasini Umit eder. Fakat bu her zaman mimkin
olmayabilir. Dogum Oncesi veya sonrasinda kronik hastalk
tanisi konulan aileler en hassas noktalari olan gocuklari
icin hayal kirikligina ugrayabilirler. Daha 6nce hig
bilmedikleri bir hayati yasayacak olmak ailelerin kaygi ve
stres yasamalarina neden olacaktir (Graaf et al. 2022).
Hasta ¢ocuga sahip olmak aileler igin bir kayiptir ve uyum
saglayabilmeleri igin sok ve inkar, keder, depresyon ve
kabullenme gibi cesitli evrelerden geg¢mektedirler (Ak
2021; Dinleyici ve Sahin Dagh 2018; Siden ve Steele
2015;Toruner ve Blyukgoneng 2023).

Sok ve inkdr

Bu evre yasanan ilk asamadir ve dayanilmasi gii¢ bir an
olup hastalik tanisi ilk duyuldugunda verilen tepkidir.
Yasanilan sok evresinde ebeveynler inkara meyilli
olabilmektedir. Cinki inkar bir savunma mekanizmasidir
ve gerceklerle yilzlesmek icin  aileye  zaman
kazandiracaktir. Taninin yanlis oldugunu duslnebilir,
hastalig ciddiye almamis olabilir ve tedavi siirecine uyum
saglamak istemeyebilir (Kas Alay 2023). inkar duygusu
kesinlikle desteklenmemeli fakat slirecin normal oldugu
kabul edilerek tedavi siirecinin aksamamasi icin aile
bilgilendirilmelidir. Aile merkezli bakim yaklasimi ile siireg
planlanmali,  ailenin  ihtiyag  duydugu  konular
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belirlenmelidir. Aileyi suglayici ve yargilayici tavirlardan
kaginilmalh, hastaligin anlasiilmasi ve tedaviye uyumun
arttirilmasi yoninde destekleyici girisimlerde
bulunulmahdir (Ak 2021; Curtis et al. 2016; Torlner ve
Buylikgoneng 2023).

Keder Evresi

Ebeveynlerin yasadigi huzin, 6fke veya sucluluk gibi
disa vurumlarla kendini gosterebilir. Ofke bas etme
yontemlerinden biri olarak karsimiza ¢ikar ve bunu
sucluluk duygusu seyreder. Hastaligin kendilerine verilmis
bir ceza olarak algilanmasi veya hastaligin genetik gegisli
olmasi sebebiyle ailelerin kendini suglamasi bu duruma
érnek olabilir (Unal Keskin 2005). Aileye icinde
bulunduklari durum agik sekilde anlatiimah, sorular
sormasina izin verilmeli, yeni durumlarina uyum
saglamalari konusunda desteklenmeli yanlis anlamis
oldugu konular duzeltilmelidir (Ak 2021; Toériner ve
Blylkgoneng 2023).

Depresyon

Hastanede kalma siresinin uzamasi, gegirilen
operasyonlar, kronik hastalik semptomlarinin artmasi gibi
durumlar ebeveyn ve c¢ocugun kendisini gligsiiz
hissetmesine neden olabilir. Bu siire¢ kayip duygusunun
daha yogun hissedilmesine ve depresyona neden olabilir
(Graaf et al. 2022). Cocukta depresyon sevdigi, deger
verdigi her seyden ve herkesten uzak kalmasi nedeniyle

olabilirken ebeveyn igin g¢ocukla iligkili hayallerin,
ebeveynlik roliinin ve iletisimin  son bulmasiyla
olabilmektedir (ilhan 2017). Depresyonda oldugu

belirlenen bireyin duygularini ifade etmesi saglanmall,
destek mekanizmalari arttirilmal ve saghk merkezlerine
yonlendirilmelidir.

Kabullenme Siireci

Hastalik siirecini ve hastaligin etkilerini kabullenmek
olarak ifade edilir. Bu siirecte bireyler durumlarina uygun
basa ¢ikma ydntemlerini belirlemis ve disaridan gelecek
yardim destegine aciktir. Hastallk komplikasyonlari ortaya
ciktikca veya cocuk ciddi durumlarla karsi karsiya kaldiginda
bu evreler tekrarlayabilir. Evrelere takilip kalmak ise ciddi
sorunlara yol acabileceginden psikolojik destek alinmasi
konusunda yoénlendirilmelidir (Ak 2021; Toriner ve
Buylikgoneng 2023).

Kronik hastaligi olan c¢ocuga sahip aileler, yasadigi
problemlere bagl olarak sosyal ve duygusal destek
sistemlerine daha fazla ihtiya¢ duyabilmektedirler. Cara ve
ark. (2022)'nin ¢alismasinda Covid-19 pandemisinde kronik
hastaligi olan gocuga sahip bir ebeveyn olmanin var olan stres
dizeyini siddetlendirdigi belirlenmistir. Bu duruma evde izole
olmalari, elde bulunan kaynaklarin kisithigr ve diger
cocuklarin  ruhsal durumlarinin  bozulmasi  konusunda
endiseleri gerekge olarak gosterilmistir. Ayrica ayni calismada
kronik hastalik tanisi alma siiresinin de ailelerin stres diizeyini
etkiledigi belirlenmistir. On yil ve daha uzun siredir kronik
hastaliga sahip ¢cocuga bakim veren ailelerin stres diizeyinin,
iki yil ve daha kisa sliredir bakim veren ailelere gére anlamh
olarak daha yuksek oldugu ifade edilmistir. Gegkil ve Aldem
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Budak (2020)'in yaptigi kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
annelerinin bakim verme yikiu ile anksiyete depresyon
dizeylerinin incelendigi c¢alismada bakim yikd artisi ile
anksiyete depresyon dlzeyin de arttigi belirtilmistir. Bakim
yuku ile anksiyete depresyon iliskisini; yasanilan yer, sosyo-
ekonomik dizey, aile bireylerinin birbirine olan destegi,
hastalik hakkinda egitim alma, hasta ¢ocugun yasi, bakim
sliresi ve hasta ¢ocugun baska bir kardese sahip olmasi gibi
faktorlerin etkiledigi vurgulanmistir. Oren ve Aydin (2020)'in
yaptig bir ¢calismada ¢ocuga bakim verici anne ve babanin
bakim yikleri karsilastirildiginda cinsiyet bakimindan fark
olmadigi fakat depresyon acisindan babalarin depresyon
puanlarinin annelere gére anlamh diizeyde yiiksek oldugu
ifade edilmistir. Yuwen ve ark. (2017)’'nin Jiivenil idiopatik
Artritli bir gocuga bakma deneyimi ile ilgili yaptiklari
calismalarinda, ebeveynlerin mevcut hastaligl, nedenini ve
cocuklarinin  gelecegi Uzerindeki etkilerini yeterince
bilmediklerini ifade etmislerdir. Ebeveynler kendilerini yalniz
ve bir c¢ikmazda hissettiklerini, hastalik hakkinda sosyal
kaynaklardan, saglik personelinden ve cevrelerinden bilgi
almak icin gabaladiklarini ifade etmislerdir. Cocuklarinin
agrilan oldugunda kendilerini suglu hissettiklerini ve igne
yaparken c¢ocuklarina ihanet ettiklerini ve ayrica bu
durumlarin aile igi iliskilerini de zedeledigini ifade etmislerdir.
Neris ve ark. (2023)'nin yaptiklari bir calismada ergenler ve
kronik hastaligl olan c¢ocuklari bulunan farkl aile yapisina
sahip ailelerin, hastalk nedeniyle farkli sekillerde
etkilendikleri vurgulanmistir. Bu durum bazi aile iliskilerinde
zayiflamis es-ebeveynlik olusumuna, bazi ailelerin ¢ocugun
iyiligi icin saglikli iletisim ile i¢ dengeyi siirdiirmesine neden
oldugu ifade edilmistir.

Tim bu calismalar dogrultusunda pediatri hemsiresi
bakim ve tedaviyi yalnizca ¢ocuk odakl degil tim ailenin
ihtiyaglarinin da kapsayacak sekilde butlincll olarak
planlamalidir. Ailelere hastalik ve tedavi siirecinde kendilerini
nelerin  bekledigi bilgisi verilerek bilinmeyen kaygisi
azaltilmalidir (Consolini 2022). Ebeveynlere kendilerini yeterli
hissetmeleri icin tedavi ve bakim siirecinde aktif rol almalari
saglanmali, yaptiklari isin cok degerli oldugu ifade edilerek
motivasyonlari arttirilmalidir. Aileler igin sosyal yasam
alanlarinin  olusturulmasi  ve kisiler arasi iletisimin
giclendirilmesi icin destek alabilecekleri, sosyal hizmetler,
evde bakim hizmetleri, gezici 6gretmen destegi gibi kurum ve
kuruluslar hakkinda bilgi verilmelidir (Graaf et al. 2022; Kuo
et al. 2018).

Kronik Hastaligi Olan Cocugun Kardeslerine Yaklasim

Kronik hastaligi olan ¢ocugun saglkl kardesi, kisiligini
kronik hastaligi olan bir kardese ve ona bakim veren stresli
bir aileye maruz kalarak insa eder. Kronik hastaligi olan
kardese sahip olmak aile icin bir kayipken saglikh kardes
icinde durum aynidir ve hastaligi olan kardesin
arkadashginin da kaybi anlamina gelir. Aile ilgisinin
boliinmesi, rutin aliskanliklarin yerine gelmiyor olmasi, ilgi
ve statl kaybi gibi durumlar saglikh gocugun yalnizlik
yasamasina neden olabilir. ihmal edilen bu grup kizginlk,
ofke, depresyon, gelecek kaygisi, duygusal ve sosyal
izolasyon yasayabilir. Bu kadar kayip ve olumsuz durumu

yasayan saglkli kardesler, ¢ogu zaman g6z ardi
edilebilmektedir. Son zamanlarda vyapilan ¢alismalar
kronik hastaligi cocuk ve ailesinin destege ihtiyaci oldugu
kadar saglikli kardesinde destege ihtiyag duydugunu
vurgulamaktadir (Dinleyici ve Sahin Dagli 2019; Marifiez et
al. 2022). Eker ve ark. (2022) tarafindan kanserli hastalarin
saglikli kardeglerinin depresyon duizeyinin arastirildigi bir
¢alismada kardeslerin %33’linde depresyon belirlenmistir.
Kardesler, hastaligi ilk 6grendikleri anda korku ve Gziintd
yasadiklarini da ifade etmislerdir. Ayrica saghkli
kardeslerin tamami maddi durumlarinin olumsuz yonde
etkilendigini ifade etmislerdir. Marques ve ark. (2018)'nin
kanserin saglikli kardesler tUzerindeki etkisini inceledikleri
bir calismada saghkh kardesin hastaliktan etkilenmesini
etkileyen faktérlerden birinin genis aile yapisi oldugu ifade
edilmistir. CUnkl genis aile destek mekanizmalarinin
artmasi olarak ifade edilmistir. Cocugun aile destegi ile
rutin hayatini siirdiirebilecegi ve bakimina destek olacak
kisilerin varhg: olarak ifade edilmistir. Saglikh kardesi
etkileyen diger faktor hasta kardese yapilan saghk
harcamalar ve dolayisiyla kisi basina disen harcama
payinin diismesi olarak ifade edilmistir. Shojaee ve
Alizadeh (2019)’in duyusal yetersizligi olan ve olmayan
cocuklarin kardeslerinde davranissal-duygusal gicliklerin
karsilastinldigi  calismalarinda duyusal engeli olan
cocuklarin  kardeslerinde duygusal ve davranissal
bozuklugun yaklasik iki kat daha fazla oldugu ifade
edilmistir. Duygusal ve davranis bozuklugunda cinsiyet
acisindan fark bulunmayan bu galismada, ¢ocuklarin akran
iliskilerinde de problem yasadiklari ifade edilmistir.
Caliendo ve ark. (2020)'nin nérogelisimsel bozuklugu olan
cocuklarin  saghkh kardeslerinde  duygu-davranis
bozukluklarini inceledikleri ¢alismalarinda, otizmli ve
down sendromlu gocuklarin saghkh kardeslerini, saglkli
¢ocuklarin kardegleri ile karsilagstirmiglar ve otizmli ve
down sendromlu gocuklarin kardeslerinin duygusal olarak
daha fazla zorlandiklari ifade edilmistir. Ayrica bu
cocuklarin  konsantrasyon problemleri  yasadiklari
huzursuzluk, yerinde duramama ve drtilisel davranislar
sergiledikleri vurgulanmistir.

Tim bu galismalar dogrultusunda pediatri hemsireleri
gocuk ve ailesini buttncil olarak ele almal, saghkli
kardeslerin hassas bir grup oldugu unutulmamalidir. Saglikh
¢ocuga hasta kardesinin kendisi yiizinden hasta olmadig,
kardesine olan kot dilekleri ylziinden bu durumda olmadigl
anlatilmali, kendisini suglu hissetmesi engellenmelidir. Yaslari
kiicik olmasi nedeniyle hastaneye alinmayan saglikli
kardeslerin; evde kalmalari, hasta kardeslerini gorememeleri
ve buna bagh evde ihmal edildikleri dislincesi
olusabileceginden,  saglkh  ¢ocugun  06zel oldugu
hissettirilmeli, ebeveynlere tim ¢ocuklara tutarli bir disiplinle
ve sefkatle yaklasmalari gerektigi hatirlatiimalidir. Saghkh

kardeslerin 6zel glnleri atlanmadan sosyal aktiviteleri
desteklenmelidir.  Ayrica saglikli  kardeslerde, hasta
kardeslerinden hastalik bulasabilecegi korkusu

olabileceginden, hastalik nedeni gocuga agik¢a anlatilarak
korkulari giderilmelidir. Eger hastaligin diger cocukta gérilme
ihtimali varsa bu konuda aile bilgilendirilmeli koruyucu
onlemler almasi saglanmalidir (Cavusoglu 2022).
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Sonug

Kronik hastalik uzun bir siire¢ oldugu icin hem ¢ocugu
hem de aileyi olumsuz yonde etkiler. Pediatri
hemsirelerine bu alanda 6nemli gorevler dismektedir.
Oncelikle ¢ocuk ve ailenin kronik hastaliga uyumu ve
hastaligi kabullenmesi saglanmaldir. Kronik hastalk
nedeniyle olusan agr veya fiziksel rahatsizlik giderilerek
hastanin konforu saglanmali, ¢ocuk ve ailesinin miimkin
olan en Ust diizeyde bakima katihmi saglanmali, cocugun
evde bakimini saglamada aileler bitincil olarak ele
alinmali, ihtiyag duyduklarinda yardim alabilecekleri kamu
veya Ozel sosyal destek merkezleri konularinda
bilgilendirilmeli ve yonlendirilmelidir. Ayrica bu konuda
tiim toplumda destek mekanizmalari hakkinda farkindahk
olusturulmalidir. Kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip aileler
yakindan takip edilerek depresyon bulgulari agisindan
gozlenmelidir. Cocugun gelisim donem 6zellikleri ve hasta
¢ocugun gelisim geriligi konularinda aile bilgilendirilerek
gocuktan beklentilerinin gergek¢i dlizeyde olmasi
saglanmaldir. Cocuk ve aile ile hastalik hakkinda agik
iletisim kurularak duygularin anlagiimasi saglanmali, yanlis
anlasilimalar giderilmelidir. Cocugun degerini gelistirmeye
yonelik aile icindeki rol ve islevlerini sirdirmesi
desteklenmeli benlik algisinin gelistirilmesi icin basaril
yonleri  vurgulanarak motivasyonel bir yaklasim
sergilenmelidir. Cocugun aile iginde farkh olmadigini
hissettirmek icin, hastaligi engel teskil etmiyorsa, aile
icindeki kurallarin hasta c¢ocuk icinde gecerli olmasi
saglanmaldir. Cocugun mimkiin oldugu diizeyde kendi
bakimina katilmasi, arkadaslariyla oyun oynamasi, sosyal
ortamlara katilmasi gibi bagimsizligi destekleyecek
girisimlerde bulunulmaldir. Kronik hastaligi olan cocuk
veya engeli olan ¢ocuga aileleri de destekleyici maddi ve
manevi bakim yardim politikalari gelistirilmelidir. Kronik
hastaligl olan ¢ocuga bakim veren aile bireyleri ve ekip bir
koordinasyon ve uyum igerisinde hareket etmelidir. Birinci
basamak saglik hizmet kuruluslarindan lglinct basamak
saglik hizmeti sunan saglik merkezlerine kadar tim ekip is
birligi icerisinde olmali, ¢ocuk icin dogru ve gerekli
yonlendirmeler saglanmaldir.
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