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KRONIK HASTALIKLI COCUGU OLAN
ANNELERIN YASADIGI DUYGULAR

Goniil KARAKAVAK!1 Yiiksel CIRAK?

Ozet

Bu aragstirmamn amaci, kronik hastalikli cocugu olan annelerin, yasadigr duygu,
uyum, destekleyici sistem ve ¢ocuklarinin tedavi-kisisel bakimi yoniinden yasadig
glicliiklerin neler oldugunu belirlemektir. Arastirmada, Cukurova Universitesi
Balcali Egitim ve Uygulama Hastanesi Cocuk Cerrahi Servisinde yatan on
cocugun anneleri denek olarak kullamlmstir. Veriler, yart yapilandirilmsg
goriisme teknigi ile toplanmugtir. Elde edilen veriler icerik analizi yontemi ile
coziimlenmigtir. Bu arastirmamn sonucunda ortaya ¢ikan temalarin frekanslari
hesaplanmstir.

Analizler sonucunda, annelerin hepsinin ¢ocuklarimn hastaligini  hastanede
ogrendikleri; cocuklarimin hastaliklarim ilk 6grendiklerinde sok, saskinlik, aci,
korku gibi duygular yasadiklary; cocuklarimin  hastaligini  kabul —etmede
kullandiklar bas etme stratejilerinin dini inanglarina sarilma, kendi durumunu
baskalari ile karsilagtirip optimist bakis acist gosterme, bagkalarindan destek alma
gibi durumlart icerdigi; cocuklarimin kronik hastaligimn aile iliskilerine paylasma
veya kizginhk olarak yansidigy, cocuklarimin tedavisi siirecinde aile tiyeleri ve
digerlerinden maddi ve manevi destekler aldiklari; cocuklarimin kronik hastaliklar:
ile ilgili maddi giicliiklerden wve doktorlarn ilgisizliginden yakindiklari;
cocuklarmin  hastaligmmn  gidisatina iliskin  belirsizliklerden kaygt duyduklar
bulunmustur.

Anahtar Sozciikler: Kronik Hastalik, Kronik Hastaliga Uyum, Kronik
Hastalikla Bas Etme Becerileri
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FEELINGS OF THE MOTHERS’ HAVING
CHRONICALLY ILL CHILDREN

Abstract

Aim of this research is to determine of difficulties of mothers’ feelings, adjustment,
support system and life difficulties of child about treatment-personnel care of
having chronically ill child. In the research, ten mothers having chronically ill
child were used as a subject at Cukurova University Balcali Education and
Application Hospital Child Service.

Data were collected by semi-structured interview techniques and analyzed by
content analysis. According to results of the research themes it was computed
frequencies.

Results of the analysis following findings were found: All mothers have learned
their children illness in hospitals. They have felt shock, confusion, pain and fear
when they learned their child illness. They have used some strategies to cope with
their children illness such as accept religious thoughts, optimistic views about
illness and to seek support to others. Their child chronicle illness have caused to
share or angry feelings in family relations. In hospital care they have get financial
or moral support to their family or others. They have felt anxious feelings about
uncertainty of their children’s illness.

Keywords: Chronicle illness, adjustment to chronicle illness, control ability about
illness

GIRIS

Ailede kronik hastaliga sahip bir cocugun bulunmasi, tiim aileyi ve
ailenin dongustinii etkilemektedir. Cocugun kronik bir hastaliga sahip
olmasi, aile tiyelerinin ciddi diizeyde stres yasamasina neden olur. Sosyal

destegin azalmasi, iletisim zorluklari, maddi zorluklar ve aile dongtistiniin
bozulmasi gibi etmenler 6rnek verilebilir.

Kronik hastalik veya yetersizlik, islevlerde ve genel yasam stilinde
ciddi etkileri olan ve psikiyatrik dogasi olmayan durumlar olarak
tanimlanmaktadir (Marison, Bromfield ve Comeron 2003).

Aile, toplumun en temel birimidir. Ailenin, herhangi tiyesindeki bir
sorun, diger tum {iiyeleri de etkileyecektir. Cocuktaki kronik bir hastalik,
bundan dolay1 sadece gocukla simurli kalmayacak, tiyelerin hepsini belirli
kosullarda etkileyecektir (Kazak 1989).

Kronik hastalikli cocugu olan anne-babalar, ¢cocuklarinin bakimi ve
idaresi icin farkh taleplerle karsi karsiyadir. Cocugun kronik durumu,
ailenin yasamina etki eder ve yeni duruma uyum yapmay: zorunlu kilar.
Sosyal destegin ve aile doyumunun azalmasy, iletisim gtigliiklerini artirirken;
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maddi zorluklarin olmasi, organizasyon bozukluklarin yasanmasina yol
acar. Iovchuk (2003), cocugun kronik hastaliginin ailede bozuk iliskilerin
olusmasina, yiiksek diizeyde bosanma oranlarina, aile iginde geligkili tutum
ve davranislara neden oldugunu belirtmektedir. Smith (1998), kronik
hastalarin aileleri ile yaptig1 calismasinda, ailede, isbirligi, duyarlilik, sefkat,
empati, saygl, kisisel olgunluk ve aile birliginde bittinlesmenin arttigin;
ancak, kisiler arasi iliskiler ve gorevlerde olumsuzluklarin goriildugiin,
kardesler arasinda kiskanglik, rekabet, kizginlik, diismanlik ve sosyal ice
dontik duygularin da gelistigini bulmustur. Pejovic ve arkadaslar1 (2003),
zihinsel bozukluga sahip c¢ocuklar1 olan 200 ebeveyn {izerinde yar1
yapilandirilmis klinik gortisme, kisilik envanteri, aile stres endeksi ve SCL
90 uygulayarak yaptiklar1 calismada, ailelerin % 95'inde cocuklarmn
hastaneye yatirilisina karst yogun stres reaksiyonlarmin goruldugini; %
35’inde anksiyete, incinebilirlik gibi norotik tepkilerinin oldugunu; %
20’sinde yiiksek diizeyde depresyon ve uyku sorunlarmmin gorildagiint
belirtmektedirler. Yine bu ailelerin % 45inde bozuk aile dinamikleri ve %
50’sinde ise stresle ilgili bir bozukluk bulunmustur.

Kronik hastalik, ailenin yasam stillerini ve aile {iyelerinin
birbirleriyle iliskisini degistirir. Tm bunlar, aile ve aile tiyeleri {izerinde
dogrudan veya dolayli etkide bulunur. Koninjnenberg ve arkadaslar1 (2003),
yaptiklar1 ¢calismalarinda kronik agrilar ¢eken ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin
psikopatolojilerini 6nceleyebilmislerdir. Kronik agr1 ¢eken 132 ¢cocugun anne
ve babalarinin katildiklar1 calisma sonucunda, anne-babalarda diisiik
diizeyde bazi psikopatolojilere rastlanmistir. Duruma uyum saglamalari i¢in
ailelerin, farkli tepkiler gelistirmeleri gerekir. Aile, kronik hastalig1 olan
gocugun bakimi icin temel kaynaktir ve anne-baba, gitinlik bakimi igin
cocuktan zorunlu olarak sorumludur. Ayrica, kronik hastaliklt cocugu olan
ebeveynler aile sistemi ve egitiminde yardimci terapist roltindedir (Pejovic
ve Ark. 2003). Anne-baba uyumu, diger aile tiyelerinin uyumu ve saghigi icin
de temel etkendir (Hentinen ve Kyngas 1998).

Ailenin normal bir akis stireci vardir. Bu stireci, ocuk dogmadan
once veya kronik hastalik olmadan 6nce, tahmin etmek oldukca kolaydir.
Ancak, oziirli bir cocuk ya da kronik hastali$1 olan bir ¢ocuk oldugunda bu
sistem bozulmaktadir. Bu nedenle, ailenin bundan sonraki akisini tahmin
etmek giiclesmektedir (Kazak 1989). Bu duruma, ailenin uyum saglamasi ve
normal dongtistinti stirdiirmesi, hem kronik hastalig1 olan ¢ocugun saghig:
ve bakimi, hem de diger aile tiyelerinin saglig1 icin 6nemlidir.
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Bu noktada anne-baba uyumu, diger aile tyelerinin uyumu ve
saglhigr icin temel Ozelliktedir. Uyum, anne-babanin, ¢ocugun kronik
hastaligina psikolojik, sosyal ve fizyolojik olarak uyum saglama derecesi
olarak tanimlanabilir (Hentinen ve Kyngas 1998). Bu uyumu saglamada,
hem saglik elemanlari, hem egitim kurumlari, hem de toplumun genelinin
destek olmasi ¢nemlidir. Nicolau ve arkadaslar1 (2003), dikkat eksikligi ve
hiperaktivite ile ilgili sorunlar hakkinda bilgi vermenin ve hastalikla ilgili
davramissal stratejilerin anne-babalarin ve 6gretmenlerin anlayislar:
tizerinde etkili oldugunu belirtmektedirler. Ayda bir toplanan grup
oturumlar1 seklinde yuritiilen calismada anne-babalar ile sekiz oturum,
ogretmenler ile bes oturum yapilmistir. Arastirma sonucunda, anne-babalar
ve Ogretmenlerin hastalik ve hastaliga iliskin sorunlar hakkinda
anlayislarinin arttig1 ve ¢ocuklarmin davranislarini bigimlendirmede farkl
davranigsal teknikler kullanmada bilinclendikleri goriilmiistiir. Garcia-Giral
ve arkadaslarmin (2003) yaptiklar1 ¢alismada da dikkat eksikligi ve
hiperaktivite ile ilgili anne-babalar ve ogretmenlere verilen bilissel
stratejilerin etkili oldugu bulunmustur.

Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin, durumlar: ile 6zellikle anneler,
daha yakindan ilgilenmekte, daha fazla sorumluluk almaktadirlar. Bu da,
onlara, normal aile dongtisiinde tistlendikleri gorevlere ek baska gorevler de
yiiklemektedir. Bu durum, annelerin, diger aile bireylerine yeterince zaman
ayirmamalarina ve sorunlar yasamalarina neden olur.

Arastirmanin Amaci

Kronik hastalikli ¢ocugu olan annelerin, yasadigr duygu, uyum,
destekleyici sistem ve ¢ocuklarinin tedavi-kisisel bakimi yontinden yasadig:
guicliiklerin neler oldugunu belirlemek ve boylece konuya 1s1k tutmaktir.

YONTEM

Katilimcilar

Bu arastirma, kronik hastalikli cocugu olan annelerin, duygularini,
uyumlarmi, destekleyici sistemlerini ve ¢ocuklarinin tedavi-kisisel bakim
yoniinden yasadigr giicliikleri incelemek amaciyla planlanmis, betimsel
nitelikte bir aragtirmadir. Bu aragtirma, Cukurova Universitesi Balcali Egitim
ve Uygulama Hastanesi Cocuk Cerrahi servisinde yatan ve amagh
ornekleme yontemi ile segilen on gocugun annelerini kapsamaktadir.
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Ornekleme dahil kronik hastalig1 olan cocuklarin, sosyal giivenceleri,
yaslari, hastaliga sahip olma siireleri ve tedavi stirelerine iliskin bilgileri
Tablo 1’de verilmistir.

Tablo 1. Kronik Hastalig1 Olan Cocuklarin, Sosyal Giivenceleri, Yaslari,

Hastaliga Sahip Olma Siireleri ve Tedavi Stireleri

Hasta Sosyal giivence Yas

Hastaliga Sahip Olunan siire Tedavi Siiresi

1. SSK 6 2 ay 2 ay
2 SSK 9 aylik 8 ay 7 ay 25 giin
3 Yesil kart 10 10 y1l 10 y1l
4. SSK 4 4yl 4yl
5. Yesil kart 10 6 ay 6 ay
6 SSK 12 5-6 ay 2 ay
7 SSK 3,5 15 gin 15 gin
8 SSK 1 1y 1yl
9. Yesil kart 3 3yil 3yil
10. Yesil kart 45 1,5 yil 1,5yl

Kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin, tanilarma iliskin bilgiler Tablo 2’de

verilmistir.

Tablo 2. Kronik Hastalig1 Olan Cocuklarin, Tanilarina fliskin Bilgiler

Hasta

Tan

SPLPNO U W

Otrafik Bobrek *Periventriikiiler Atrofi *Skolyoz * Sacrol Disgeni
Kasar Hidrosefal *Santenf.

Mesane Perforasyonu

Kolon Tikanikligt

K. C. Biopsi * Kr. Hepatit B.

Karaciger Kishidatik

Hepatit B.

Ozafagus, Duedenum Antresi

Bilateral Hidroveleoretez

Kisa Bagirsak Sendromu

Veri Toplama Araci
Veri toplama aract olarak, yart yapilandirilmis gortisme teknigi

kullanilmistir. Gortisme sorular: yedi maddeden olusmustur.

Geligtirilen

gortisme sorularmnin gecerliligi bir pilot calisma yapilarak saglanmistir.
Calismanin giivenirligini saglamak icin gortisme sorular1 ve olasi kodlar ile
ilgili uzman gortistine basvurulmustur. Gortisme sirasinda kagit-kalem
kullanilarak kayit tutulmustur. Arastirma verileri, Mart-Nisan 2004 tarihleri
arasinda toplanmustir. Her bir anne ile yaklasik 35 dakika goriistilmiisttir.
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Gortismede asagidaki sorular kullanilmastir:

1. Cocugunuzun hastaligini nasil 6grendiniz?

2. Cocugunuzun kronik bir hastaliga sahip oldugunu ilk
ogrendiginizde, neler hissettiniz?

3. Cocugunuzun, kronik hastaligina nasil alistimiz? Hastalig1
kabullenme stiirecinde neler yaptiniz?

4. Cocugunuzun hastaligl, esiniz ve diger cocuklarinizla olan
iliskilerinizi nasil etkiliyor?

5. Cocugunuzun hastaliginin  tedavisi konusunda, yakin
cevrenizdeki kisilerden (esiniz, ¢ocuklariniz ve akrabalarmizdan) destek
aliyor musunuz? Nasil destekler aliyorsunuz?

6. Cocugunuzun hastaligy ile ilgili kisisel bakim ve tedavi yoniinden
(ev, hastane, saglik personeli ve ekonomik boyutlar) ne tiir giicliikler
yasiyorsunuz?

7. Cocugunuzun hastaligina iliskin tedavi stireci ile ilgili kaygilariniz
nelerdir?

Verilerin Analizi

Gortismelerden elde edilen nitel verilerin analizinde, igerik analizi
yontemi kullanilmustir. Icerik analizinin ilk ve 6nemli asamalar1 olan, acik ve
secici kodlama stireci takip edilmistir. Buna gore, yazili hale getirilen
gortisme metni, birka¢ kez okunmus ve olasi kodlarla ilgili notlar almmustir.
Kodlama yaparken ilgili literattir, arastirma ve goriisme maddeleri goz
ontinde bulundurulmustur. Ayrica, metne dayali olarak, katiimcilarin
kullandig1 kavram ve ifadeler, arastirmacinin kesfettigi kavramlar da kod
olarak kullamilmistir. Kodlar1 altinda toplayacak ana temalar, daha ¢ok,
gortisme sorulari ve literatiir dogrultusunda belirlenmistir (Atici, 1997).
Ayrica, Miles and Huberman'in (1994) onerileri dogrultusunda, niteliksel
veri analizi ve yorumlanmasinda gecerli olan basamaklardan veri azaltma
(data reduction), veri sunumu (data display) ve sonug ¢ikarma/yorumlama
yolu takip edilmistir. Kodlama asamasindan sonra ortaya c¢tkan kavram ve
temalarin sunumunda, tablolar ve alintilar kullanilmistr.

BULGULAR
Bu boliimde, verilerin igerik analizi sonucunda, elde edilen

bulgulara yer verilmistir. Alintilarda, her bir anne icin bir numara verilerek,
dogrudan alintilar kullanilmistir.
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1. Hastalig1 Ogrenme Yollarina iligskin Bulgular

Annelerin  hepsi, c¢ocuklarmimn kronik hastaligini, hastanede
ogrendiklerini ve hastalikla ilgili doktor tarafindan bilgilendirildiklerini
belirtmislerdir. Ornegin, annelerden bir tanesi 6grenme yollarini, asagidaki
alintida dile getirmektedir:

“On bes giin donce, idrarda kan gelmesi nedeniyle Sigortanin Dogum evine
Qittik. Idrar tahlili istediler. Hemen hastaneye yatirdilar. Bébrekten film istediler.
Tiimdr ¢iktr. Doktor, bilgi verdi, hastaligr séyledi (1).

1. Duygulara iliskin Bulgular

Cocuklarmnin,  kronik bir hastaliga sahip oldugunu ilk
ogrendiklerinde, annelerin, yasadiklarini ifade ettikleri duygulari, Tablo
3’de verilmistir.

Tablo 3. Cocuklariin Kronik Bir Hastalig1 Oldugunu ilk 6grendiklerinde
Annelerin Yasadig1 Duygular

Duygular Frekans

e}

Sok (Beyinden vurulma, kendinden ge¢me, beynin durmasr)
Saskinlik (Dona kalmak)

Aaq, tiztintu

Tedirginlik (belirsizlik, stiphe)

Korku

Kaygt

Allah’a kars1 kizgilik

Bunalim (caresizlik, yilginlik)

Hayal kiriklig1

[l NS I \S I \CRERG) BERO) Bie) Se o

Sugluluk (sorunun kaynagini kendinde arama)

Tablo 3’de goriildtigti gibi, annelerin biiytik cogunlugu, hastaligr ilk
ogrendiklerinde, sok gecirdiklerini, beyninden vurulmusa dondiiklerini
ayrica, saskinlik, tiziintii yasadiklarmi belirtmisler ve hastaligin gidisatina
iliskin belirsizlik ve tedirginlik yasadiklarini ifade etmislerdir.

Ayrica, hastaligr ilk ogrendiklerinde, bu durumu reddettiklerini,
hastalig1 kendilerine verdigi icin, Allah” a isyan ettiklerini de belirtmislerdir.
Annelerden biri ¢cocugunun kronik hastaliga sahip oldugunu ilk 6grendigi
zaman yasadig1 soku su sekilde dile getirmektedir:
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“Sok yasadim. Mesane kaslarinin olmamasi, gerginlik ve korku yaratiyor.
Dona kaldim, sasirdim. Kendimde degildim. Hastaligin gidisati, iyilesip,
iyilesemeyecegi konusunda kaygr yasadim. “neden bana oldu?” diyerek ilk baslarda
Allah’a ¢ok isyan ettim” (9).

Diger bir anne duygularmi, “gece uyuyamadim, hep agladim. Neden
diye? Kafam durmustu, hicbir seyin farkinda degildim” (5) biciminde ifade
etmistir.

3. Cocugun Hastaligin1 Kabul Etme Asamasinda Annelerin Kullandig:
Bas Etme Mekanizmalarina iliskin Bulgular

Cocugun kronik hastaligini kabul etme asamasinda annelerin kullandig:
bas etme mekanizmalar1 Tablo 4’de verilmistir.

Tablo 4. Cocugun Hastaligin1 Kabul Etme Asamasinda Annelerin Kullandig:
Bas Etme Mekanizmalar1

Kabul Etme Siireci ve Bag Etme Mekanizmalar: Frekans

Optimist bakis, kendi durumlarmi diger benzer problemi olan ailelerle
kiyaslama

[63)

Dini inang ( takdir)

Destekleyici gevre (es, cocuk ve yakin tanidiklar)
Saglik personeli destegi (doktor, hemsire)
Cocugun durumuyla ilgili doktordan bilgi alma
Insanlardan uzaklasma (izolasyon)

Sorunun kaynagini kendinde arama

Cocugun olumlu gelisme gostermesi

Doktor 6nerilerini uygulama

= R R R R W W W W

Sigara igme

Tablo 4 incelendiginde, annelerin, cocugun durumunu kabul etme
asamasinda, gelecege umutla bakabilmek amaciyla, iyimser bir bakis
acisiyla, kendi durumlarmi diger benzer durumdaki ailelerle kiyasladiklari,
dini inanca sigindiklar1 ve yakin gevre ve saglik elemanlarindan destek
almaya calistiklar1 goriilmektedir.

Ayrica, anneler, hastaligin gidisatina iliskin doktorlardan bilgi
almanin, cocuklarin hastaliklarinin  olumlu gelisme gostermesinin ve
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doktorlarin verdikleri oOnerileri uygulamanin, hastaliga iliskin algilarim
olumlu yonde degistirdigini ifade etmistir.

Annelerden biri, cocugunun hastaligini kabul etme asamasinda, bir
yil stiresince evden disar1 c¢ikmadigini, insanlardan uzaklastigini,
zayifladigini, hastaligin nedenini kendinde aradigmi ve adeta hicbir seyi
diistinmeyen bir insan haline geldigini ifade etmistir.

Bir anne, hastaliga alisma stirecini, asagidaki alintida dile getirmistir:

“Hastali§1 kabullenmek ¢ok zor oldu. Su an daha bilingli, daha iyi
bakiyorum. Ikiz kardesim ameliyat dncesi arwjor, rahatlatiyor, bu hastahga
alistirtyor beni. Siirekli agliyoruz, sigara iciyoruz. Bazen sorunu kendimde
ariyorum. Sarilik benden dolay: mi?, Stresimden dolayr mi oldu? diye aklimdan
sorular geciriyorum. Doktorla konusarak alismaya calistim”(2).

Ancak, annelerden dordi cocuklarmin hastaligimmi kabul etme
asamalarinda, herhangi bir bas etme mekanizmasi kullanmadigimni su sekilde
dile getirmistir:

“Hastaligin halen kabullenemedim. Eve dénmesini, evde tedavi edilmesini
istiyorum. Allah’a isyan ediyorum, cocugumun giinahsiz olmas: nedeniyle

hastaligini kabullenemiyorum” (10).

4. Cocugun Kronik Hastaliginin, Aile Iliskilerine Etkisine Iliskin
Bulgular

Cocugun kronik hastaliginin, aile iliskilerine etkisi Tablo. 5'de
verilmistir.

Tablo 5. Aile Iliskileri

Aile iliskileri Frekans
Birbirlerini destekleme (duygularin paylasilmasi, esin sorumlulugunu 4
tistlenmesi)

Diger ¢ocuklara kars1 var olan ilginin azalmasi 3
Kizginhigin yon degistirmesi (kizginligin, ese ve cocuklara yansitilmasi) 3
Esle ag1z dalasma girme 1
Esle iligkilerin bozulmasi 1

Ese karsi 6fkeli olma 1
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Tablo 5de gorildugt gibi, annelerden doérdi, c¢ocuklarinin
hastaligma iliskin duygu ve gereksinimlerinin, esi ve ¢ocuklar: tarafindan
paylasildigini ve birbirlerine duygusal yardimlarda bulunduklarini ifade
etmiglerdir.

Annelerden tgli ise, hastaneye yatislarin tekrarlanmasi nedeniyle,
diger cocuklarina kars: var olan ilginin azaldigini, cocuklarmin hastaligina
iliskin sikint1 ve korkularini, esine ve ¢ocuklarina yansittigini, kizginligin
onlardan ¢ikardigin soylemislerdir.

Bazi anneler de, hastaliktan dolay1 esiyle iliskilerinin bozuldugunu,
cocugunun hastaligina iliskin esinin, gereken sorumlulugu tistlenmedigini,
¢ocugunun bakiminda yalniz kaldigmi ve bu nedenlerden dolay1 esine
kizgin ve ofkeli oldugunu belirtmislerdir.

Asagidaki alintilarda, hastaligin aile ici etkilerinin bazi 6rnekleri yer
almaktadir:

“Cocugumun hastali§i, esimle arami bozuyor. En kiiciik bir yanhshgimz
bile kizginligimiza neden oluyor, diger cocuklarla ilgilenemiyoruz” (1).

“Esime karst kinim fazla. Neden benimle hastaneye gelmiyor diye’ (1).

“Diger cocuklarim, esim, en kiiciik bir sey deseler dahi kiziyorum. Stirekli
hastanede yatmak zorunda kaldigimiz icin diger cocuklarla ilgilenemiyoruz” (5).

“Cocugumun hastaligindan dolayi, esime ve diger ¢ocuklarima karst ilgim
iyice artt. Esimle birbirimize destek oluyoruz” (4).

5. Cocugun Tedavisi Siiresince Alinan Desteklere iliskin Bulgular

Annelerin ¢ogunlugu, eslerinden, cocuklarindan ve yakin gevrelerinden,
hastaliga iliskin duygularinin = paylasilmasi, ¢ocuklarinin, hastaneye
yatislarinda ve ameliyat durumlarinda, yakin cevrelerindeki bireylerin,
hastanede, cocuga refakat etmesi ve tedavi ticretine yardimda bulunma gibi,
maddi ve manevi destekler aldiklarini ifade etmislerdir.

Anneler, bu destegi asagidaki alintilarda dile getirmislerdir.

“Kiz kardesim, cocuga siirekli bakiyor. Ben, ara sira geliyorum. Kardesimin,
bebege bakmast en biiyiik destegim. Yogun bakimdayken esim ve kardesim hastanede
kald1. Ikiz kiz kardesimin konusmalarindan biiyiik destek aldim” (2).

“Cevremden her tiirli destek aliyoruz. lyi olur diye fikirler vermeleri,
ziyarete gelmeleri en biiyiik destek benim icin. Kizim, ameliyat sirasinda bir iki giin
oglumun yamnda kaliyor. Esim, sabirli olmalnyiz, diizelecek gibi sozlerle destek
ctkiyor” (6).
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Bunun yaninda annelerden ikisi, esinden yeterli destek
alamadiklarini belirtmislerdir. Anneler bu duygularmi su sekilde ifade
etmiglerdir:

“Esimden destek alamiyorum. Cocugu ben hastaneye getiriyorum. Beni
yalniz birakiyor” (5).

“Esimden destek almiyorum. Igine kapanik olmast nedeniyle iletisim
kuramiyorum” (10).
6. Cocugun Hastaligiyla flgili Karsilasilan Tedavi Giicliikleri

Annelerin, ¢ocuklarinin kronik hastaligiyla ilgili karsilastiklar1 tedavi
glicliikleri Tablo. 6’da verilmistir.

Tablo 6. Tedavi Giicliikleri

Kisisel Bakim ve tedavi Giicliikleri Frekans

Parasal zorluklar

Doktorlarin bilgi vermemesi

Evdeki kisisel bakim ve tedavi zorlugu
Servis doktorlarmin sik sik degismesi
Uzun stireli hastane yatiglar:

Enfeksiyon kapma riskinin olmas1
Agizdan beslenmenin kisitlanmasi
Yasaminin tibbi cihaza bagl kalmasindan
kaynaklanan gtigliikler

Hastaneye yabancilik

Hastanenin uzaklig1 1

R Rl Rl NN W

=

Tablo 6'da goruldiigii gibi, annelerin bazilari, parasal sikinti
yasadigini, yesil kartin ilaglar1 karsilamadigini, bu nedenlerden dolay1 yakin
cevrelerinden maddi destek almak zorunda kaldiklarini soylemistir.

Annelerden ikisi doktorlarm, hastaligin gidisati hakkinda tatmin
edici ve yeterli bir sekilde bilgi vermediklerini ifade etmislerdir.

Anneler, evdeki tedavi ve kisisel bakim yontinden, lavman,
pansuman ve tuvalet ihtiyacinin karsilanmasi gibi durumlarda zorluk
yasadiklarimi belirtmislerdir. Ayrica, servis doktorlarinin sik sik degistigini,
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uzun siireli hastane yatislarindan sikildiklarmi ve cocuklarinin hastane
enfeksiyonuna yakalanabilecegini ifade etmislerdir.

Annelerden biri, ¢cocugunun yasaminin tibbi cihaza bagh oldugunu,
ancak, evde tibbi cihazin bulunmamas: nedeniyle giiclik cektigini
soylemistir. Diger bir anne de, okuma- yazmasmin olmamasi nedeniyle,
hastanede yabancilik yasadigini ve kimseyi tanimadigini ifade etmistir. Bir
diger anne ise, cocugunda takili olan nazo-gastrik sonda nedeniyle,
beslenmenin durduruldugunu, ancak, cocugunun stirekli yiyecek bir seyler
istemesine dayanamadigimni ifade etmistir.

Annelerden bazilarinin ise tedavi yoniinden yasadigi giticliikler,
asagidaki alintilarda drneklendirildigi gibi dile getirilmistir.

“Hastanede uzun stire yatmasindan rahatsizim. Doktorlar, personeller ¢ok
iyiler. Ancak, doktorlar yeterince bilgi vermiyor” (4).

“Maddi giicliik yasiyoruz. Yakin akrabalardan yardim aliyoruz. Yesil kart
ilaglar1 karsilamuyor. Biiyiik ameliyatta bir hafta sonda takili kaliyor. Act geker, kétii
bir sey olur diye sikint1 ¢cekiyoruz” (3).

“Ikinci ameliyatta enfeksiyon oldu ve bu nedenle ameliyata alinamayacag
durumu kaygr yaratti. Bu servisin enfeksiyon servisi olmasi, kaygi ve tedirginlik
yaratiyor” (8).

Annelerin yarisina yakini ise, cocuklarinin hastane ve evdeki tedavi-
kisisel bakimi yonlerinden hicbir gticlitk yasamadiklarimi belirtmisler ve
hastane personeline iliskin memnuniyetlerini asagidaki alintilarda
orneklendigi gibi dile getirmislerdir:

“Buradaki hemgirelere gercekten cok sasirdim. Saat basi ates, tansiyon
bakiwyorlar, serum kontrolii yapiyorlar. Hasta bakicilar, stivekli carsaf veriyorlar. Bu
ilgiye ¢ok sasirdim. Buradaki doktorlar, hocalar hepsi birbirinden iyi. Sabah, hocalar
geliyor, cok kibar konusuyorlar, karsisindakileri incitmiyorlar” (7).

“Tedavi ve kigisel bakim yoniinden giicliik yasamiyoruz. Doktorlar cok
ilgileniyor. Gereken yardim: yapiyorlar. Cocuklarla arkadas gibiler” (7).

“Herhangi bir giicliik yasamiyorum. Saglik¢ilar iyi ilgileniyor” (6).
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7. Tedavi Siirecine Iligkin Yasanan Kaygilara iliskin Bulgular

Cocugun kronik hastaliginin tedavisine iliskin yasanan kaygilar,
Tablo. 7'de verilmistir.

Tablo 7. Tedavi Siirecine iliskin Yasanan Kaygilar

Tedavi Siirecine Iliskin Kaygilar Frekans

Hastaligin gidisatina iliskin belirsizlikler
Tekrarlanan ameliyatlar

Bilgi eksikligi

Enfeksiyon kapma riski

Estetik kaygis1

Endise

Korku

Tedavinin yarim kalmasi

[ T S

Tablo 7’de goriildiigii gibi, annelerin dordi hastaligin gidisatina ve
problemin simirlarma iliskin, belirsizlik yasadiklarmni ifade etmislerdir.
Annelerden bazilar1 da, tekrarlanan ameliyatlardan dolay1r korku
yasadiklarimi soylemistir. Ayrica anneler, cocugunun hastanede enfeksiyon
kapacagini, maddi sikinti nedeniyle tedavinin yarmm kalabilecegini,
hastaligmm durumuna iliskin korku ve endise yasadiklarmi da ifade
etmiglerdir.

Annelerden bazilarinin tedavi stirecine iliskin yasadigi kaygilar,
asagidaki alntilarda verilmistir:

“Acaba olur mu, olmaz mi? Ilerisi ne olur? Diye kaygt yastyorum.
Hastali§in derecesi hakkinda bilgimiz yetersiz” (1).

“Cocuga iyi dediler, ancak ameliyatin yeniden ¢ikmast kaygr yaratt. Iyi
olacak m, olmayacak mu? Tekrar ameliyat gerekecek mi gibi konularda kayg
yaswyorum. Kiz ¢ocugu olmast kaygt yaratiyor. Karnminda biraz iz kalacak” (4).

“Maddi yonden zorlaniyoruz. Babasimin isi olmadigindan tedavisi eksik
kalir diyoruz” (3).

Annelerden bazilar1 da, kaygilarinin olmadigini, kendi durumlari ile
algilarin1 olumlu yonde degistirdiklerini asagidaki alintilardan verilen
orneklerle dile getirmislerdir:
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“Kaygt yok, ciinkii yendim. [lk basta ilag tedavisi baslansaydi korku, kaygi
yasardim. Ameliyat edildigi icin kaygim yok. Olumsuzdan olumlu yone yoneldik.
Lyilesmeyecek diye kaygim yok. Tedavi ile diizelecek” (8).

“ Kaygim yok, ciinkii, bugiin hoca, tomografi istedi. Hastalik dagilmamus
dedi. Bugiin tiimér alindi ve diger bolgelere yayilmadigr icin rahatim. Diizelecegine
ben inantyorum. On giin sonra cocugumun elinden tutup cikacagiz” (7).

“ lyilesecegi konusunda umutluyum. Cocugumun kurtulusunu Allah’a
birakiyorum. Hastanede tedavi edilecegini, iyilestirilecegini diisiiniiyorum” (10).

TARTISMA VE YORUM

Bu arastirmada elde edilen birinci bulguya gore, annelerin hepsinin,
cocuklarinin kronik hastaligini, hastaneden 6grendikleri ve cocuklarmin
hastalig1 ile ilgili olarak, doktor tarafindan bilgilendirildikleri saptanmuistir.

Arastirmanin ikinci bulgusuna gore, annelerin, ¢ocuklarinin kronik
hastaliga sahip olduklarini 6grendiklerinde, ilk once, sok, saskinlik, hayal
kiriklig1, reddetme, caresizlik, korku, bunalim, hastaligin gidisatina ve
sonucuna iliskin belirsizlik, Allah’a kizgmlhk gibi duygular yasadiklar
saptanmistir. Daha sonra ise, dinsel inanglar dogrultusunda hareket ederek,
gelecege umutla bakabilmek amaciyla, bu durumu iyimser yorumladiklari,
kendi durumlarini, diger benzer problemleri olan aileler ile kiyaslamalari
sonucunda, kendi durumlarina iliskin algillarmi olumlu yonde
degistirdikleri gortilmiistiir. Benzer bir bicimde, Inanc (1995) ve Conom
(1995) yaptiklar1 calismalarinda, c¢ocuklarinin durumunu kabul etme
asamasinda, ebeveynlerin, ilk ©6nce, sok ve inanmama tepkileri
gosterdiklerini, daha sonra, kendilerine anlatilanlar1 anlamlandirmaya
calistiklarim1  bulmuslardir. MacGregor (1994), hastaligin ilk aylarinda,
annelerin, kagma davrams1 gosterdigini, duygusuzluk, sok, uykusuzluk,
hafiza kayiplari, istahsizlik ve tahmin edilemeyen duygusal dalgalanmalar
yasadiklarmi ifade etmistir. Pejovic ve arkadaslar1 (2003) hastaneye yatirilan
¢ocuklarin anne-babalarinda bircok olumsuz davranislar ve stresle ilgili
bozukluklar oldugunu belirtmektedirler. Literatiirdeki bu bilgiler, bu
arastirmadan elde edilen bulgularla paralellik gostermektedir.

Ayrica, hastaligin gidisatina iliskin, doktor tarafindan bilgilenme,
saglik elemanlarinin destegi, doktorun verdigi onerilerin uygulanmas: ve
¢ocugun durumunun, olumlu gelisme gostermesi, annelerin, cocugun
hastaligma iliskin algillarmi  olumlu yonde degistirmeye Kkatkida
bulunmustur.



Kronik Hastaliklt Cocugu Olan Annelerin Yasadig1 Duygular | 109

Swallow (2001), hastalik stirecinde, basa ¢ikma becerilerini
belirlemek amac ile kronik hastaligi olan 29 ¢ocugun annesi ile yaptig
gortisme sonucunda, saglik elemanlar: ile karsilikli saygr ve iyi iliskilere
dayali doyurucu anlayislarin gelistirilmesinin, iyi uyum ve yeterliligin
gelismesine katkida bulundugu saptamustir.

Taanila (2002), g¢ocugun hastaligt ve hastaligin giinliik yasama
etkileri ile ilgili verilen bilgilerin, anne-babalarin ve onlarin iliskileri
tizerinde olumlu bir etki biraktigini ifade etmistir.

Davis ve Fallowfield (1994), ebeveynlerin, hastaliga uyum
suireglerinin, karmasik bir stire¢ oldugunu belirterek, bu stiregte, hastalikla
ilgili bilgiler edinme, diger hasta cocuklar1 gorme, diger anne-babalarla
konusma gibi sosyal desteklerin, anne-babanin kendilerini iyi hissetmesi,
cocuklarina kars: davranislari ve cocugun hastaliga uyumu arasinda énemli
iliskiler oldugunu ifade etmistir.

Ancak, bazi annelerin ise, bu siirecte, sorunun kaynagini kendinde
aradigl, geri cekilerek kendini insanlardan izole ettigi, bu durumu
kabullenemedikleri de saptanmustir. Nitekim Inang (1995), yaptigt
calismasinda, pek ¢ok anne-babanin, hastaligin etiyolojisindeki rollerini
sorgulayarak, hastaligin kendi hatalarindan olup olmadigin arastirdiklarinm
bulmustur. Literatiirdeki bu bulgular, arastirmada elde edilen bulguyu
desteklemektedir.

Arastirmanin dordiincti bulgusuna gore, annelerin, ¢ocugun kronik
hastaligina iliskin duygu ve gereksinimlerinin, esler ve ¢ocuklar tarafindan
paylasildig1 ve birbirlerine karsi, duygusal yardimlar: oldugu gortilmiistiir.
Ancak, hastaneye yatislarin tekrarlanmasi nedeniyle, diger ¢ocuklara kars:
var olan ilginin azaldig1 ve hastaliga iliskin sikint1 ve korkularin ese ve diger
cocuklara yansitildig1 da saptanmustir.

Smith (1998), kronik hastalarin aileleri ile yaptig1 calismasinda,
ailede, isbirligi, duyarhlik, sefkat, empati, saygi, kisisel olgunluk ve aile
birliginde biittinlesmenin arttigini; ancak, kisiler arasi iliskiler ve gorevlerde
olumsuzluklarin goriildiigiinti, kardesler arasinda kiskanclik, rekabet,
kizginlik, diismanlik ve sosyal ice doniik duygularin da gelistigini
bulmustur. Hertinen ve Kyngas (1998), cocugun kronik durumunun, tim
aile tiyeleri igin stresli oldugunu belirtmistir. Bu durum, aile atmosferi ve
aile tiyelerinin birbirleri ile olan iliskisini olumsuz etkilemektedir. Iovchuk
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(2203), ailede kronik hastaliga sahip bir cocugun bulunmasinin aile sistemini
bozdugunu, bu ailelerde iletisimin bozuldugunu ve bosanmalarin daha sik
yasandigim belirtmektedir. Literattirdeki bu bulgularin, arastirmanin
dordiinci  bulgusundan elde edilen bilgilerle benzerlik gosterdigi
anlagilmaktadir.

Arastirmanin besinci bulgusuna gore, annelerin, cocugunun kronik
hastaligina iliskin olarak, eslerinden, cocuklarindan ve yakin cevrelerinden,
hastaliga iliskin duygularin paylasilmasi, cocugun hastaneye yatislarinda ve
ameliyat durumlarinda, yakin cevresindeki bireylerden, hastanede, cocuga
refakat etme ve tedavi ticretine katkida bulunma gibi maddi ve manevi
destek aldiklar1 saptanmistir. Nitekim, Pejovic ve arkadaslar1 (2003), ailenin
sagligi icin destek sistemlerinin 6nemli oldugunu, aile tiyelerinin aile sistemi
icin yardimci terapist roltinde bulunduklarini belirtmektedirler.

Arastirmanin altinct  bulgusuna gore, annelerden bazilarinin,
ekonomik sikinti yasadigi, doktorun, hastaligin gidisat1 hakkinda tatmin
edici bilgi vermemesinden yakindiklari, cocugun, evdeki kisisel bakimi ve
tedavisi yontinden zorluklar yasadiklari, servis doktorlarinin sik sik
degismesinden yakindiklari, uzun siireli hastanede kalmaktan memnun
olmadiklar1 ve ¢ocuklarinin, hastane enfeksiyonuna yakalanma risklerini
sorun ettikleri saptanmustir.

Cocugun, hastaligr ile ilgili olarak, ailelere verilen sempatik ve
destekleyici uygun bilgiler; bu bilgilerin, cocugun giinliik yasamina etkileri
ve c¢ocugun ev ortamma uyumu hakkinda verilen pratik bilgilerin
etkilerinin, anne-baba iliskileri {izerinde, olumlu etki biraktig1 ailelere ifade
edilmelidir.

Taanila (2002), yaptig1 calismasinda, evde ¢ocuklar ile ilgili nasil
uyum saglayacaklar1 hakkinda ¢ok az bilgi ve pratik tavsiye aldiklarin
soyleyen anne-babalarin, bu bilgileri yeterli aldiklarini soyleyenlerden bes
kat daha fazla giivensizlik ve caresizlik duygular1 yasadiklarin1 bulmustur.

Nicolau ve arkadaslar1 (2003) ile Garcia-Giral ve arkadaslarinin
(2003) yaptiklar1 galismalarda anne-babalara ve ¢gretmenlere verilen bilgi,
destek gibi yardimlarin hem anne-babalar hem de 6gretmenlerin hastalik ve
¢ocuklarinin bakimu ile ilgili bilinglilik dtizeyini artirdigr bulunmustur.
Cocuklarinin bakiminda daha bilingli davranan anne-babalarin, kronik
hastalig1 olan cocugun hastaliktan daha az etkilenmesine yardimci olacagi
umulabilir.
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Bu arastirmanin son bulgusuna gore, annelerin, cocuklarmin tedavisi
stirecinde, maddi sikintilar nedeniyle tedavinin yarim kalacagi, hastaligin
gidisatina iliskin belirsizlikler ve tekrarlanan ameliyatlar gibi konularda
korku, endise ve kayg: yasadiklar1 goriilmektedir.

Sonug olarak, kronik hastalikli ¢ocuga sahip aileler, cocuklarmin
durumundan 6tiirti pek ¢ok sorunla karsilasmakta ve anne baba gorevlerine
ek olarak pek cok gorev tistlenmek zorunda kalmaktadirlar. Hasta cocukla,
saglik ekibinin destekleyici ve etkili bir diyalog icine girerek, saglik ekibi-aile
isbirligi ve esgtidtimii iginde biittinlesmis bir yap1 olusturmalar: gerekir.
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