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Kiiresel olarak, 6zel saglik bakim gereksinimi (OSBG) olan gocuga sahip ailelerin say1st her gegen giin
artmaktadir. Ekonomik ve psikososyal kaygilar nedeniyle OSBG olan ¢ocuklar igin ev tercih edilen
ortam olmustur. Ancak evde bakim, ailelere cok karmasik bakim rutinlerini izleme sorumlulugunu
yliklemekte ve ebeveynlerin ilaglar, prosediirler, bakim uygulamalar: ve teknolojiyi yonetme
konusunda kendilerini gelistirmelerini gerektirmektedir. Aile birimi icin OSBG olan ¢ocuga siirekli
ve zaman alic1 karmagik bakim saglamak hem zihinsel hem de fiziksel olarak bunaltic1 ve yorucu
olabilmektedir. Mola bakimi, genellikle OSBG olan gocuk ve genglerin bakim vericileri igin énemli bir
destek kaynagi olarak tanimlanmaktadir. Bu destek primer bakim vericisi olan ebeveyne uyku,
dinlenme gibi temel gereksinimlerini karsilamak, diger ¢ocuklarinin aktivitelerine katilmak,
eglenceye zaman ayirmak, alisveris yapmak i¢in zaman saglamaktadir. Yapilan ¢alismalarda mola
bakimi ile bakim vericilerin dinlenme imkani bulduklari, streslerinin ve tiikenmislik duygularinin
azaldig, eglence ve bos zaman aktivitelerine ya da diger aile tiyelerine ayirdiklar: siirenin ve yagsam
kalitelerinin arttig1 gosterilmistir. Bu derlemenin amaci 6zel saglik bakim gereksinimi olan ¢ocuklara
uygulanan mola bakiminin aile {izerine etkilerini ortaya koymaktur.
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ABSTRACT

Keywords

e Family, Globally, the number of families with children with special health care needs (SHCN) is
o Caregivers, increasing day by day. Due to economic and psychosocial concerns, children with SHCN
¢ Child health, have preferred to be raised at home. However, home care burdens families with the
o Siblings, responsibility of following very complex care routines and requires parents to develop
e Respite care themselves in managing medications, procedures, care practices and technology. For the
Article Info family unit, providing continuous and time-consuming complex care for a child with

SHCN can be both mentally and physically overwhelming and exhausting. Respite care is
often described as an important source of support for caregivers of children and young

Review article

Received people with SHCN. This support provides time for the primary caregiver, the parent, to
22.01.2023 meet their basic needs such as sleep and rest, to participate in other children's activities, to
Accepted spare time for entertainment and shopping. Studies have shown that with respite care,
009023 caregivers have the opportunity to rest, their stress and feelings of burnout decrease, the

time they allocate to recreational and leisure activities or to other family members and their
quality of life increase. The aim of this review is to reveal the effects of break care applied
to children with special health care needs on the family.
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Kiiresel olarak, 6zel saglik bakim gereksinimi (OSBG) olan gocuklarin say1st her gegen giin artmaktadir
(1,2). Cocuklarin sayisindaki artisa paralel olarak bu gocuklarin bakimiru iistelenen ailelerin sayis1 da
artmaktadir. Ekonomik ve psikososyal nedenlerle ev ortami: OSBG olan gocuklarin bakimini saglamak
icin tercih edilmektedir (3,4). Ancak evde bakim, ¢ok karmasik bakim rutinlerini yerine getirme
sorumlulugunu ailelere yiiklemektedir (5). Cocuklar, bilingli ve egitimli bir bakim verici tarafindan
yiiksek diizeyde bakima ve siirekli gozetime ihtiyac duymaktadir (6). Ebeveynler, OSBG olan
cocuklarina dogrudan bakim saglamak i¢in haftada 36 saatten fazla zaman harcadiklarimi
bildirmektedir (1). Ayrica OSBG olan gocuklar genellikle 24 saat 6zellikli bakima ihtiya¢ duymaktadir
(6).

Bakim verme yiikii, bir bakim vericinin refahinin birden fazla alanini etkileyebilmektedir. Bakim
verenlerin fiziksel, zihinsel ve finansal olarak etkilendigi ve bir biitiin olarak ailenin isleyisinin
etkilendigi bilinmektedir (7,8). Aile tiyeleri i¢in OSBG olan bir ¢ocuga slirekli ve zaman alic1 karmasik
bakim saglamak hem zihinsel hem de fiziksel olarak bunaltici olabilmektedir (5,9,10). Cocugun evde
bakimi, aile biriminin {iyelerini fiziksel, sosyal ve psikolojik olarak olumsuz etkileyebilmektedir (11).
Ebeveynler, OSBG olan bir ¢ocuga sahip olmanin istihdamlarini, evliliklerini, iliskilerini, maddi
durumlarini zorladigim ifade etmektedir (1). Ebeveynler genellikle ¢ocugun saghk sorunlarinn
giderilmesi ile aile biriminin ihtiyaglarinin karsilanmasi arasinda denge kurmaya ¢alismaktadir (3,12).
Ebeveynler OSBG olan cocuklarina bakim verme ve dinlenmeye ihtiyac duyma sorumluluklariyla
kendilerini bogulmus hissedebilirler (13). Mola bakimi, OSBG olan ¢ocugun ebeveynleri ve bakim
vericileri i¢in bakim uygulamalarina belirli bir zaman diliminde ara vermesini saglayarak gecici bakim
hizmeti sunmaktadir. Boylece ebeveynler, bakim vericiler ve aile f{iyeleri bakim verme
sorumluluklarindan belirli bir siire uzaklasarak kendilerine zaman ayirabilmektedir (14,15).

Ozel Saglik Bakim Gereksinimi Olan Cocuk

Gesitli fiziksel, gelisimsel, davranigsal veya duygusal problemlere sahip olan veya risk altinda olan cocuklar Ozel
Saglik Bakim Gereksinimi Olan Cocuklar olarak tanimlanmaktadir. Bu ¢ocuklar gesitli kronik hastaliklara
sahiptir ve bu hastaliklarinin getirdigi zihinsel ve/veya motor fonksiyon kayiplar1 bulunmaktadir. Kroniklesmis
problemlerinin yonetilmesinde ¢zel diizenlenmis saglik bakim hizmetlerine gereksinimleri bulunmaktadir. Pek
¢ogu yasamsal fonksiyonlarin stirdiirebilmek icin teknoloji destegine gereksinim duydugu icin teknolojiye
bagimli ¢ocuklar olarak da adlandirilmaktadirlar. Yasamsal fonksiyonlarini desteklemek icin kullanilan
yardimcr yontemler arasinda, ev tipi mekanik ventilatdr, venoz kateter, trakeostomi, gastrostomi veya
ventrikiiloperitoneyal sant yer alabilmektedir. Teknolojiye bagimli ¢ocuklarin hastaliklari ve gereksinim
duyduklar teknolojik destekler cok cesitlilik gosterebilmektedir. Bu desteklere gereksinim durumu stirekli
olabildigi gibi giiniin belirli bir zaman dilimi i¢cinde de olabilmektedir (2).

Mola Bakam

Mola bakim, evde veya baska bir ortamda, uygun tibbi ve hemsirelik destegiyle, ebeveynlere veya bakim
vericilere rahatlama sunan, tamamlayict ve esnek bakim olarak tanimlanmaktadir (16). Mola bakim, aile
merkezli bir yaklasim icinde, bakimda bir ortaklik olarak sunulmali ve bakim vericinin refahi igin fayda
saglamalidir (17). Ebeveynler mola bakimini karsilanmamis en biiytik ihtiyag olarak tanimlamaktadir (3).

Mola bakimy, ailelerin bakim vermeye gecici bir siire ara vermesini saglayan hizmetlerdir (14). Mola bakim hem
resmi hem de resmi olmayan ortamlarda saglanabilir. Resmi mola bakimi ¢ocuklarn bakiminda uzmanlasmus
tesislerde yapilirken, gayri resmi bakim ¢ocugun evinde egitimli bir hemsire tarafindan saglanmalidir (6).
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Mola bakim, evin i¢inde veya disinda, birkag saatten birkag haftaya kadar cesitli sekillerde olabilmektedir. Aileler
bu zaman kisisel ihtiyaglari ile ilgilenmek icin bir firsat olarak kullanabilmektedir (18). Planlanmis bakima ek
olarak, ebeveynlerin hasta oldugu zamanlar gibi 6nggriilemeyen acil durumlarda mola bakim gerekli olabilir.
Mola bakim hizmet saglayicilarimin belirlenmesi ve giivence altina alimmasi, OSBG olan ocuklari ve gengleri
hastaneden eve gecirmenin temel bilesenlerinden biri olarak tanimlanmaktadir (19).

Cesitli stresorlerle karsilasan aileler icin baslica kaynaklardan birisi harici sosyal destek olarak mola bakimdir (9).
Ebeveynler OSBG olan gocuklarmin bakimu icin kime giivenebilecekleri konusundaki endiseleri nedeniyle mola
bakim hizmetinden yararlanmakta tereddiit edebilirler (20). Ebeveynler, cocugun giivende olacagindan, gerekli
bakim ve izlemeyi alacagindan emin degillerse, cocuklarini mola bakimda birakmak istemeyebilirler (21). Mola
bakim hizmeti aldiklar1 bireylerin arasinda hemsire profesyonellerinin bulunmasi ebeveynlerin ¢ocugunun
bakiminda giiven duymasini saglamaktadir. Ozellikle ebeveynler mola bakim siirecinde gocuklarini terk etmis
gibi hissederek endise duyduklarmi ifade ederken bu endiselerinin giderilmesinde hemsireler tarafindan
gocuklarinin izlenmesi ve bakim uygulamalarimin siirdiiriilmesi yer almaktadir (1). Cocuk tizerindeki olumsuz
etkileri 6nlemek igin, mola bakimini kimin sagladiginmn yarm sira, mola bakim programimn ¢ocuk tizerindeki
etkisinin de dikkate alinmasi 6nemlidir (22).

Mola hizmetlerinin esnek ve ailenin ihtiyaglarma uygun olmasi dnerilmektedir. Ailelerin ihtiyaclarina cevap
veren ve esnek olan ev ici ve ev dist hizmetlerin bir kombinasyonu optimal olabilmektedir (23). Whitmore (2017)
mola bakimimnin 6zelliklerini bir yapboz tahtasi {izerinde duran yapboz parcalari olarak tasvir etmistir. Bu
ozellikler hizmet saglayiciya giiven, hizmet tiiri, zamanlama, giivenli bakim, konum, maliyet, siklik, stire ve
ailenin ihtiyaglaridir. Ailenin ihtiyaglari, en temel ozelliktir. Mola bakimin tiim O6zelliklerinin degisen aile

ihtiyaglarma uymasi 6nemlidir ve bu uyum bakim vericinin stresini azaltmaya ve ailenin yasam kalitesini
iyilestirmeye yardimct olmaktadir. Eger yapbozun parcalar: degisen aile ihtiyaglarina uymuyorsa, bakim veren
icin yeterli bir mola olmayacak ve bu da mola bakim hizmetlerinden yararlanilmamasma neden olacaktir. Bu
durum bakim verici stresini artirma ve aile yasam kalitesini diisiirme potansiyeline sahiptir. Mola bakiminin
diyagramu Sekil 1 de verilmistir (14).

Mola Bakim
| Hizmetlerine | —
Duyulan Hizmet Saglayiciya Giiven
. i T 2 \f
Ozel Saghk Ihtiyag T bl
Bakirfiiiia Konusunda \ / —_— . p
ihtiyaci Olan Farkindalik ™~ R Bakim Aile Yazam
Bir Cocu — - Konum MOLABAKIM  me——| EEREEEE | | Nt {9 Kalitesinin
ir Cocugun _|_ Shesiniy [
Bakim i / \\ =
Vericisi Mola Bakim i ==
Hizmetlerinin Allenin ihtiyaclan Siklik
L | Kullanimimin | _|
Kabuli
Mola Bakim| — Bakim Alle Yasam
—p| Verici - Kalitesinin

Stresinin | Azalmasi
| Artmasi |

Sekil 1: Mola Bakimi1 Diyagrami (14).
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Mola Bakiminin Aile Uzerine Etkileri

Mola bakimi, OSBG'li gocugu olan aileler icin temel bir destek olarak goriilmektedir (21,24,25). Aileler, molanin
kendileri, cocuklar: ve ailedeki diger kardesleri igin faydali oldugunu bildirmektedir (23).
Mola bakiminin aile tizerine etkileri asagida siralanmustir;

o Mola bakim, OSBG olan ¢ocuklarin birincil bakim vericinin uyumasina ve rezervlerini yenilemesine
olanak tamimaktadir (18,26,27).

o Mola, bakim vericilerin bir miktar normallik duygusu yasamasin saglamakta ve sinirli olsa bile bakim
vericilere umut agilamaktadir (1,26,27).

o Mola bakim, OSBG olan ailelerinde bakim verici stresinin azaltilmasmi saglamaktadir (5).

o Mola bakim, sadece bakim vericiler veya ebeveynler icin degil, OSBG olan gocugun kardesleri iin de

olumlu etkilere sahiptir. Kardeslerin ebeveynleriyle daha fazla zaman gecirmesine ve ebeveynlerinin ilgisini
gekebilmesine olanak saglamaktadir. Mola bakim, kardeslerin, onlarin ihtiyaglarma odaklanarak, ebeveynlerle
bire bir 6zel zaman gecirmelerine olanak saglamaktadir. Kardesler ebeveynleri ile genellikle yapamayacaklari
seyleri yapabilirler ya da gidemedikleri yerlere gidebilirler. Boylece ailelerin daha siradan bir hayat yasamalarina
yardimci olabilmektedir (1,28,29).

o Mola bakimi ebeveyn ve aile stresinin azalmasina katki saglamaktadir (28-31).

o Mola bakiminin ebeveyn stresinin azalmasi ve evlilik kalitesinin artmasi ile iligkili oldugu
bildirilmektedir (9,30,31).

o Bakim vericilerin giinliik islerini tamamlamasin firsat saglar (28).

o Bakim vericilerin evde uzun siireli bakim vermesini kolaylastirir (28).

o Bakim vericiler mola bakimi sonrast kendilerini daha saglikli, sosyal ve eglence amagli olarak daha fazla
mesgul hissetmektedir (31).

o Ebeveynler icin mola hizmetlerinin psikolojik uyum, yorgunluk, zihinsel saglk ve yasam kalitesinde
onemli iyilesme gibi birgok faydasin bildirmektedir (11,32).

o Ailenin sosyal destegini artirmaktadir (32).

Literatiire bakildiginda mola bakiminn aile ve bakim verici tizerine birgok olumlu etkisi oldugu goriilmektedir
(1,59,11,18,26-32). Bu olumlu etkilerine ragmen mola bakim uygulamasmin oniinde bazi engeller
bulunmaktadir. En énemli engel mola bakim hizmeti saglayicilarinin ve merkezlerin az olmasidir. Bu durum
mola bakimina erisimi imkansiz hale getirebilmektedir (33). Bununla birlikte ulasim engelleri, ekonomik
sorunlar, hizmetlerinin nereden almacagina dair bilgi eksikligi ve uygun olmayan mola bakim stireleri mola
bakimina erigimin &niindeki diger engeller arasinda yer almaktadir (34). Son yillarda iilkemizde OSBG olan
¢ocuklarmn bakim vericilerine mola bakim hizmetlerinin siurh sayidaki belediyeler tarafindan saglanmaya
calisildig1 goriilmektedir. Bu hizmetlerden belediyelerin belirledigi kriterlere (yas, engel orani, yataga bagimli
olmama, veli veya yasal temsilci disinda giin icinde bakim verebilecek bir kimsesi olma gibi) uyan aileler hafta
ici glindiiz mesai saatleri igerisinde yararlanabilmektedir (35-38).

SONUC

Ozel saglhk bakim gereksinimi olan cocuk sayisinin artmastyla birlikte mola bakiminin énemi daha fazla ortaya
cikmaktadir. Ulkemizde de OSBG olan cocuklarin aileleri icin mola bakim hizmetlerinin arttirilmasi ve
yayginlastirilmasi gerekmektedir. Bununla birlikte yeni kurulacak olan mola bakim merkezlerinin her ailenin
degisen ihtiyaclarina uygun olmasi oldukca énemlidir. Sonug olarak mola bakim hizmetlerinin bakim verici,
ebeveynler ve diger kardesler iizerine bir¢ok olumlu etkisi bulunmaktadir. Bu konuda verilen hizmetlerin
politikalarla desteklenerek attirilmast ve daha fazla bilimsel ¢alisma yapilmast 6nerilebilir.
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