Hemsirelik Bilimi Dergisi 2018 1(3) 07-20

HEMSIRELIK BiLiMI

Hemgirelik Bilimi Dergisi

Journal of Nursing Science

Dergisi http: //dergipark.gov.tr/hbd

Journal of
NURSING SCIENCE

N

e-ISSN:2636-8439

Orijinal Arastirma

Diyaliz Tedavisi Alan Cocugun Hastahginin Ebeveynler Uzerindeki
Biyopsikososyal Etkilerinin Fenomenolojik Olarak Belirlenmesi

The Phenomenologically Determination Of Biopsychosocial Impact Of
Child's Disease On Parents In Case Of Dialises Child

Seher SARIKAY A KARABUDAK ?, Zeynep CONK b

a .
Adnan Menderes Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Cocuk Saghgi ve Hastaliklar: Hemsgireligi Anabilim Dali, AYDIN

Ege Universitesi Hemgirelik Yiiksekokulu Emekli Miidiirii

OZET

Calismanin ~ amact;  holistik  hemsirelik  yaklagimlarint
belirlemek iizere, Son Dénem Bobrek Yetmezligi (SDBY) olan, diyaliz
tedavisi alan ¢ocugun hastaliginin anneye ve babaya olan biyopsikososyal
etkilerini belirlemektir.

Nitel aragtirma ornekleme yontemlerinden benzesik ve olgiit
ornekleme yontemi kullanilarak secilen 15 anne, 10 baba orneklemi
olusturmustur. Calisma, Ege Universitesi Cocuk Hastanesi, Dr. Behget Uz
Cocuk Hastaliklar: ve Cerrahisi Egitim ve Arastirma Hastanesi, Saglik
Bakanligi Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesinde, Temmuz 2007—
Ekim 2008 tarihleri arasinda yapilmistir. Veri toplama araci olarak; Aile
Bilgi Formu ve Ebeveyn Goriisme Formu arastirmaci tarafindan
hazirlanmistir.  Anne ve babalarla derinlemesine goriisme y6ntemi
kullanilarak yiiz yiize goriisme yapilmustir. Yari yapilandirilnus goriisme
(30- 45 dakika), kayit cihazina kaydedilmistir. Goriisme kaseti yazili
belge haline getirilmis, veriler kodlanip temalara gére siniflandirilmus,
yorumlanarak rapor haline getirilmistir.

Arastirma sonucunda Bilgi ve Diisiinceler, Degisimler,
Coziumler olmak iizere {i¢ tema belirlenmistir. Aile lyelerinin hastalik
hakkinda yeterli bilgisi olmadig, hastalii zor ve kétii bir hastalik olarak
algiladiklar, hasta g¢ocuga ¢ok deger verdikleri, gelecege belirsiz
baktiklari, saglik profesyonelleriyle iliskilerinden memnun olmadiklari;
sagliklarinda fiziksel ve psikolojik degisimler oldugu, ortam degisiklikleri
yasadiklari, hastaliga korku, 6fke, anksiyete, depresif duygulanim gibi pek
¢ok duygusal yanit verdikleri, cocugu kaybetme korkusunun en biiyiik
korkulart oldugu, pek ¢ok zorlayan faktorle yiiz yiize olduklar, aile
dinamiklerinin etiklendigi, sosyal yagamlarin ciddi sekilde etkilendigi,
hastaligin maddi olarak aileleri zorladigi, ebeveynlerin is yasamlarinin
etkilendigi; zihni mesgul eden aktiviteler, sosyal destekler, fiziksel
aktiviteler, din inanct ve dine yonelik uygulamalar ile bas etmeye
calistiklarl saptanmuistir.

Anahtar Sozciikler: Diyaliz, Aile, Fenomenoloji

*Sorumlu Yazar: Seher SARIKAY A KARABUDAK

ABSTRACT

The purpose of study is to determine the biopsychosocial
impact of child's disease on the mother and the father in case of a End
Stage Renal Disease(ESRD) child, who receives dialysis treatment, in
order to determine holistic nursing approaches.

Fifteen mothers, 10 fathers were selected by using qualitative
research sampling methods, such as homogenous and criterion sampling
methods. The study was conducted between July 2007 — October 2008 in
University of Ege Children’s Hospital, Dr. Behget Uz Child Diseases and
Surgery Training and Research Hospital and Ministry of Health Tepecik
Teaching and Research Hospital. The forms that are used in the research,
namely Family Information Form and Parent Interview Form were
prepared by the researcher. A face to face interview was conducted with
each of the parents by using deep interview method. The semi-constructed
interview (30-45 minutes) was recorded in a recording device. The
interview tape has been transformed into written document, the data were
coded and classified by themes and a report has been issued after the
interpretation.

As a result of the research, three themes were determined:
Information and Thoughts, Changes and Solutions. It has been determined
that the family members do not have adequate information regarding the
disease; they perceive the disease as a difficult and terrible disease; they
care a great deal about the sick child; see the future as uncertain; they are
not happy with their relationships with health care professionals; they
have physical and psychological differences in their health; they
experience an environmental change; they response to the disease with
various emotions such as fear, rage, anxiety and depressive affection; their
biggest fear is losing the child; they are facing many challenging factors;
their family dynamics are affected; their social life is seriously affected;
the disease strains the families financially; work life of the parents are
affected; they are trying to cope with mind preoccupying activities, social
supports, physical activities, religious faith, religious approaches.
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Sarikaya ve Conk
Giris

Kronik hastaliklar i¢inde ilerleyici, giigten disiiriicti, geri
doniisiimsiiz hastaliklarin en onemlilerinden biri kronik bobrek
yetmezligidir (KBY). KBY tiim yas gruplarinda goriilebilir. 16
yasindan kiigiik ¢ocuklarda KBY goriilme sikligi bir milyon
¢ocuk niifusunda 1,5-3'tlir. Erkek ¢ocuklarda kiz ¢ocuklardan
daha fazla goriilmektedir (Cura ve ark, 1999).

KBY gibi bir kronik hastalik siirecinde gocuklarda gesitli
etkenlere bagl olarak sosyal, psikolojik, gelisimsel ve ¢evresel
sorunlar yasanmaktadir. Hastalar, diisik benlik saygisi,
depresyon, tedavi ve diyete uyum giicliikkleri, kisitlayici bir
yasam stiline uyum saglamak zorunda kalmalarinin yani sira
bagimlilik ve 6liim konulariyla yiizlesmektedirler (Akgiil, 2005;
Er, 2006; Ozgiiriimez ve ark, 2003; Ramage ve Durkan, 2003).
Cocuga ailede verilen deger goz oOniinde alindiginda ise bu
durum c¢ocuklarla birlikte anne babalari, kardesler ve yakin
akrabalarint da birinci derecede etkiledigi bilinmektedir
(Dénmezer, 2003). Hastalik siireci aile dinamiklerini
bozmaktadir. Belirgin olmayan hastalik sonuglari, hastanede
yatis siiresinin azalmasi, ailenin evde bakim sorumlulugunun
artmasi, aile fonksiyonlarim etkilemekte ve aile iiyelerini daha
fazla stres altina sokmaktadir. Bazi aileler bu siiregte minimal
dagilma ve artan yakinlagma yasarken baz aileler ciddi dagilma
ve kriz yasamaya baslayabilmektedirler (Conger ve ark, 1993;
Gravelle, 1997; Katz, 2002).

KBY hastast bir ¢ocuga sahip olan bir ailede tiim aile
bireyleri ciddi boyutlarda ve farkli derecelerde hastaliktan
etkilenmektedirler. Pediatri hemgiresinin temel felsefesi tiim
aileyi ele alan aile merkezli, biitiinciil bir yaklagimdir (Ocakg1,
2006). Pediatri hemsiresi; ¢ocuk ve aile bireylerinin saglikli
olmasinda ailenin yasamsal rolii olduguna inanir, ailenin ¢ocuk
i¢in birincil gli¢ ve destek kaynagi oldugunu, duygusal, sosyal ve
gelisimsel destegin saglik bakiminin biitiinleyici parcalari
oldugunu kabul eder (AAP, 2003).

Aile bireylerinin etkilenme diizeylerinin anlasilmasi
aileye yaklasimi yonlendirecek, onlarin hastaliga daha kolay
adapte olabilmelerini saglayacak, stresle bas etmelerini
saglayacak, dolayisiyla hasta g¢ocugun hastalik yOnetimini
kolaylastiracak, hasta sonuglarini pozitif yonde degistirecektir
(Daneman ve ark, 2003; Murray, 2000; Pelletier-Hibert ve Sohi,
2001). “Hemsireligin ugrast alani olan insan davramglarmnin
yasanilan ortam iginde tiim ydnleriyle anlasilabilmesi nitel
aragtirma tasarimini - gerektirmektedir” (Ozgiiriimez ve ark,
2003). Bu nedenle insan deneyimlerini veya etkilenimlerini
anlayabilmek i¢in nitel aragtirma yontemi tercih edilmelidir.

Yurt disinda ve iginde ¢ocugun kronik hastaliginin aile
lizerine etkilerinin anne babalar tarafindan algilamgmin
arastirildigt ¢ok sayida literatiire rastlanmamaktadir (Katz,
2002). Kronik bobrek yetmezliginin kardesler {izerine olan
etkilerinin incelendigi bir ¢alisma yapilmistir (Batte ve ark,
2006). Ulkemizde hemsirelik alaninda yapilmis ¢ok sayida nitel
aragtirma bulunmamakta, bu agig1 kapatmak tizere giderek nitel
aragtirmalara verilen 6nem artmaktadir. KBY gibi kronik bir

hastalik siirecinde anne babanin yan1 swra kardeslerin
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deneyimlerini, etkilenmelerini, biyopsikososyal modele uygun
olarak tiim yoénleriyle arastirmaya yonelik yapilan nitel bir
calisma bulunmamaktadir. Bu eksikliklerden yola ¢ikarak;
holistik hemsirelik yaklasimlarim belirlemek iizere KBY olan,
diyaliz tedavisi alan g¢ocugun hastaliginin aileye olan
biyopsikososyal etkilerini belirlemek amaciyla bu ¢aligma

planlanmustir.

Gerec ve Yontem
Arastirmamn Tipi

Bu aragtirma niteliksel fenomenolojik bir ¢aligmadir.
Arastirmamn Yapudigi Yer ve Zaman

Cahisma Ege Universitesi Cocuk Hastanesi, Dr. Behget Uz
Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Saglik Bakanligi Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesinde
yapilmigtir.
Arastirma Evreni ve Orneklemi

Ege Universitesi Cocuk Hastanesinde alt1 periton diyaliz
(PD,) alt1 hemo diyaliz (HD), Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklar
ve Cerrahisi Egitim ve Arastirma Hastanesinde 38 PD, dokuz
HD; Saglik Bakanligi Tepecik Egitim ve Aragtirma Hastanesinde
22 PD, iki HD hastasi izlenmektedir. Bu c¢alismada nitel
aragtirma Ornekleme yontemlerinden benzesik (homojen) ve
olgiit 6rnekleme yontemi kullanilarak secilen 15 anne, 10 baba
orneklemi olusturmustur.

Aragtirmaya dahil edilme kriterleri sunlardir:

— En az 3 aydir SDBY tanisi ile diyaliz alan ¢ocuklarin
ebeveynleri
— Anne babanin 6z ve birlikte yastyor olmasi,
— Anne babanin bagka aktif bakim gerektiren hasta gocugunun
olmamasi,
Veri Toplama Araglart

Aragtirmada veriler aile hakkinda genel bilgiler toplamay1
saglayan “Aile Bilgi Formu” ve yar1 yapilandirilmis goriisme
formu “Ebeveyn Goriisme Formu”, arastirmaci tarafindan
literatiirden yararlamlarak hazirlanmis ve niteliksel arastirmalar
konusunda deneyimli en az doktora derecesine sahip 5 uzman
goriisii alinarak diizenlenmistir.
Aile Bilgi Formu

Bu form; aile hakkinda bilgi toplamayr saglayan
sorulardan olugsmustur. Formda; Hasta ¢ocuk; adi-soyadi, yasi,
cinsiyeti, egitimi, ne kadar zamandir KBY oldugu, PD / HD
alma siiresi, PD / HD sikligi, PD /HD isleminin siiresi, hastaneye
bagvurma siklig1, en ¢ok hastaneye basvurma nedeni, daha 6nce
PD / HD alma durumu, aldiysa ne kadar siire once aldigi, Anne;
adi, yasi, egitimi, gebelik sayisi, baba; adi, yast, egitimi, anne
baba birlikte mi?, sosyo ekonomik durum, sosyal giivence, diger

kardeslerin; yas cinsiyet ve egitimleri sorularindan olugsmaktadir.

Ebeveyn Goriisme Formu

Bu form; anne babayla gériisme sirasinda yol gosterecek
yar yapilandirilmis soru formudur. Ilk iki soru genel bir giris
yapmak amaciyla konulmustur. Daha sonra; aile iliskilerindeki

degisiklikler, ev ortamindaki degisiklikler, sosyal-ekonomik
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hayattaki degisiklikler, saglik durumundaki degisiklikler,
duygusal durumdaki degisiklikler, bas etme-sosyal destek-
gelecege yonelik umut basliklar1 altinda bireyin etkilenimlerini
belirlemek amaciyla toplam 19 soru sorulmustur. Sorular genel
sorular olarak hazirlanmig, kisinin anlayabilecegi sekilde
actklamalart gostermek amaciyla parantez i¢inde Ornekler
verilmistir.

Veri Toplama Siireci

Arastirma Oncesi arastirma kapsamina alinmayan dort
anne ile On goriismeler yapilarak sorularin anlagilabilirligi
degerlendirilmistir.

izleme geldiklerinde anne babaya caligma agiklanarak,
kabul eden anne babalarla ikinci gériismede, yiizylize goriisme
teknigiyle Aile Bilgi Formu doldurulmustur. Hastanelerde uygun
bir odada anne ve babayla ayr1 ayr1 derinlemesine goriisme
teknigi kullanilarak yiiz yiize gériisme yapilmistir. Ebeveyn
Gorigme Formu  kullanilarak  sorular  sorulmus, yar
yapilandirilmis gériisme, kayit cihazina kaydedilmistir. Yaklagik
olarak 3045 dk’ Lk bir goriisme ile bilgiler toplanmaya
calistlmistir.

Calismada gegerlik ve giivenirligi arttirmak igin; veri
cesitlemesi yapilmig, anne, baba ve kardeslerle ayr1 ayn
gorisiilmis, kendilerine ait goriisleri alinmistir. Ayn1 zamanda
arastirmact gozlemler yoluyla kendisi de notlar almigtir. Uzun
stireli etkilesimi saglamak i¢in mimkiin oldugunca ilk
goriismede  veri toplanmayip veriler ikinci gériismede
toplanmaya calistimistir. Veriler arastirmactyla birlikte tic uzman
kisi tarafindan degerlendirilmistir. Psikolojik degerlendirmelerde
uzman psikolog goriisii alinmustir. Katilimel teyidini almak igin
goriismeden sonra goriisme kaseti katilimeiya dinletilmis, onay
almmustir.

Verilerin Degerlendirilmesi

Goriismeler bittikten sonra ses kayitlarinin ham dokiimleri
bilgisayara aktarilmis, ses kayitlar1 dinlenip, ham veriler
Microsoft Word belgesi haline getirilmistir. Daha sonra sirasiyla
su adimlar takip edilmistir. Verilerin kodlanmasi, temalarin
bulunmasi, verilerin kodlara ve temalara gore diizenlenmesi ve
tanimlanmast, bulgularin yorumlanmasi ve raporlastirmadir.
Arastirma Etigi

Aragtirmamn  yiiriitiilebilmesi i¢in Ege Universitesi
Hemsirelik  Yiiksekokulu Bilimsel Etik Kurulu’ndan ve
aragtirmanin yapildigi hastanelerin bashekimliklerinden yazili
izin alinmustir. Arastirmaya katilan ebeveynlere ve kardeslere
aragtirmanin amact ve veri toplama yontemi, elde edilen
bilgilerin  hi¢bir sekilde isim belirtilmeden arastirmada
kullanilacag1 agiklanarak kabul eden ebeveynlerden yazili onam

almmustir.

Bulgular

Anneler babalar ve ¢ocuklarina ait bilgiler Tablo 1 de verilmistir.
Yas ortalamasi 33,86 + 10,07 olan annelerin yaslar1 21-55 yaslar
arasindadir.  Cocuk sayilart 2,33 + 1,23, egitim diizeyleri
%73,33 niin  ilkokuldur. Annelerin  %86,66° s1  diisiik
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sosyoekonomik diizeye sahiptir. Yas ortalamasi 37,40+6,63 olan
babalarin yaglar1 23-44 yaslar arasindadir. Cocuk sayilar
2,60£1,77 ve %70’nin egitim diizeyi ilkokuldur. Babalarin
%60’1 disiik sosyoekonomik diizeye sahiptir. (Tablo 1’de
gosterilmistir)

Calismada annelere ve babalara ait {i¢ tema saptanmis, bunlara
ait alt temalar olusturulmusgtur.

Ik tema Bilgi ve Diisiinceler igerisinde yer alan alt temalar, Alt
Tema—1 bashiginda toplanmistir: Hastalikk, Nedenleri ve
Yiiklenen Anlam, Cocuga Verilen Deger, Ebeveyn-Profesyonel
Iliskisi, Gelecek

Degisimler temasina ait alt temalar Alt Tema—1 basliginda
toplanmistir:  Biyolojik  (Sagliktaki Degisimler, Ortamdaki
Yapisal Degisim), Psikolojik (Duygusal Yamitlar, Korkular -
Endiseler,  Zorlayan  Faktorler) — Sosyoekonomik  (Aile
Dinamikleri, Sosyal Yasam, Destekler, Ekonomik Durum, Is
Yasami)

Coziimler temasina ait alt temalar ise: Céziim Onerileri, Bas
Etme Yollar1 — Maneviyat olarak siniflandirilmistir. (Tablo 2)
Temal: Bilgi ve Diisiinceler

Hastalik, Nedenleri ve Yiiklenen Anlam

Aragtirmadan elde edilen bulgulara gore anne ve babalara
hastaligin nasil bir hastalik oldugu soruldugunda biyik
¢ogunlugunun ifadesi zor bir hastalik olmustur. Hastalig1 koti,
yipratici, biiyiik, biiylime gelismeyi engelleyen, aci veren, diyaliz
yapilan hastalik olarak ifadelendirmislerdir.

“Zor, zor. Diyeti var diyalizi var. Hicbir yere gidemiyoruz
mesela... Tabii ki de zor bir hastalik bizim i¢inde, O ’nun iginde
zor” (4-15).

Cocuga Verilen Deger

Calismada anne ve babalar ¢ocuklarina ¢ok deger verdiklerini,
¢ocuklarini ¢ok sevdiklerini, ¢ok emek harcadiklarini, ancak gok
emek harcasalar da bunu isteyerek yaptiklarini ifade etmislerdir.
Cogu anne g¢ocugu ‘“hasta ¢ocuk” olarak kabul edip lizerine
titremektedir.

“O gergekten ¢ok zor biiyiiyor ama ¢ok seviyoruz. Babasi da
oyle ben de dyle. Cok seviyorum yani ¢ocugumu. Cok
ilgileniyoruz.  Yasiyor olmasina  siikrediyoruz.  Kosuyor,
egleniyor, bide sevgisini ¢cok belli eden bir ¢cocuk. Cekingen falan
degil. Var derdi, ama kabullendik” (4-2).

Ebeveyn Profesyonel Iliskisi

Calismada  ebeveynler,  diyaliz  {initelerindeki  saglk
personelinden memnun olduklarini belirtmislerdir.

Hemgireler sag olsun agikliyorlar... (suanda takip eden diyaliz
hemsirelerinde soz ediyor)” (4-12).

“Bunu boyle tutan doktorlara dua ediyorum (su anda takip eden
nefroloji hekiminden soz ediyor)” (4-13).

Anne babalarin en ¢ok dile getirdikleri konu yanlis bilgilendirme
ya da vyetersiz bilgilendirilme, ozellikle hekimler tarafindan
ihmal olarak degerlendirilebilecek davramslara maruz kalma
olarak belirtilmistir. Ve saglik personeline giivenlerinin
kayboldugu anlatimlar sirasinda hissedilen bir durum olmustur.

Gelecek
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Annelerin  ¢ogu

tarafindan gelecege yonelik ifade edilen

kavramlar; gelecegin belirsizligi, gelecegi gérememek, giini

yasamak seklindedir.

“Valla gelecegi hi¢ diisiinemiyorum. Benim i¢in bugiin bugiin,

varmn yarin. Gelecegimizi Allah biliyor, ben hi¢ bir sey bilemem’

(A-14).

)

Tablo 1: Annelerin ve Babalarin Tanitic1 Ozellikleri
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Tablo2: Anne ve Babalara Ait Temalar

Tema Alt Tema-1 Alt Tema-2 Alt Tema-3
Hastalik -
Nedenleri -
Yiiklenen Anlam
Bilgi ve Cocuga Verilen
Diisiinceler Deger
Ebeveyn -
Profesyonel
Mligkisi
Gelecek A- Diisiince ve
Planlar
B- Umutlar ve
Umutsuzluklar
Biyolojik Sagliktaki
Degisimler
Ortamdaki
Yapisal Degisim
Duygusal
Psikolojik Yanitlar
Degisimler Korkular -
Endiseler
Zorlayan
Faktorler
Aile Dinamikleri A-Esler
B-Kardesler
Sosyoekonomik C- Genis Aile
Sosyal Yasam A-Sosyal
Aktiviteler
B-Cevre
C-Yasam Sekli
Destekler
Ekonomik
Durum
Is Yasanu

(6ziim Onerileri
Coziimler

Basetme Yollart

— Maneviyat

Anneler Babalar
TANITICI X+Sd (Min-Max)  X+Sd (Min-Max)
OZELLIK
Yas ortalamasi 33,86 +10,07 (21-55) 37,40+6,63 (23-44)
Cocuk sayist 2,33+1,23 (1-5) 2,60+1,77 1-7)
ortal

N=15 % N=10 %
Egitimi
Tlkokul 11 73,33 7 70
Ortaokul 1 6,66 1 10
Lise 1 6,66 1 10
Universite 2 13,33 1 10
isi
Serbest Meslek - 3 30
Memur 1 6,66 1 10
Isci - 4 40
Ciftgi - 2 20
Ev hanim 14 93,33 -
Sosyo ekonomik
durumu 13 86,66 6 60
Diisiik 1 6,66 3 30
Orta 1 6,66 1 10
Yiiksek
Sosyal giivencesi
SSK 7 46,66 2 20
Emekli Sandig 1 6,66 4 40
Bagkur - 1 10
Yesilkart 7 46,66 3 30
Tedavi olunan
hastane 3 20,00 1 10
Tepecik Eg. ve 10 66,66 3 30
Ars. Hast. 2 13,33 6 60
Behget Uz Cocuk
Hast.
Ege Universitesi
Cocuk Hast.
Cocuk yas grubu
0-1 yas 1 6,66 -
1-5 yas 5 33,33 3 30
6-11 yas 2 13,33 5 50
12-19 yas 7 46,66 2 20
Cocugun Cinsiyeti
Kiz 8 53,33 5 50
Erkek 7 46,66 5 50
Cocugun Egitimi
Okul ¢aginda degil 7 46,66 4 40
i1k gretim 6 40,00 2 20
ogrencisi 2 13,33 4 40
i1ko gretim mezunu
Tedavi sekli
PD 13 86,66 6 60
HD 2 13,33 4 40
PD alma sekli
Aletli periton 8* 53,33 5 50
diyalizi 6* 40,00 1 10
Stirekli ayaktan
periton diyalizi

X+Sd (Min-Max) X+Sd (Min-Max)
isleminin
ortalama siiresi 9,23+3,32 (6-18) 10,66+4,13 (6-18)
(saat) 4,5+0,70 (4-5) 3,25+0,50 (3-4)
PD
HD
Alnan tedavinin
ortalama siiresi 2,38+1,90 (0,5-7,5) 1,91+1,42 (0,5-4,5)
(yil) 2754247 (1-4,5) 2,3742,17 (0,5-4,5)
PD alma siiresi
HD alma siiresi
KBY olma siire 4,70+3,84 0,5-12) 4,00£3,15 (1-12)

ortal. ()

* fkisini bir arada alan bir ¢ocuk bulunmaktadir.

Tema2: Degisimler

Biyolojik

Sagliktaki Degisimler

En ¢ok sikayet ettikleri durumlar sirastyla; yeterli dinlenememe,
yorulma, uyku problemleridir. Fiziksel sagliklarinda; bel fitig,
hipertansiyon hastasi olma, Hepatit B kapma, istenmeyen
gebelik gibi etkilenmeler ortaya ¢iktigini anlatmislardir. En sik
kargilagilan psikosomatik bulgu bas agrisidir. Tasikardi, adet
diizensizligi, kollarda uyusma ve agr1 birer anne tarafindan dile
getirilmistir.

Ortamdaki Yapisal Degisim

Aileler ¢ocugun evde yapilan diyalizi nedeniyle bir oday:
tamamen diyaliz islemi i¢in ayirmak zorunda kaldiklarini,
evlerinde yeterli odasi olmayan ebeveynler, ev degistirmek ya da
evlerine yeni bir oda ilave yaptirmak ve bu odanin gerekli tiim
alt yapisin1 saglamak (elektrik, su gibi) zorunda kaldiklarin
ifade etmislerdir. Gerekli pek ¢ok malzeme ve esya saglanmistir.
“Diyaliz odasi hazirladik, benim yatak odam vard: kiiciik, oray
bosalttik, baska bir odaya tasidik orayr diyaliz odasi yaptik.
Esyalart kullanamiyoz tabi”’(A-15).

Psikolojik

Duygusal Yanitlar

Calismada ebeveynlerin en ¢ok yasadiklart duygusal yanitlar
annelerde; korku, depresif duygulanmim, 6fke, anksiyete, hayal
kirikligi, yetersizlik iken en az oranda caresizlik, apati, babalarda
ise; en cok caresizlik, depresif duygular, inkar goriilirken, en az
oranda yetersizlik, hayal kirikhigt ve Ofke yasadiklar

belirlenmistir.
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Korku ve Endiseler

Ebeveynlerin genel olarak yasadiklari en bilyiik korku; ¢ocugunu
kaybetme korkusudur.

“Iste Gldii 6lecek, boyle oldu olacak gercekten benim uykularim
kagiyor. Cocugum nerde oldii, nerde olcek, yolda mi olcek. Cok
hastalar: gordiik oyle, iste diyalizden ¢ikiyor, yolda pat diye
gidiyor” (4-14).

Zorlayan Faktorler

Her iki ebeveyninin de ortak dile getirdigi konular; yol ve
mesafeyle ilgili zorluklar, diyalizle ilgili zorluklar, siirekli saglik
sorunu  ¢ikmasi  nedeniyle yasanan  zorluklar  olarak
goriilmektedir.

“Ya bi de yol sorunu var bizim. Iki saatte geliyoruz buraya,
sabah erken kalkcaz, hazirlancaz, bebek hemen oluvermiyo,” (4-
8).

Sosyo Ekonomik

Aile Dinamikleri

Annelerin tamaminin ¢ocugun direk bakimindan sorumlu kisiler
olduklari, babalarin ise genel olarak maddi konularla ilgili
sorumluluk tstlendikleri belirlenmistir. Babalarin anneler gibi
¢ocukla fazla ilgilenmedikleri, bakim konusunda (6zellikle
diyaliz islemi), annelerin genel olarak yalmz birakildiklar: ifade
etmistir.

“Diyalizi yapan baska kisi yok. Esimin ashnda dégrenmesi
gerekiyor. Bir hastalik ya da acil bir sey durumunda, yani
ihtiya¢ duyacagimiz bir sey kesinlikle ogrenmesi gerektigini
diistiniiyorum O’nun da. Ashnda keske ikimiz de aymi anda
ogrenseymisiz. Bunun tabi faydasi olacakti bana” (A-2).

Ancak egitimi diizeyi ve sosyoekonomik durumu daha yiiksek
olan ailelerde babalarin sorumluluklarinin ve yardimlarmin
arttig1 goriilmiistiir.

Ailede annelere destek veren 6nemli aile elemanlarindan biri de
biiyiik ¢ocuklardir.

A-Esler
Esler arasi iliskide degisiklik olup olmadigr irdelenmeye
calisildiginda birgok anne kocalariyla iligkilerinde negatif bir
degisiklik olmadigini, aksine eslerinin kendilerine destek
oldugunu, birbirlerine daha ¢ok baglandiklarini ifade etmistir.

B- Kardesler

Ebeveynler saglikli ¢ocuklartyla olan iligkilerini anlatirken genel
olarak saglikli ¢ocuklarina fazla zaman aywamadiklarini, hasta
¢ocuktan firsat bulup onlarla fazla ilgilenemediklerini ve bu
nedenle saglikli ¢ocuklarin ihmale ugradigini belirtmislerdir.
“Diger ¢ocuklarima zaman ayirmak zor oluyor. Hastaneye
geldigimiz siirede zor oluyor. Ben hemen hemen her giin
buradayim... Ailece etkilenmigiz biz bu olaydan yani nasil
diyeyim ki. Yani birlikte evde bulundugumuz yok en basiti. Esim
cocugum burada yatiyor siirekli, evde ¢ocuklarima bakamiyorum
baba olarak belki, babalik yapmaya ¢alisiyorum... Istedigim gibi
babalik gorevi yapmaya ¢alistyorum ama yapamiyorum yani,

aswor” (B-1).
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C- Genis Aile

Kayn valide ve kayin pederiyle birlikte ya da ¢ok yakin oturan
anneler hastalik nedeniyle iliskilerde gerilme oldugunu ifade
ederken destek gordiigiinii belirten anne ve babalar da mevcuttur.

“Kayinpederim beni resmen hani nasil karsidan bir diismant
bellersin ya aynen o sekilde diismandim ben evde. Giriyodum
¢ocugu sen hasta ettin, ¢ikryodum ¢ocugu sen hasta ettin” (4-1).
Sosyal Yasam
Anne babalarin ¢ok biiyiik bir kism1 hastaligin sosyal yasamlari
iizerinde oldukca etkili oldugunu belirtmislerdir. Ozellikle
annelerin ~ sosyal yasamlarmin daha ciddi etkilendigi
belirlenmistir.

A-  Sosyal aktiviteler

Bayram ziyaretleri, memleketine gitme, arkadas gezmeleri gibi
pek ¢ok aktivitelerini azalttiklarim1 ya da biraktiklarini ifade
etmiglerdir. En ¢ok kalmali olarak bir ziyarete ya da tatile
gidemediklerini dile getirmislerdir.

“Yani tabii ki istedigin kadar ozgiir degilsin. Ama istedigin
kadar ozgiir degilsin derken yani bir siradan insan gibi gezip
tozamazsin. Mesela bir giin yani veya dért saat bes saat gezip
tozarsin ama onun bedelini ddersin. Niye? Ccocugun viicudunda
ddem olusur” (B-4).

B- Cevre
Cevrenin tepkilerinin ¢ogunlukla olumsuz ve tiziici oldugunu,
yargilayict itham ve sorulara maruz kaldiklarmi ifade
etmislerdir. Hatta bir anne c¢evrenin g¢ocugunu Oldiirmesini
onerdigini belirtmistir.

“Bu da Allah’tandir geger diyeni ¢ok az duyuyorum yani.
Dyilesmiyo mu daha, ne zaman gegecek diyolar. Hani destek olan
olmuyo pek” (4-12).

C-  Yasam Sekli
Yasam sekillerini  ¢ocuklarma gore planladiklarini dile
getirmislerdir.En ¢ok sdz edilen yasam seklindeki degisim,
diyaliz saatine gore giinlerini planlamak yani planli ve zamanli
yasama durumunda olmaktir.

“Yani her sey ona endeksli. Hi¢ baska bir sosyal yasantim yok.
Ona baghy:z yani, o iyi olursa bir yere gidebiliriz, o iyi olmazsa
gidemiyoruz, hastane ev oluyor” (4-3).

Yasamlarina KBY’ nin girmesiyle endise, heyecan ve korku
icinde bir yasamlari oldugunu ifade etmislerdir.

Destekler
Calismada anneler en ¢ok destegi kendi/es anne ve babalarindan
daha sonra eslerinden aldiklarini belirtmislerdir. Kardegler ve
akrabalarindan, komsu, arkadas ve g¢evrelerinden ve yine kendi
saglikl biiyiik ¢ocuklarindan destek almaktadirlar.

Cok az ebeveyn diger hasta yakim anne babalarla iletisim
kurduklarimi ifade etmistir. Kurumsal destekler ; Saglik
giivenceleri, Oziirli maasi, Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma
Vakiflar1 araciligiyla sunulan yardimlar, devletin memurlarina
sagladigi maddi destekler ve yoneticiden alinan destekler aileler

icin oldukca 6nemli desteklerdir. Saglik personelinden malzeme
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ve manevi destek gordiigiini ifade eden sadece birkag anne
vardir.

Ekonomik Durum- Is Yasamu

Ebeveynler genel olarak kronik hastaligin getirdigi yiik
nedeniyle ekonomik zorluk yasamaktadir. Calismada bes anne
daha 6nce galistign halde ¢ocugun hastaligi nedeniyle su anda
calisamadigim dile getirmistir.

Tema 3: Coziimler

Coziim Onerileri

Annelerin ¢6ziim o6nerileri :Esin diyalizi 6grenmesi, ¢ocuguyla
daha fazla ilgilemek i¢in emekli olmak, evde bakim konusunda
destek verebilecek hemsire, ailenin tiimiiyle psikolojik olarak ele
alinmasi, devlet ya da kurumlar araciligi ile saglanan yardim
amagli

Odeneklerin adaletsiz  dagitildigi, esit dagitilmasi

gerektigi, kendi ¢ocugu ig¢in bobregini vermenin yaninda
organlarini bagislayarak bagskalari igin de ilerde ¢6ziim olmak,
Calismada iki babanin ortak dile getirdigi konular; hasta
aileleriyle sosyal anlamda bir araya gelebilecekleri aktivitelerin
olmasi, tiim KBY hastasi ¢ocuklarin ailelerine yonelik bir dernek
kurulmasi, babalar igin kalacak yerlerin hastaneler tarafindan
saglanmasi konulart olmustur.

Baba onerileri: Saglik personelinin ismiyle hitap etmesi, saygi
gostermesi, bilgi alacaklart durumda asistan doktordan degil,
uzman birinden bilgi almak ve asistan doktorlarin tek basina
¢alismamasi, siirekli bir uzmanla caligmasi, tahlil sonug¢larini
hemsirelerin alip hekimlere yorumlatmasi, uzaktaki hastalar igin
yerel hastanelerin devreye sokulmasi ve telefonla iletisimin
slirdiiriilmesi (6rnegin bir kiiltiir igin takip edilen hastaneye
gelmeyip, yerel hastanede baktirip sonuca gore telefonla oneri
alabilmek), anneye hastanede yatis sirasinda gece hemsirelerin
diyaliz islemi sirasinda yardimci olmasi, hasta memnuniyetinin
mutlaka dl¢iilmesi.

Bagetme Yollari- Maneviyat

babalar bazi  zihinsel aktivitelerle

Anne rahatlamaya

¢aligmakta,Sosyal destekler bas etmekte yardimei
olmakta,Fiziksel aktiviteler yine anne babalarin kullandiklari
onemli bas etme yollart olmaktadir.Olumsuz bas etmeler;
Annelerin; aglamak, izolasyon, sigara i¢gme, uyumak gibi
yontemlerin kullamldigr saptanmistir. Babalarin; sigara icme
kullandigi en 6nemli olumsuz bas etme yoludur. Psikolojik
profesyonel yardimu tercih edenler yoktur.

Din ve Allah inanci 6nemli yer tutmaktadir. Kaderci bir

yaklagim, siikretmek temel inanglardandir. Cocuklarmin
iyilesmesi igin “dua etme” ve ‘“namaz kilma” gibi dini
aktiviteleri yaptiklarimi ifade etmislerdir. Ebeveynlerde oliimle
ilgili belli bir siranin olmadigma inanma saptanmustir. Yine
ebeveynler hastaligt Allah’in bir sinavi olarak goriip sabretmeye

calistigini ifade etmistir.

Tartiyma
Temal:Bilgi ve Diisiinceler

Hastalik, Nedenleri ve Yiiklenen Anlam
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Hastaliga verilen anlam ya da hastalig1 algilama sekli kronik bir
hastalikta ¢ok oOnemlidir. Clinkii bu temel kavramin hastalik
algisinin, bireyin hastalikla bas etmesini ve hastaliga
adaptasyonunu 6nemli sekilde arttirdifn goriilmiistiir. Algilamay1
etkileyen degiskenlerin ise kisinin bilgisi, yetenekleri, yasam
deneyimleri ve sosyokiiltiirel alt yapist gibi degiskenlerden
etkilendigi literatiirde belirtilmektedir (Katz, 2002).
Anne ve babalar arasindaki algilama farkliligina bakildiginda
secilen kelimeler ¢ok biiyiik benzerlik gostermekle birlikte,
negatif anlam tagiyan ifadelerin daha ¢ok anneler tarafindan
kullamldigi, ¢ocugun act ¢ekmesi, bakim sorumlulugunun ¢ok
olmasi ve fedakarlik gibi kavramlarin da anneler tarafindan
kullamldign  gérillmistiir.  Benzer sekilde, Conger ve
arkadaglarinin (1993) yaptigi bir ¢alismada, anne ve babalarin
cocuklarin kronik hastalik gibi stresli durumlar1 algilamadaki
farkliliklar1 incelenmis, annelerin gocuga karsi daha koruyucu
olduklari, kronik hastaliga daha ciddi anlam yiikledikleri ve
gocugun bakimini daha stres verici algiladiklar1 goriilmiistiir
(Conger ve ark, 1993). Bu bulgularn, ailede toplumda annelere
atfedilen “bakim veren rolii” nedeniyle bu sorumlulugu daha
fazla hissetmelerinden kaynaklanabilecegi diisiiniilmiistiir.
Hastaligin nedenlerini en ¢ok; kader, kendini suglama ve saglik
personelinin  hatast  olarak  gordiikleri  diisiiniilmektedir.
Hastaligin dogustan olmasi ya da Allahtan gelmesi ifadelerinde
hastalik nedeni olarak anne babalarin kaderci bir yaklagim
gosterdikleri sdylenebilir. Hamilelik sirasinda bebegin bir takim
nedenleri

teratojenlere maruz kalmast veya genetik gibi

kendilerinden kaynakli sebepler olarak diisiinebilecekleri
sanilmaktadir. Ameliyat sirasinda yapilan hata nedeniyle mesane
sinirlerinin zarar gormesi gibi nedenlerin saglik personelinin
hatas1 olarak kabul edildigi disiiniilmektedir. Siili’niin (2006)
yaptig1 nitel calismada benzer sonuglar ortaya ¢ikmis, anneler
hastaligin sebebini, kader, kendini suglama, biiyiikleri / esleri
sug¢lama, doktorlari suglama seklinde ifade etmislerdir (Sili,
2006).

Cocuga Verilen Deger

Tiirk toplumunda gocuga verilen deger oldukca fazladir. Fakat
genel toplumsal aile 6zelligi, ¢ocugu korumaci, kontrol altinda
tutan ve hiyerarsik bir aile diizenidir. Ailede ¢ocuklar 6nemli
tutulurken bireysellikleri, bagimsizliklar1 fazla desteklenmedigi
icin 6zerk degil, bagiml kisilik gelistirirler (Donmezer, 2003).
Bir de bu duruma kronik hastalik gibi onemli bir durum
eklendiginde, kronik hasta ¢ocuk i¢in 6nemli sorunlardan biri,
anne babalarin ve hekimlerin ¢ocugun bagimsizlik kazanmasina
izin verme giicliiglidiir. Anne babalar kronik hasta ¢ocuklarini
asirt koruma egilimindedirler. Ozellikle annelerin ifadesinde
ortaya ¢ikan bu “hasta ¢ocuk” kavrami ya da ¢ocugu normal
cocuk gibi algilamamanin  nedeni, annelik roliinden
kaynaklanabilir. Ciinkii annelik roliinde annenin g¢ocugu ile
Ozdeslestigi ve cocugu sadece bir birey olarak degil, kendisinin
bir uzantis1 olarak algiladigi belirtilmektedir (Er, 2006). Yine

kronik hastaliklarda, g¢ocuklarda goriilen davranis bozuklart
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yaygindir ve anne-baba ve ¢ocuk iligkisini zorlayan faktorlerden
bir digeridir (Cavusoglu, 1999; Wong, 2003).

Calismada ortaya c¢ikan “hasta c¢ocuk” kavramimin, g¢ocuga
verilen deger ve annelik roliinden  kaynaklandig:
diisiiniilmektedir. Ancak g¢ocuklarin kendilerine hasta ¢ocuk gibi
degil, “normal” davranilmasimi istedikleri diyaliz hastasi
¢ocuklarla yapilmis ¢alismalarda ortaya konulmustur (Lindqvist
ve ark, 2000; Snethen, 2001). Ayrica Gravelle’ nin (1997)
calismasinda ebeveynlerin  gocuklarmi  “normal” kabul
etmesinin, anne babalarin durumlarini, inkdr etme yerine
normalize etmelerini sagladigi bulunmustur (Gravelle, 1997).
Calismada ebeveynlerin yasamlarini ve ¢ocuklarini normal bir
hale getirmeleri i¢in saglik ekibinden daha ¢ok destek almaya
ihtiyaglari oldugu goriilmektedir.

Bazi annelerin gelecekten umutlar, kendilerinin saglikli
olmasidir. Bunun aslinda ¢ocuklarina verdikleri yogun degerin
gostergesi  oldugu diisiiniilmektedir. Kendileri saglikli olup
¢ocugu kimseye muhta¢ etmeden en iyi sekilde bakmay1
hedeflemelerinden kaynaklanabilir. Diyaliz hastast eriskin
bireylerin partnerleriyle yapilan bir ¢aliymada ayni istek
partnerler tarafindan da soyle dile getirilmistir: “Ben saglikli
oldugum siirece bas ederiz. Ancak eger ben hasta olursam ne
olacagini Tanri bilir” (White ve Granyer, 1999).

Calismada ortaya ¢ikan bir diger dikkat ¢ekici durum pek c¢ok
babanin ¢ocuklari i¢in islerinden bile vazge¢ip onun yaninda
olmaya calismalaridir. Babalar her ne kadar ¢ocuklarinin
bakiminda anneler kadar sorumluluk almasalar da g¢ocuklarini
¢ok sevdiklerini verdiklerini

ve deger ifade etmislerdir.

Babalarin  ¢ocuklarma verdikleri annelerden farkli

Ancak

deger

bulunmamustir. toplumumuzda geleneksel —olarak
babalarin ¢ocuklarimin bakimlariyla ilgilenmeleri feminen bir
yaklasimi ¢agristirmast nedeniyle hos karsilanmamaktadir.
Literatiirde babalarin da annelere ¢ok benzer kronik hastalik
algist olusturduklari, benzer sekilde reaksiyon gosterdikleri ve
bas ettikleri belirtilmektedir (Cavusoglu, 1999; Katz, 2002).
Ebeveyn Profesyonel Iliskisi

Calismada  ebeveynler, tinitelerindeki

diyaliz saglik

personelinden memnun olduklarini  belirtmigslerdir. Ancak
ozellikle; tiim biirokratik islemlerle ugrasan, ¢ocugun hastanede
bakimi diginda tiim islemlerini yaptiran ve daha ¢ok magdur olan
babalarin, hastane ve saglik ekibiyle ilgili oldukca fazla sikayet
ve memnuniyetsizlikleri ortaya ¢ikmistir. Bu memnuniyetsizlik
ve sikayetler annelerde de olmakla birlikte babalarda daha
fazladir. Anne babalarin en ¢ok dile getirdikleri konu yanlis
bilgilendirme ya da yetersiz bilgilendirilme, 6zellikle hekimler
tarafindan ihmal olarak degerlendirilebilecek davranislara maruz
kalma olarak belirtilmistir. Tim bunlarin sonucunda da anne
babalarin, saglik personeline giivenlerinin kayboldugu anlatimlar
sirasinda hissedilen bir durum olmustur.
Baska c¢alismalarda da ebeveynlerin saglik personelinden
aldiklart bilgiden memnun olmadiklar1 saptanmistir (Gravelle,
1997; Kirk ve Glendinning, 2004).

Gelecek
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Anne babalarm belirttigi gibi cocugun saglik durumunda her an
bazi degisiklikler olabilmektedir. Diyaliz tedavisi sirasinda ya da
sonrasinda geligebilecek pek ¢ok komplikasyona ait belirsizlik
mevcuttur. Cocugun gelecekteki saglik durumuyla ilgili ise her
zaman net bir sey sOylemek imkénsizdir. Anne babalar
cocuklarinin ayni sekilde hastalikla yasamaya devam edebilecegi
gibi her an bir kayip gelismesi riskini tasidigini da bilmektedirler
ve bunu dile getirmislerdir. Iyilesme sansi olarak gérdiikleri
transplantasyonun yapilabilme olasiligi da belirsizdir. Bunlar
gibi dile getirilen pek ¢ok belirsizlik anne babalarin “gelecegi
gérememelerine” neden olmustur.
Pek ¢ok hasta ve ailesi i¢in gelecegin belirsizligi, major stres
kaynagi olarak tamimlanmstir (Curley ve Moloney-Hormon,
2001; Er, 2006; Mu, 2001; Pelletier-Sohi, 2001). Yapilan bir
caligmada SDBY tanist olan hastalarin aile iyeleri belirsizlik
kaynagi olarak; hastanin saglik durumundan, diyaliz
tedavisinden, hastanin kaybedilme potansiyelinden ve bobrek
elde edebilme olasihgindan bahsetmislerdir (Pelletier-Sohi,
2001). Bir baska caligmada ise kronik hasta ¢ocugu olan
ebeveynlerin streslerini azaltmak i¢in “belirlilige” ihtiyaci
oldugu ifade edilmistir (Fisher, 2001). Bu bulgular aragtirmanin
bulgularini desteklemektedir.
Anne babalar “gelecegin belirsizligi” durumuyla bas etmek igin
“gilinii yasamak” kavramindan bahsetmisler, bdylece kendilerini
daha az stres iginde hissettiklerini dile getirmeye calismislardir.
Pelletier-Hibbert ve Sohi’nin (2001) ¢aligmasinda da gelecege
yonelik belirsizliklerle bag etme yollarindan biri giinii yasamak
olarak ifade edilmistir (Pelletier-Sohi, 2001).

Tema2: Degisimler

Biyolojik

Sagliktaki Degisimler

Calismada ¢ogu ebeveyn, oOzellikle de anneler yeterli
dinlenemediklerini yorulduklarini, uyku problemleri

yasadiklarini dile getirmislerdir. Genel olarak bakildiginda daha
fazla yorulma ya da dinlenememekten sikayetci olan annelerin
cocuklarinin yas grubu; bagiml fonksiyonlarinin fazla, 6z bakim
becerilerinin yetersiz oldugu kiiciik yas gruplaridir. Ozellikle
periton diyalizi uygulayan ebeveynler geceleri de islem yapmak
zorunda kalmakta ya da makinenin alarmi, ¢ocugun uykuda
doniip akist nedenlerle rahat

engelleyecegi endisesi gibi

dinlenememektedirler. Gece uykulart verimli olmadigindan
kendilerini yorgun hissetmektedirler. Eriskin diyaliz hastalarinin
partnerleriyle yapilan bir ¢alismada partnerler, diyaliz islemine
ve sevilen birinin kronik hasta olmasi nedeniyle olusan strese
bagli, yorgunluk hissettiklerini belirtmislerdir (White ve
Grenyer, 1999). Teknolojiye bagimli ¢ocuklarin anneleri ile
yapilan ¢aligmalarda; gece sinyal veren makine alarmlari,
tedaviler ve ¢ocugun basinda nobet bekleme gibi nedenlerle
uykularinin  bolindiigii, ayn1 zamanda anksiyete, stres ve
yorgunluk yasadiklart belirtilmistir (Heaton ve ark, 2005; Kirk
ve Glendinning, 2004; Wang ve Barnard, 2004).

Yine ebeveynlerde, yasadiklar1 yiiksek stres odakli gelisen, bir

takim fiziksel rahatsizliklar ortaya ¢ikmustir. Hipertansiyon, bas
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agrisi, tasikardi, adet diizensizligi, kollarda uyusma ve agri stres
kaynakli ve ozellikle annelerde ortaya ¢ikan bir takim somatik
bulgulardir. Stres ve kronik anksiyete durumunda salgilanan bazi
hormonlar araciligryla tansiyonda yiikselme, bas agrisi, tasikardi,
tireme hormanlarinin dengesinde bozulma gibi fizyolojik
etkilerin goriilmesi normaldir (Akdemir ve Birol, 2005; Weigel
ve Potter, 2007).

Calismada ilging olan bir bulgu tespit edilmistir. Hastaneden
Hepatit B kapma durumunu hemodiyaliz hastasi ¢ocuklardan
ikisinin annesi ifade etmistir. Her iki anne de hastaneye
hemodiyaliz i¢in gocuklariyla geldiklerini, bu hastaligin sadece
kendilerinde oldugunu ve baska bir risk faktorii tagitmadiklarimi
ifade etmeye c¢alismiglardir. Bu durum hastane sartlarinin
kotiiliigiinii, yeterli hijyen ve dezenfeksiyon islemlerinin
yapilamadigim ve de yeterli bilgilendirmenin yapilmadigin
gosterebilir.

Ortamdaki Yapisal Degisim

Aileler periton diyaliz tedavisiyle birlikte ev ortamlarinda ciddi
degisikliklere gitmislerdir. Cocugun evde yapilan diyalizi
nedeniyle bir oday1 tamamen diyaliz islemi i¢in ayirmak zorunda
kaldiklarini, evlerinde yeterli odasi olmayan ebeveynler, ev
degistirmek ya da evlerine yeni bir oda ilave yaptirmak ve bu
odanin gerekli tiim alt yapisin1 saglamak (elektrik, su gibi)
zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Gerekli pek ¢ok malzeme
ve esya bu kiigiik diyaliz iinitesi igin saglanmustir. Ozellikle
sosyoekomik diizeyi diisiik aileler i¢in bu yeni durum oldukg¢a
biiylik maddi sikinttya neden olmustur. Teknolojiye bagimli
¢ocuklarin hemen hepsinin evleri farkli bir anlam kazanmakta
“degisen bir ev” kavramindan bahsedilmekte, pek ¢ok makine ve
tibbi aletle yasamak durumunda kalimmaktadir (Wang ve
Barnard, 2004).

Hemen hemen tiim ebeveynler tarafindan bahsedilen diger
onemli konu; bir annenin dedigi gibi “hastanenin ev olmasi”
kavramidir. Sik sik hastaneye gidip gelmek ve hastanede olmak
zorunda kalmalari anne babalarin yasam diizenini bozmakta,
yasamlarint  zorlu hale getirmektedir. Hastaneye yatilan
donemler veya yeniden yatislar ebeveynler tarafindan kritik
zamanlar olarak algilanmaktadir (Coffey, 2006).

Psikolojik

Duygusal Yanitlar, Korku ve Endiseler

Calismada ebeveynlerin en ¢ok yasadiklari duygusal yanitlar
annelerde; korku, depresif duygulanim, 6fke, anksiyete, hayal
kiriklig1, yetersizlik iken en az oranda caresizlik, apati, babalarda
ise; en ¢ok caresizlik, depresif duygular, inkar goriiliirken, en az
oranda yetersizlik, hayal kirikhigi ve otke yasadiklar
belirlenmistir.

Burada ebeveynlerin rollerinden kaynaklanan bir takim farkl
duygulanimlar olabilir.  Literatiirde, anneler c¢ocukla bizzat
ugrasan kisiler olarak daha az garesizlik yasarken, babalarin
¢ocugun bakimma yeterli katilamama nedeniyle hastalik
tizerindeki kontrollerini kaybetmekten dolay1 kendilerini ¢aresiz
hissettikleri belirlenmistir (Cavusoglu, 1999). Babalarda inkarin

daha fazla olmasi, durumu kabullenmemeyi ve dolayisiyla hayal
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kirikligi, yetersizlik ya da oOfkeyi daha az yasamalarim
getirebilir.

Tim ebeveynlerin yasadigi depresyon ve stres, kronik hastalik
durumlarinda en durumlardandir

stk yasanan duygusal

(Cavusoglu, 1999; Er, 2006; Potts ve Mandleco, 2002; Wang ve
Barnard, 2004; Wong, 2003). Caligma bulgularinda ortaya ¢ikan
anne babalarin en ¢ok yasadigi “depresif duygulanim” bu
durumu desteklemektedir. Teknolojiye bagimli ¢ocuklarin evde
bakimini siirdiiren ebeveynlerin; anksiyete, 6fke, sugluluk, hayal
kirikhigi, keder gibi pek ¢ok duyguyu deneyimledikleri
saptanmustir (Wang ve Barnard, 2004).

Calismada annelerin en ¢ok ¢ocugun kaybedilme endisesi
nedeniyle “korku” yasadiklari belirlenmistir. Benzer olarak

teknolojiye bagimli yasayan ¢ocuklarin ailelerinin

deneyimlerinin incelendigi ¢alismalarda, ebeveynler tarafindan
bulma korkusunun

ozellikle g¢ocuklarimi  6lii

belirtilmistir (Kirk, 1998; Wang ve Barnard, 2004).

yasandigt

Zorlayan Faktorler

SDBY ve renal replasman tedavileri nedeniyle ailelerin yasadigi
bir takim zorluklar bulunmaktadir. Her iki ebeveyninin de ortak
dile getirdigi konular; yol ve mesafeyle ilgili zorluklar, diyalizle
ilgili zorluklar (aile dinamikleri kisminda tartigilmustir), siirekli
saghk sorunu ¢ikmasi nedeniyle yasanan zorluklar olarak
goriilmektedir.

Ozellikle il digindan hastaneye kontrol igin gelen ebeveynlerin
bazen ayni1 giin i¢inde iglemlerini bitiremedikleri i¢in tekrar gidip
gelmek zorunda kalmalari, koy gibi daha kiiciik yerlesim
yerlerinde oturan anne babalarin ulasim aract bulmakta
zorlanmalar1 gibi sikintilar zorlayan faktorler arasinda 6n plana
cikmistir. Ebeveynler bu siire¢ igerinde yorulduklarimi ve
Saglik

hastanelerde

¢ocuklarnin  hirpalandigini

aksakliklar

sozlerine eklemislerdir.

sisteminin  igleyisinde nedeniyle
yigilmalar meydana gelmekte, olusan siralarin kronik hasta ve
yakinlari, stk stk hastaneye gidip gelen kisiler i¢in zorlayici
oldugu diisiiniilmektedir. Ayn1 zamanda kendilerine daha yakin
unitelerden her hastanin yararlanamamasi ve devlete ait
hastanelerde tasimacilikla ilgili bir hizmetin bulunmayisinin
ebeveynleri zorladig: belirtilmistir.

Anne babalarin dile getirdigi bir diger 6nemli konu siirekli, arka
arkaya, yeni bir saglik problemi ¢ikmasi nedeniyle yasanan
belirsizliktir. Pelletier- Hibert’ in (2001), aile tiyeleriyle yaptig
bir calismada da saglik durumunun belirsizliginin aile tiyelerinde
strese neden oldugu bulunmustur (Pelletier-Hibet ve Sohi, 2001).
Sosyoekonomik

Aile Dinamikleri

Bu ¢alismadan ¢ikan sonuca gore hasta ¢ocugun tiim bakim yiikii
anneye kalmaktadir. Annelerin tamami ¢ocugun direk
bakimindan sorumlu kisiler olduklarimi, babalarin ise genel
sorumluluk {istlendiklerini

olarak maddi konularla ilgili

belirtmiglerdir.  Babalarin  anneler gibi  ¢ocukla fazla

ilgilenemedikleri, bakim konusunda (6zellikle diyaliz islemi),

annelerin ¢ogunlukla yalmz birakildiklar1 gériilmiistiir. Babalar
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aileyi ayakta tutacak kisi roliinii iistlenmekte ve giiclii olmak
zorunda olduklarini ifade etmektedirler.

Yabanci literatiirde de, eriskin diyaliz hastalarinin bakiminda
kadma; ev kurucu, is¢i yani bakim veren, kisiyi diyalizin zor
pozisyonlarmda destekleyen ve ayni zamanda bunu yaparken
durumu  gériinmez  kilan

(Polaschek, 2003). Geleneksel Tiirk ailesindeki roller kronik

rollerin yiiklendigi belirtilmistir
hastalik durumunda da kendisini gostermistir. Tiirk toplumunda

¢ocuk bakimi anneye, maddi gelirin kazanilmasi babaya
birakilan sorumluluklardir ve aileyi ayakta tutma gorevi, gii¢ ve
iktidar sahibi olma daha ¢ok babaya ait Ozelliklerdendir
(Doénmezer, 2003). Hasta ¢ocuga sahip ailelerde bakim isleri
daha ¢ok annelere diismekte, babalarsa yardimci bir rol
ustelenmektedirler. Hem anne hem babanin calistigi ailelerde
annenin ¢aligmasinin  ¢ocuk bakimi  ve ev isleri gibi
sorumluluklarinin azalmasi ya da ortadan kalkmasma yol
agmadig1 gozlenmektedir (Er, 2006). Bu ¢alismada da anne ve
babanin ikisinin de galistig1 bir ailede babanin yardimlarimin ve
sorumluluklarmin g¢ok 6nemli yeri olmasina ragmen temel bakim
sorumlulugu ve evin sorumlulugunun annenin omuzlarinda
oldugu goriilmektedir. Ancak egitim diizeyi ve sosyoekonomik
durumu daha yiiksek olan ailelerde babalarin sorumluluklarmin
ve yardimlarinin arttigi goriilmiistiir. Hatta eslerin iniversite
mezunu oldugu orta sosyoekonomik diizeydeki bir ailede baba
diyaliz islemini kendisi yapmaktadir.

Ancak diisiik sosyoekonomik diizeyden gelen anneler daha fazla
stres ve sorumluluk altindadirlar (Er, 2006).

Ailede annelere destek veren 6nemli aile elemanlarindan biri de
biiyiik gocuklardir. Ozellikle kiz ¢ocuklarinin anneye diyalizde
ve diger evle ilgili konularda yardim ettikleri goriilmektedir.
Teknolojiye bagimli 36 aileyle, deneyimlerini belirlemek igin
yapilan bir ¢alismada da annelerin teknik aletle ilgili bakimi
yapan kisiler olduklart ve babalar ve biiyiik g¢ocuklarin da
annelere yardim ettikleri bulunmustur (Heaton ve ark, 2005).
Kronik hastalik durumunda ailede biiyiik bir {ziinti ve
huzursuzluk bas gosterdigi belirtilmektedir. Yapilan bir
metasentez ¢alismasinda; 11 nitel ¢alisma incelenmis, ¢esitli
kronik hastaligi olan g¢ocuklarin ebeveynlerinin dort ¢aligmada
¢esitli Giziintiiler yasadiklari saptanmustir (Coffey, 2006).
Cocugun kronik hastaligimin evlilik iliskileri tizerinde giiglii ve
olumsuz etkileri vardir. Ancak yapilan ¢alismalarda bu
ailelerdeki bosanma oranlarinin diger ailelerden daha yiiksek
olmadig1 gosterilmistir. Aym zamanda hastaligin yarattig1 stresin
esler arasindaki iletisimi ve duygusal yakinlhigi arttirabilecegi
belirtilmektedir (Cavusoglu, 1999; Er, 2006; Sar1, 2001). Benzer
sekilde calismada esler arasi iliskide degisiklik olup olmadigi
irdelenmeye ¢alisildiginda, birgok ebeveyn esleriyle iliskilerinde
negatif bir degisiklik olmadigini, aksine eslerinin kendilerine
destek oldugunu, birbirlerine daha ¢ok baglandiklarinmi ifade
etmiglerdir.

Bu olumlu iliskilerin yaninda KBY esler arasinda problemlere de
neden olabilmektedir. Eslerin birbirlerine eskisi gibi zaman

aywramadiklart anneler tarafindan dile getirilmistir. Anneler
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bakimla ilgili, evle ilgili isleri hallederken babalar hastalikla
birlikte artan maddi ihtiyaglari karsilamak i¢in ¢alismaya daha
fazla zaman ayirmak durumunda kalmakta, hasta ¢ocuk ¢ok
bilyiikk zamanlarin1 almakta, aldiklar1 yiikler ve gorevler
nedeniyle yorgunluklari artmakta ve dolayisiyla birbirlerine
ayirdiklart zaman azalmaktadir. Nitel olarak yapilan bir bagka
calismada teknolojiye bagimli ¢ocugu olan 24 ebeveynle

gorlisiilmiis ve  eslerin  birbirlerine  zaman  ayirmakta
zorlandiklari, iliskilerinde zorlanma hissettiklerini belirtmislerdir
(Kirk ve Glendinning, 2004). Calismayla benzer bulgular Down
Sendrom’lu ¢ocugu olan anneler tarafindan da dile getirilmis;
zamanin g¢ogunun g¢ocuga ayrilmasi, babanin evin geg¢imini
saglama gorevini iistlenmesi nedeniyle ¢alismasi ve isten yorgun
gelmesi gibi nedenlerle eslerin  birbirine yeterli zaman
ayiramadiklar1 bulunmustur (Sari, 2001). Teknolojiye bagimli
gocugu olan ebeveynlerde de; ev sorumluluklarmin iligkiyi
bolmesi, fiziksel ve duygusal yiik, mahremiyetin kaybi ve
finansal yiik nedenleriyle evlilik iliskilerinin etkilendigi
bulunmugtur (Wang ve Barnard, 2004).

Gorligme yapilan babalar iligkilerinden bahsederken eslerinin
psikolojik olarak etkilendigini bu yiizden daha gergin ve sinirli
olduklarim1  ifade etmislerdir. Anneler de yasadiklar
olumsuzluklart anlatirken aym tepkilerin babalardan da geldigi
goriilmektedir. Aydin’in (2003) 23 onkoloji hastast gocugun
annesiyle yaptigi calismada benzer sonuglar ¢ikmig, anneler
kendilerinin ve eslerinin eskiye goére daha gergin ve sinirli
olduklarmi ifade etmislerdir (Aydin, 2003). Bunun disinda
iligkilerinin negatif olarak etkilendigini belirten anneler su
problemlerden s6z etmislerdir: sinirli davranma, bagirma ve
kavga, kopukluk, alinganlik, ters tepki verme-alma, kirici sozler.
Babalar ise; huzursuzluk, tartisma, esine tokat atma, gibi
durumlardan bahsetmislerdir.

Bu gergin duygu durumlarinin cinsel

etkisiyle eslerin

yasamlarinin etkilendigi goriilmiistir. Bu konunun sadece
anneler tarafindan dile getirilmesi, direk bdoyle bir soru
yoneltilmedigi siirece mahrem konularin karsi cins arastirmaciya
aciklanmasinin babalari utandirabileceginden dolay: ertelenmis
oldugu diisiiniilmektedir. Kronik bir hastalik durumuyla ugrasan
bir diger grup olan Down Sendrom’lu ¢ocuklarin annelerinin bir
kisminda da cinsel yasamlarinda sorun ortaya ¢tkmustir (Sari,
2001).

Genel olarak genis ailedeki etkilenimlere goz atildiginda ¢ogu
ebeveyn kendi ya da eslerinin anne babasindan maddi destek,
hasta ¢ocugun bakimina yardim, kendileri hastanede iken
saglikli ¢ocuga bakma gibi pek ¢ok konuda yardimci olduklarini
dile getirmislerdir. Kayin valide ve kaym pederiyle birlikte ya da
¢ok yakin oturan anneler hastalik nedeniyle iliskilerde gerilme
oldugunu ifade etmistir. Bu durumun nedeni ebeveynlerin
yasadig1 aym keder ve korkuyu biiyiik anne - biiyiik babanin da
yasamasi olabilir (Cavusoglu, 1999). Bir ailede biiyiik babanin
kabullenme

kaylp asamalarindan biri olan

gecememesi,

asamasina

sucglamayr ve Ofkeyi gelinene yoneltmesi

nedeniyle ciddi sorunlar ortaya ¢iktig1 diisiiniilmektedir. Sari’nin
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(2001) galismasinda ailelerin bir kisminin genis aile tyeleri ile
etkilesiminin bulundugu, bir kismimin bulunmadigr saptanmustir.
Daha az olarak goriilen durum ise aile biiyiiklerinin ebeveynleri
ozellikle anneleri suglamalaridir (Sar1, 2001) .

Sosyal Yasam

Anne babalarin ¢ok biiyiik bir kismi hastaligin Sosyal yasamlari
tizerinde oldukga etkili oldugunu belirtmislerdir.

Aileler pek ¢ok sosyal aktiviteyi (bayram ziyaretleri, diigiinler,
giinler, komsu gezmeleri, tatil, memleketlerine gitme gibi) eskisi
gibi yapamadiklarim dile getirmis sosyal izolasyon yasadiklarim
anlatmaya c¢alismislaridir. Diyaliz yapilacak uygun sartlar

saglanamadigi i¢in tatile otellerde kalmali gidemediklerini

belirtmislerdir. ~ Diyaliz ~ sartlarim  hazirlatabilen  aileler,
yakinlarinin yanlarina malzemelerini ve esyalarini alip kalmali
gidebildiklerini belirtmislerdir ancak bunu yapabilen ekonomik
durumu daha iyi olan birkag ailedir. Sadece iki anne rahatlikla
tatillerini yapabildiklerini, ¢ocugunu parka gétiirme, is yeri
aktivitelerine  katilim  gibi  higbir  aktivitelerinden  geri
kalmadiklarim belirtmistir. Ancak gorillen odur ki sosyal
destekleri ¢ok giiglii olan ve hastaligi kabullenme asamasina
gelen aileler sosyal izolasyon yasamayip aktivitelerine devam
etmektedir.

Yapilan bir nitel ¢alismada diyaliz hastast eriskinlerin
partnerleri, hastalardan daha fazla oranda sosyal izolasyondan
bahsetmis, sosyal izolasyonu yagamlarini etkileyen major durum
olarak aktarmislardir (White ve Grenyer, 1999). Kirk ve
Glendinning’in  (2004) c¢alismasinda teknolojiye bagimli 24
cocugun ebeveynleri agir ve karmagik ekipman yada gece tedavi
icin eve geri donmek zorunda kalmalari nedeniyle sosyal
aktivitelere katilamadiklarini belirtmislerdir. Ayni ¢alismada
insanlarin tepkilerinden rahatsiz olduklarimi, tatil yapacaklar
zaman hastaneye ¢ok yakin bir yerde tatil yapmay1 tercih
ettiklerini eklemislerdir (Kirk ve Glendinning, 2004). Yapilan bir
baska calismada teknolojiye bagimli ¢ocuklarin bakim vericileri
baska bir resmi ya da gayri resmi bakim veren kisi olmadig: i¢in
sosyal aktivitelere aile olarak ya da ¢ift olarak katilamadiklarin
dile getirmisleridir. Bu durum Kkisilerin 6nceki iligkilerini de
etkilemistir. Evli ve iliskisi giligli olan giftler daha az
etkilenirken yalniz ebeveynler ve kiigiik etnik gruplardan gelen
ebeveynlerin  daha

belirtilmektedir (Heaton ve ark, 2005). Aydin’in (2003) onkoloji

fazla  sosyal izolasyon yasadig

hastas1 ¢ocugu olan annelerle yaptigi caligmada anneler sosyal

yasamlarinin  ¢ok etkilendigini, eskiden yaptiklar1 sosyal

aktiviteleri artik yapamadiklarini belirtmislerdir (Aydin, 2003).

Aileler yasadiklar1 ¢evrenin, ic¢inde bulunduklari toplumun
tepkilerinden oldukga etkilenmektedirler. Hastalikla bas etmede
cevrenin ¢ok etkili oldugunu diisinmekte ve c¢evrenin
tepkilerinin ¢ogunlukla olumsuz ve iiziicii oldugunu, yargilayici
sorulara maruz kaldiklarim ifade

bir takim ithamlar ve

etmislerdir. Hatta bir anne c¢evrenin g¢ocugunu Oldiirmesini

onerdigini  belirtmistir. ~ Kendilerinin  ¢evre  tarafindan
anlagilmadigim hissettiklerini, bu nedenle ¢evreden uzak
durmaya ¢alistiklarim1  belirtmislerdir.  Cevrenin  negatif
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tepkilerinin ailelerin giigstizliik, ¢aresizlik, tiziinti yasamalarint
arttirdigl, bas  etmelerini  negatif yonde etkiledigi
diisiiniilmektedir. Bu durumda aile sistemi smnirlarini diger
sistemlere kapali tutmaya baslar.

Sar’nin (2001) nitel ¢alismasinda annelerin sosyal yasamlarinda
insanlarla dogrudan etkilesimlerinin azaldigi, ailelerin oturdugu
cevreden bazi kisilerden olumsuz tepki alma nedeniyle sosyal
etkilesimlerinin olumsuz etkilendigi belirtilmektedir (Sari,
2001). Benzer sekilde bir diger nitel ¢alismada da ¢ocugu kanser
olan anneler de komsular1 morallerini bozdugu, moral vermedigi
icin gitmek istemediklerini soyle belirtmislerdir: “Hi¢ destek
Zaten

olan yok (komgsularindan). Sadece konusuyoriar.

komsulara diyemiyorsun boyle problemim var diye...” (Aydin,
2003).

Ebeveynlerin bir diger iizerinde durdugu konu yasam
sekillerindeki degigimlerdir. Ebeveynler yasamlarini ¢ocuklarina
gore planladiklarini dile getirmiglerdir. En ¢ok soz edilen yasam
seklindeki degisim, diyaliz saatine gore giinlerini planlamak yani
planli ve zamanl yasama durumunda olmaktir. Gece diyaliz
saatinde ebeveynlerin evde olmak i¢in planlama yaptig1 Kirk ve
Glenddinning’in (2004) ¢alismasinda da dile getirilmistir (Kirk
ve Glendinning, 2004). Yasamin rutinlerinin ve ritimlerinin
olmasi gerektigi bir bagka calismada saptanan benzer bulgudur
(Heaton ve ark, 2005).

Ayrica diyaliz tedavisinin yasamlarina girmesiyle endise,
heyecan ve korku icinde bir yasamlari oldugunu ifade
etmislerdir. Diyaliz isleminde bir hata yapmak, acil durumda
hastaneye ulagamamak, ¢ocugu kaybetme riskinin her zaman var
olmast gibi nedenlerle gerilim dolu bir yasamlarinin oldugunu
belirtmislerdir. 22 erigkin diyaliz hastast ve partnerleriyle
yapilan bir nitel ¢alismada bir es soyle belirtmektedir: “Benim
disart gitmemi istiyor. Fakat ben O’nu evde yalniz birakip
gidemem. Ciinkii eger bir sey olursa, diiserse, bir yeri
yaralamirsa birileri orda olmali” (White ve Grenyer, 1999).
Teknolojiye bagimli g¢ocuklari olan ebeveynler de g¢ocugun
hastaligindan ve bakimindan, teknik prosediirlerin ¢ocuga
uygulanmasindan korku ve panik yasadiklarini ifade etmislerdir.
Cocuklarini 6li bulmaktan korktuklart belirtilmistir (Wang ve
Barnard, 2004; Kirk, 1998).

Destekler

Destek sistemleri ailelerin kronik hastalikla bas etmesi, hastaliga
adaptasyonu agisindan ¢ok onemlidir (Katz, 2002). Bu nedenle
ailelerin stresini ve yiikiinii paylasacak destek sistemlerinin
olmast beklenir. Bu destekler aile tyeleri, saglik ekibi,
komsulari, arkadaslar1 ve ebeveyn destek gruplarini igerir. Bu
desteklerden en Onemlisi aile iyelerinin birbirine verdigi
destektir (Cavusoglu, 1999).

Calismada anneler en ¢ok destegi kendi/es anne ve babalarindan
daha sonra eslerinden aldiklarim belirtmislerdir. Kardesler ve
akrabalarindan, komsu, arkadas ve g¢evrelerinden ve yine kendi
saglikli biiyiik ¢ocuklarindan destek almaktadirlar. Cok az
ebeveyn diger hasta yakini anne babalarla iletisim kurduklarim

ifade etmistir. Bu destekler bazen maddi, bazen sosyal, bazen
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duygusal yonden olmakta, bazen de bakima yardim, ev islerine
yardim gibi yardimlarla ebeveynlere nefes alma firsati yaratarak
olmaktadir. Annelerin ¢ogu es desteginden bahsederken,
babalarda dikkat ¢eken, eslerinin desteginden sadece iki babanin
s0z etmesidir. Bunun nedeni babalarin, hastalik sonrasi annelerin

artan sorumluluklar1 ve kederleri nedeniyle yasadiklar1 zor

duruma destek olma, giiglii olmak gorevini kendilerine
yiiklemeleri olabilir.
Kurumsal destekler de aileleri rahatlatmaktadir. Saglk

giivenceleri, 6ziirlii maasi, Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma
Vakiflart araciligiyla sunulan yardimlar, devletin memurlarina
sagladig1 maddi destekler ve yoneticiden alinan destekler aileler
i¢in olduk¢a 6nemli desteklerdir. Sosyoekonomik durumu diigiik
ailelere bu destekler ¢ok onemli katki saglamaktadir. Saglhk
personelinden malzeme ve manevi destek gordiigiini ifade eden
sadece birkag anne vardir.

Burada dikkat ¢eken durum, informal (hasta ailelerinin birbirine
verdigi) destek sistemlerinin formal (profesyonellerin verdigi)
destek sistemlerinden ¢ok daha 6nemli olmasina (Katz, 2002)
ragmen bu aileler ikisinden de yeterli destek alamadiklarini ifade
etmeleridir.

Katz’in (2002) ¢ocuklarinda yasami tehdit etmeyen ve yasami
tehdit eden kronik hastaligi olan 80 anne ve 80 baba ile yaptig
nicel bir ¢alismada; sosyal destek 6lcegi ile ebeveynlerin sosyal
desteklerine bakilmustir. Saglik profesyonellerinin desteginin
olmadigt saptanmistir (Katz, 2002). Aydin’in  (2003)
calismasindaki onkoloji hastast ¢ocugu olan, komsulariyla
konusmak istemeyen annelerin hemen hepsi, servisteki annelerle
konustuklarint belirtmislerdir (Aydin, 2003). Down Sendrom’lu
¢ocugu olan anneler ise saglik profesyonelleri, sosyal hizmet
sunan gorevlilerden destek almadiklarini, genis aile lyeleri ve
yakin arkadaslarindan destek alabildiklerini belirtmislerdir (Sari,
2001).

Ekonomik Durum - s Yasami

Ebeveynler genel olarak kronik hastaligin getirdigi yiik
nedeniyle ekonomik zorluk yasamaktadir. Saglik giivencesi olan
ve devlet memuru olan ya da maddi geliri iyi olan ebeveynler
fazla maddi zorlanma yasamadiklarim belirtirken zellikle isci
ya da issiz ailelerin ekonomik zorlanmay1 daha fazla yasadiklar
anlagilmaktadir. Giderlerin belli bir kisminin devlet tarafindan
karsilanmamasi, %20 gibi bir kesiminin hasta yakim tarafindan
ddenmesinin bazen kendi kazanglarindan yiiksek bir meblaga
denk ifade KBY’ nin disik

geldigini etmislerdir.

sosyoekonomik grubun hastaligi oldugu diistiniildiigiinde
ekonomik giiglikklerin aileyi ciddi diizeyde -etkileyebilecegi
diisiiniilmektedir. Caligmadaki yesil kartli aile sayisinin ailelerin
hemen hemen yarisim olusturmasi bu olgunun ne kadar 6nemli
oldugunu ortaya koymaktadir.

Kronik hastaliklar hastaneye yatma tedavi ve ilag masraflar
nedeniyle ailenin ekonomik kaynaklarini zayiflatir. Yapilan
incelemeler sonucunda ebeveynlerin gelirlerinin yaklagik dortte

birini, hasta ¢ocugun tedavisi igin harcadiklar1 goriilmektedir.

Ayrica ebeveynlerin ¢ocugun hastaligi nedeniyle sik sik isten
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ayrilmalart da ailede gelir kaybina neden olmaktadir (Cavusoglu,
1999;0caket, 2006).

Calismada bes anne daha once galistigi halde ¢ocugun hastalig
nedeniyle su anda ¢alisamadiginmi dile getirmistir. Annelerden
biri disindakilerin ¢aligmadig: diisiiniiliirse, tek gelirle kronik
hasta bir ¢ocuga bakmaya calismak, ailelere olduk¢a fazla
Shah’in  (2005),

calismalarinda 36 aile ile c¢aligmis, genellikle annelerin is

ekonomik yik getirmistir. Heaton ve
yasaminin ¢ocugun hastaligi nedeniyle etkilendigi gorilmiistiir.
Az sayida anne ¢alismaya devam etmekte, part time ¢alisma ya
da vardiyali ¢aligma yonteminin bu aileler igin en uygun yol
oldugu belirtilmektedir (Heaton ve ark, 2005).

Ebeveynler en oOnemli maddi gider olarak yol parasim
gormektedirler. Pek ¢ok aile sehir disindan gidip gelmekte,
hastaneye gidis geliste en az iki kisilik yol ticreti her seferinde
6denmektedir. Hemodiyaliz hastasi ¢ocuklarin ailesi igin durum
daha agirdir. Cunkii iki giinde bir hastaneye gidip gelmek
zorundadirlar. Ailelerin gok buyiik bir kismmin ekonomik zorluk
yasadigi, annelerin en gok yol parasini ekonomik yiik gordiigiini
saptayan bir baska ¢alisma da, bu bulguyu desteklemektedir
(Aydin, 2003). Ayrica finansal yiikiin aile i¢in 6nemli bir stres
kaynag1 oldugu belirtilmektedir (Wang ve Barnard, 2004).
Tema3: Coziimler
Coziim Onerileri
Ailelerin  kendi problemlerine ydnelik bulduklar1 ¢oziim
onerileri, hasta kadar bakimin merkezinde olmasi gereken aileyi,
saglikli sekilde ele almak igin, saglik ekibi tyeleri tarafindan
dikkatle goze alinmasi gereken onemli onerilerdir. Ailenin kendi
ihtiyaglarin1  belirlemesi, aile merkezli, biitiinciil hemsirelik
uygulamalarinin planlanmasi igin 6nemlidir. Bu yaklasim aile
sisteminin her bir {nitesinin biyolojik, psikolojik ve sosyal
olarak dengede tutulmasinda yardim edecegi diisiiniilmektedir.
Annelerin Onerileri soyle siralanmistir: Esin diyalizi 6grenmesi,
¢ocuguyla daha fazla ilgilemek i¢in emekli olmak, evde bakim
konusunda destek verebilecek hemsire, ailenin timiyle
psikolojik olarak ele alinmasi, devlet ya da kurumlar araciligi ile
saglanan yardim amacgli 6deneklerin esit dagitilmasi gerektigi,
kendi ¢ocugu igin bobregini vermenin yaninda organlarint
bagislayarak baskalari i¢in de ilerde ¢oziim olmak.

Calismada iki babanin ortak dile getirdigi konular; hasta
aileleriyle sosyal anlamda bir araya gelebilecekleri, aktivitelerin
olmast, tiim KBY hastasi ¢ocuklarin ailelerine yonelik bir dernek
kurulmasi, babalar i¢in kalacak yerlerin hastaneler tarafindan
saglanmasi konular1 olmustur. Ayrica saglik ekibi ve hastanelere
yonelik ¢ok Onemli Oneriler bir iiniversite mezunu baba
tarafindan soyle siralanmistir: saglik personelinin ismiyle hitap
etmesi, saygi gostermesi, bilgi alacaklart durumda asistan
doktordan degil, uzman birinden bilgi almak ve asistan
bir uzmanla

doktorlarin tek basina ¢alismamasi, siirekli

caligmasi, tahlil sonuglarimi hemsirelerin alip hekimlere
yorumlatmasi, uzaktaki hastalar i¢in yerel hastanelerin devreye
sokulmasi ve telefonla iletisimin siirdiiriilmesi (6rnegin bir kiiltiir

icin takip edilen hastaneye gelmeyip, yerel hastanede baktirip
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sonuca gore telefonla Oneri alabilmek), anneye hastanede yatis
sirasinda gece hemsirelerin diyaliz iglemi sirasinda yardimci
olmasi, hasta memnuniyetinin mutlaka olgiilmesi.

Cozimler igin gilizel oOneriler gelse de gorilen odur ki
ebeveynlerin ¢ogu ne tiir ¢oziimlere ihtiyaglarinin oldugunun
aslinda haklar1 olan sunulmasi gereken hizmetin farkinda
degillerdir. Bunun temel nedeni KBY’ nin goriildiigii grubun
diisiik sosyoekonomik ve diigiik egitim diizeyli aileler olmasi
olabilir (Cavusoglu, 1999; Potts ve Mandleco, 2002; Wong,
2003).

Bas etme Yollar1 — Maneviyat

Anneler bazi zihinsel aktivitelerle rahatlamaya ¢alismaktadirlar:
Anneler en ¢ok, daha koti durum ve hastaliklarla, kendi
¢ocuklarinin durum ve hastaligim karsilagtirarak kendilerini
rahatlatmaktadirlar. Pozitif diisinmek ve zihni siirekli ¢ocugu
diistinerek mesgul etmekten kaginmaya g¢aligmak onlarin bag
etmelerini kolaylastirmaktadir. Anneler hastaligi, durumu kabul
etmeye ve aligmaya c¢aligarak bas etmektedirler. Annelerin
bazilarinin  gelecegi diisinmekten kaginarak bag ettikleri
gorilmistiir.

Babalarin kullandigi zihinsel aktiviteler: Stresle bas etme yolu
olarak en ¢ok kullandiklari yol, aileyi ayakta tutma gorevi
oldugunu diisiinme ve bu nedenle giicli olmaya calismaktir.
Daha kotii durum ve hastaliklarla, kendi ¢ocuklarinin durum ve
hastaligini karsilastirarak kendilerini rahatlatmaktadirlar.

Sosyal destekler annelere bas etmekte yardimei olmaktadir:
Birileriyle dertlerini paylasmak, duygularmni anlatmak anneyi
rahatlatan en etkili yollardan biri olarak goze ¢arpmaktadir. Bu
konustuklar: kisi ¢ogunlukla esleri, bazen arkadaslari, bazen de
hasta yakinlar1 olmaktadir. Cesitli kisi ve kurumlardan aldiklar
destekler bas etmeyi kolaylastirmaktadir (Destekler boliimiinde
aciklanmigtir). Babalar ise biraz daha farkli sosyal destekleri
kullanmaktadir: Pek ¢ok babamin stresle bas etme yolu, kahveye
giderek arkadaslariyla sohbet etme ve kafay1 dagitmak oldugu
belirlenmistir. Esle konusarak dertlerini paylasma, duygularini
anlatma, cesitli kisi ve kurumlardan aldiklar1 destekler bas
etmeyi kolaylastirmaktadir (Destekler bolimiinde agiklanmustir).
Bazi fiziksel aktiviteler yine annelerin kullandigi 6nemli bas
etme yollar1 olmaktadir:

Ev isi, el isi yapma, miizik dinleme, disar1 ¢ikma-temiz hava
alma, ¢icek bakma, tv seyretme gibi. Babalar ise; Yiiriyiis
yapma-disart ¢ikmak, ¢alismak, ¢ocuklarla oynamak, bag
bahgeyle ugragmak gibi yollari tercih etmektedirler.

Olumsuz bas etmeler;

Annelerin; aglamak, izolasyon, sigara i¢me, uyumak gibi
yontemlerin kullamldigr saptanmustir. Psikolojik profesyonel
yardimu tercih edenler azinliktadir.

Babalarin; sigara igme kullandigi en 6nemli olumsuz bas etme
yoludur. Psikolojik profesyonel yardimi tercih edenler yoktur.
Calismada anne ve babalarin kullandig1 bas etme yollar1 arasinda
¢ok ciddi farkliliklar yoktur. Anneler duygularini daha ¢ok kisi
ile konusurken babalar sadece esleriyle paylastiklarini ifade

etmislerdir. Annelerin kadin olmanin verdigi cinsiyet 6zelligi ile
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daha
duygularin1 daha rahat paylastiklar1 ve duygularina yonelik bag

daha duygusal diistindiikleri, hassas olduklar1 ve
etme yollarini giiglii kullandiklar belirlenmistir. Yine annelerin
yiiklerinin babalara gore daha fazla olmasi, sosyal hayatlarinin
daha kisitli olmas1 ve daha duygusal olmalari nedeniyle bazen
bas edemeyip olumsuz bas etme yollarini daha gok kullandiklar
belirlenmistir.

Silii’niin (2006) yaptigi yogun bakimda yatan ¢ocuk hastalarin
annelerinin manevi bakim gereksinimlerini saptamaya yonelik
calismasinda, 20 anneden ozellikle ¢ocugu kronik hasta olan
annelerin bas etme yollar1 olarak; sanat ve edebiyatla ilgili
uygulamalar yaptiklari (kitap gazete okumak-siir yazmak), zihni
mesgul eden aktivitelerde bulunduklari (el isi-gezmek-sigara
icmek), eslerinden, ailelerinden manevi destek aldiklart
saptanmustir (Silii, 2006). Bir bagka yasami tehdit eden hastalik
grubu onkoloji hastast ¢ocuklarin anneleri ise; esleri ile
konusarak, benzer sorunu olan annelerle konusarak, sigara
icerek, dua ederek bas etmeye caligtiklarini ifade etmislerdir
(Aydin, 2003).

Anne ve babalarin manevi bakis agilarinda din ve Allah inanci
6nemli yer tutmaktadir. Kaderci bir yaklasim ve hastaligin
Allahtan geldigine inanma g¢ok sik rastlanan bir kavramdir.
“Stikretmek” yapmak zorunda hissettikleri temel inanglardan
biridir. Stikretmezlerse Allahin daha beter duruma getirmesinden
korkmaktadirlar. Maneviyat kisilerin bas etmesini giiglendiren
bir kavram olarak “Allahin kendilerine yardim edecegine”

inanma ve “Allahtan iimit kesmeme” gibi diislinceler
olusturmalarma yardim ederek, ebeveynlere giic vermektedir.
Cocuklarinin iyilesmesi i¢in “dua etme” ve “namaz kilma” gibi
dini aktiviteleri yaptiklarini ifade etmislerdir.

Manevi kavramlardan bir digeri 6liim kavramidir. Ebeveynlerde
oliimle ilgili belli bir siranin olmadigina ve belki de kendilerinin
hasta ¢ocuktan once dlebileceklerine inanma saptanmustir. Bir
anne Oliime kot bir durum olarak degil; kurtulus, iyi bir yere
gitme olarak bakmakta ve ¢ocugunun oliimii diisiincesiyle bas
etmeye calistigr diisiiniilmektedir ve ¢ocugun kendi kurtulusu
i¢in bir araci olacagina inandigini belirtmistir. Yine ebeveynler
hastaligi Allahin bir sinavi olarak goriip sabretmeye ¢alistigint
ifade etmistir.

Anne babalara ait tim bu maneviyata iligskin diisiinceler aslinda
¢ok degerli, rahatlatici, bas etmeyi gii¢lendirici, bireyi pozitif
yonde etkileyen degerlerdir. Maneviyatin saglkla iligkisi
incelendiginde; hastaliklar1 6nleme, sagligi ilerletme, hastaliktan
iyilesme veya bireylerin hastaliklarla ve giiclerle bas etmesi gibi
durumlarda yarar sagladigi saptanmustir (Siilii, 2006; Wilson ve
Mile, 2001).

Yapilan bir ¢alismada gocuklar1 yogun bakimda olan anneler bu
stire igerinde kendilerine manevi destek saglayan uygulamalari;
dini uygulamalar (dua etmek, namaz kilmak, kuran okumak
gibi), sosyal destek (esleri ve benzer sorun olan anneler ile
konusma gibi), zihni mesgul eden aktiviteler (el isi, gazete, kitap
okuma, gezme), porzitif diisinme (durumlar1 koétii diger hasta

cocuklar1 gérme, umutlarini yitirmeme, hemsire ve hekimlerden
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¢ocugun durumu hakkinda olumlu geri bildirim alma gibi) olarak
belirtmislerdir (Siili, 2006). Tirk kiiltiirel o6zelliginin de
yansimast olan iki ¢aligmada da ¢ok benzer sonuglar ¢iktig
goriilmektedir. Yabanc literatiirde, Tanyi ve Werner’in (2006)
eriskin hemodiyaliz hastast 16 kadin hastayla yaptiklar

caligmada hastalar; iinitede Incil bulunmasi, her yerde
maneviyatla ilgili kitapeiklar olmasi, danigmanlik alabilme,
Tanr1 hakkinda hemsireyle konusabilme, hemsirenin hastayla
birlikte dua etmesi gibi manevi kaynaklar1 harekete gecirmeyi

istemislerdir (Tanyi, 2006).

Sonuglar ve Oneriler

Aile {iyelerinin hastalik hakkinda yeterli bilgisi olmadigi,
hastaligi zor ve kotii bir hastalik olarak algiladiklari; hasta
¢ocuga ¢ok deger verdikleri; gelecege belirsiz baktiklari; saglik
profesyonelleriyle iligkilerinden memnun olmadiklari;
Sagliklarinda fiziksel ve psikolojik degisimler oldugu; ortam
degisiklikleri yasadiklari; hastaliga korku, ofke, anksiyete,
depresif duygulamm gibi pek ¢ok duygusal yamt verdikleri,
¢ocugu kaybetme korkusunun en biiyiik korkulart oldugu; pek
¢ok zorlayan faktorle yiiz yiize olduklari;

Aile dinamiklerinin etkilendigi, kardeslerin ihtiyaglarmn ikinci
plana atildigi; sosyal yasamlarin ciddi sekilde etkilendigi;
hastaligin maddi olarak aileleri zorladig1; ebeveynlerin is
yasamlarmin etkilendigi;

Zihni mesgul eden aktiviteler, sosyal destekler, fiziksel
aktiviteler, din inanct ve dine yonelik uygulamalar ile bas
etmeye calistiklari saptanmustir.

Hemsireler ailelere humanist, biitiinciil ve aile merkezli bir
yaklasimda bulunmali; kardesleri de mutlaka aile {initesinin bir
iiyesi olarak ele almali; destek gruplari olusturma ve ailelerin
kattlmimni  saglama konusunda duyarli olmali, yardim
almabilecek kurumlar1 saptayip harekete gecirme konusunda
ailelere destek olmalidirlar. Arastirmadaki temalar daha kiigiik

pargalara boliinerek, tek grupla daha derinlemesine ¢alisilabilir.
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