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PERITON DiYALiIZi UYGULANAN COCUKLARIN VE ANNELERININ
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Experienced Difficulties of Children Undergoing Peritoneal Dialysis and Their
Mothers: A Qualitative Study
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Ozet: Calisma, periton diyalizi uygulanan ¢ocuklarin ve
annelerinin, tani sonrasinda yasadiklar giicliikleri belirlemek
amaci ile nitel bir ¢aliyma olarak yapilmistir. Bir iiniversite
hastanesinin Gocuk Nefroloji Poliklinik ve Kliniginde periton
diyalizi ile izlenen 9 yay iistii 10 ¢ocuk ve anneleri (n=10)
ornekleme alimmugtir. Veriler, ¢ocuklarin ve annelerinin
tanitict bilgilerini iceren anket formu, ¢ocuklar ve annelerinin
yasadiklar: gii¢liikleri belirlemeye yonelik hazirlanan ¢ocuk
ve anne gorisme formlart kullamilarak "derinlemesine
goriigme” yontemi ile toplanmistir. Cocuklarin; taniyr ilk
duyduklarinda ve diyaliz tedavisine ilk baglandiginda iiziinti,
korku ve aglama duygulari  yagsadiklari,  kendilerini
arkadaslarindan  farkly hissettikleri, kardesleri ile olan
iligkilerinde kiskan¢lik ve tartisma yasadiklar: saptanmigstir.
Hastaligin beslenme, spor, sosyal iliskiler ve okula devam
etme aktivitelerini olumsuz etkiledigi ve ¢ocuklarin gelecege
iliskin planlarinda iyilesme ve meslek sahibi olma istekleri
belirlenmigstir. Annelerin; tamyi ilk duyduklarinda ve diyaliz
tedavisine baglandiginda sok, iiziintii ve ¢aresizlik duygular
yasadiklari, hasta ¢ocugun sosyal aktivitelerini kisitladiklar
ve tedaviye uyumda sorun yasadiklari, hasta ¢ocuga karsi
aswrt hosgoriilii ve koruyucu davrandiklari, diger ¢ocuklarina
gosterdikleri ilgide azalma oldugu belirlenmistir. Annelerin
aile i¢i iligkilerinde sorun yasadiklari, sosyal aktivitelerinin
kisitlandigi, sosyal iliskilerinin azaldigi, ¢ocugun hastalig
nedeniyle maddi konularda sikinti yasadiklar: saptanmistir.
Bu sonuglar dogrultusunda, aileye ve ¢ocuga hastalikla
yasam  konusunda — uyum  programlart  diizenlenmesi
onerilmektedir.

Anahtar kelimeler: Periton diyalizi uygulanan ¢ocuklar,
anneler, yasanilan giicliikler

Abstract: This study has been performed qualitatively to
determine the difficulties experienced by children undergoing
peritoneal dialysis and their mothers after diagnosis. The
study sample consisted of children  over the age
of 9 underging peritoneal dialysis (n=10) and their
mothers (n=10) being followed in the Pediatric Nephrology
Policlinic and Clinic of University Hospital. The data was
collected with in-depth interviews using the questionnaire
form and the interview form to determine difficulties
experienced by the children and their mothers. At the time of
diagnosis and in the initiation of dialysis, children
experienced sadness, fear, crying, felt different from their
friends and had jealousy and arguments in their
relationships with their siblings. They stated that the
activities  of  nutrition,  sports, social  relationships,
and school attendance were affected negatively by disease
and had desires to recover from disease and have a
profession plan for the future of the children. The mothers of
children experienced shock, sadness and helplessness,
restricted social activities of children with dialysis, had
problem in adherence to treatment, acted extremely tolerant
and protective against children with dialysis, had decreased
interest in their other children. It was indicated that the
mothers  experienced  problems  within  the  family
relationships, restricted their social activities, reduced social
relations and had financial difficulty because of the child's
disease. In conclusion, adaptation programs should be
organized for parents and children about living with disease.

Keywords: Children undergoing peritoneal dialysis, mothers,
experienced difficulties
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Periton diyalizi uygulanan ¢ocuklarin ve annelerinin yasadiklar giigliikler: Nitel bir ¢alisma

Kronik hastaliklar arasinda yer alan kronik bobrek
yetmezligi (KBY); hem diinyada, hem de iilkemiz-
de oldukca fazla gdriilen bir saglik sorunudur (1).
Amerika Birlesik Devletleri’nde, United States
Renal Data System (USRDS) 2012 kayitlarina gore
0-19 yas grubunda 2010 yil1 Son Dénem Bobrek
Hastaligi (SDBH) prevalansi milyon niifus bagina
31.1 ve aym1 yil i¢cin SDBH insidansi ise milyon
niifus basma 1.417 olarak belirtilmistir (2). 2010
yilinda Tiirkiye’de renal replasman tedavisi gerek-
tiren SDBH nokta prevalansi milyon niifus bagma
853, renal replasman tedavisi insidansi 264 olarak
hesaplanmistir. Bu sayilara ¢ocuk hastalar dahildir
(3). Saglik Bakanligi’nin 2010 yili verilerine gore,
¢ocuk hastalar dahil toplam 62.903 KBY hastasi
oldugu belirtilmektedir (3).

Son dénem bobrek yetmezligi (SDBY); hemodiya-
liz (HD), periton diyalizi (PD) veya transplantas-
yon yontemleri ile tedavi edilmektedir. Amerika’da
SDBY olan tiim hastalarin %65’i HD, %5’1 PD ve
%30’u transplantasyon ile tedavi edilmektedir (2).
Ulkemizde ise, hastalarin %79.6’s1 HD, %8.3’ii PD
ile tedavi edilmekte, ancak %12.1’ine transplantas-
yon uygulanabilmektedir (1,3). 2010 yilinda SDBY
olan ¢ocuklarin %16.2’sine HD, %59.2’sine PD ve
%24.6’smna transplantasyon uygulandig1 belirtil-
mektedir (3).

Son dénem bdbrek yetmezligi olan ¢ocuklarda kul-
lanilacak tedavi yontemine karar verilirken
KBY’nin nedeni, ¢ocugun tibbi ve psiko-sosyal
gereksinimleri g6z oniinde bulundurulur. Tibbi ve
psiko-sosyal avantajlarinin fazla olmasi nedeni ile
¢ocuklarda periton diyalizi uygulamasi son yillarda
giderek artmaktadir (4). Periton diyalizi evde ba-
kim teknigine dayali bir tedavi yontemi oldugu i¢in
¢ocugun ve ailesinin yasantisin1 daha az etkileyen,
¢ocugun sosyal gelisimine, okula devamina izin
veren, ¢cocugun ve ailenin normal hayatin1 yasama-
sin1 saglayan bir tedavi yontemidir (5-7).

Diyaliz tedavisi uygulanan c¢ocuklarda, tekrarl
yatiglar ve yillar siiren takipler nedeniyle hastalarin
bagimsizliklar1  kisitlanmakta, fiziksel gelisme
problemleri, okul-arkadas iliskilerinde bozulma,
okul basarisizliklari, tedaviye uyum giicliikleri go-
riilmektedir (8-11). Cocuklarin hastalik karsisinda

gosterdikleri tepkiler; cocugun gelisim diizeyine,
hastalik oncesindeki aile i¢i denge ve iligkilere,
hastaligin derecesine, tedavi sekline, hastaligin
yarattig1 kalici etki ve smirlamalara, hastaligin ¢o-
cuk ve ailesi i¢in tasidig1 anlama, hastaligin ¢ocu-
gun toplumsal uyumuna, okul yasantisina, aligkan-
liklarma, kardes ve arkadas iliskileri itizerindeki
etkilerine gore degismektedir (8-10).

Cocukta herhangi bir kronik hastaligin olmast, tim
aile liyelerini etkileyerek aile yasamini olumsuz
etkileyebilir. Aileler maddi giderlerin artmasi, te-
davi siirecinin yarattig1 gerginlik, sosyal destegin
azalmasi, iletisim zorluklar1 ve aile dongiisiiniin
bozulmasi gibi sorunlar ile karsilagabilmektedirler
(9-10,12-13). Hastalik siirecindeki degisiklikler
gocugun ve ailenin uyum siirecini etkilemekte ve
aile tyelerine yeni roller ve sorumluluklar getir-
mektedir. Diyaliz tedavisi alan gocugun bakimini
bir aile iiyesi iistlenmekte ve bu kisi ¢ogunlukla
anne olmaktadir. Bu da, onlara normal aile dongii-
stinde tistlendikleri gorevlere ek baska gorevler
yiiklemektedir. Bu durum annelerin, diger aile bi-
reylerine yeterince zaman ayiramamalarma ve so-
runlar yasamalarma neden olmaktadir (8,14-15).
Bakim verme siirecinde anneler, yorgunluk, tiiken-
mislik, cocugun gelecegine iligskin kaygilar ve bazi
saglik sorunlar1 yagabilmektedirler.

Hem cocuk, hem de aile iiyelerinin yasadiklar1 bu
sorunlar nedeniyle kronik bir hastalik olan
KBY nin tedavi ve bakiminda ¢ocuk ve ailesi sag-
lik ekibi tarafindan birlikte ele alinmali ve yasadik-
lar1 olumsuzluklarm etkileri azaltilmaya caligilma-
lidir.

Bu ¢alisma, PD uygulanan ¢ocuklarin ve anneleri-
nin, tan1 sonrasinda yasadiklar giicliikler, yasamla-
rinda olusan degisiklikler ve hastaliga iliskin duygu
ve diisiincelerini belirlemek amaci ile nitel bir ¢a-
lisma olarak yapilmistir.

GEREC VE YONTEM
2.1. Evren ve Orneklem

Bir iiniversite hastanesinin Cocuk Nefroloji Polik-
linik ve Kliniginde PD ile izlenen dokuz yas iistii
18 cocuk ve onlarin anneleri ¢aligma kapsamina
alinmast planlanmigtir. Sekiz g¢ocuk ve annesi
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arastirmaya katilmayi kabul etmedigi i¢in ¢alisma
10 ¢ocuk ve annesi ile yapilmigtir. Literatiirde
niteliksel arastirmalarda, aragtirma kapsamina ali-
nacak kisi sayisina iligkin kesin bir kural belirtil-
memektedir. Derinlemesine yapilan goriigmelerde
veri doyumuna ulagilmasi amaglanmaktadir (16-
18). Bu ¢alismada da 10 PD tedavisi alan ¢ocuk ve
anneleri ile derinlemesine goriigme yontemi kulla-
nilarak veriler toplanmistir. Aragtirma grubu olus-
turulurken;

KBY disinda kronik bir hastaligi olmayan, fiziksel
ve zihinsel gelisim bozuklugu olmayan

En az alt1 aydir PD uygulanan,

Dokuz yas iistii cocuklar (anlama, kavrama, kendi-
ni ifade edebilme yetenegini kazanmalar1 ve oku-
ma yazma bilmeleri nedeniyle)

Kendilerinin ve ¢ocuklarinin aragtirmaya katilma-
sina onam veren 10 KBY olan ¢ocuk ve anneleri
ornekleme alinmistir.

Kurum izni alinan ¢aligmada, ¢ocuk ve annelere
goriismelerin ses kayit cihazina kaydedilecegi acik-
lanarak, katilimci1 onam formu imzalatilmistir.

2.2. Veri Toplama Formlar:

Cocuk ve Anne Bilgi Formu: PD uygulanan co-
cuk ve annesinin sosyo-demografik ozellikleri,
hastalik ve tedaviye iligkin bilgileri, hastaligin
neden oldugu giicliikleri iceren sorular yer almak-
tadur.

Cocuk Goriigme Formu: PD uygulanan gocugun
yasadig1 sorunlari derinlemesine goriisme yoluyla
elde edebilmek i¢in olusturulan yari-
yapilandirilmis sorulart igeren bir formdur. Co-
cuklarm aile i¢i iliskileri, diger sosyal iliskileri,
gelecekle ilgili endiselerini igeren sorular da bu
formda yer almistir.

Anne Goriigme Formu: PD uygulanan ¢ocugun
tedavi ve bakimina iliskin annelerin yasadiklari
sorunlart derinlemesine goriisme yoluyla elde
edebilmek i¢in olusturulan yari-yapilandirilmis
sorulari igeren bir formdur. Aile igi iligkileri, diger
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sosyal iliskileri, gelecekle ilgili endiselerini igeren
sorular bu formda yer almustir.

2.3. Verilerin Toplanmasi

Veriler, aragtirmacilar tarafindan gelistirilen peri-
ton diyalizi uygulanan ¢ocuk ve annelerinin tanitict
bilgilerinin yer aldig1 anket formu ve ¢ocuklar ve
annelerinin yasadiklar1 giigliikleri belirlemeye yo-
nelik, her iki grup i¢inde ayr1 ayr1 hazirlanan go-
riisme formlar1 kullanilarak "derinlemesine bireysel
goriigme" yontemi ile toplanmugtir. Goriismelerin
tamami1 hastane toplant1 salonunda, arastirmaci ve
katilimecmin birbirini rahatlikla gorebilecegi, giiriil-
ti ve boliinmelerin olmadigr uygun bir ortamda
yapilmigtir. Derinlemesine goériismeler, aragtirmaci
tarafindan birebir, gézlemci ve raportdr kullanilma-
dan yapilmis ve ses kayit cihazina kaydedilmistir.
Goriligsme siiresi ortalama 40-50 dakika stirmistiir.

2.4. Verilerin Degerlendirilmesi

Goriismeler bittikten sonra verilerin ham doékiimle-
11 bir arastirmaci tarafindan yapilmis ve dokiimleri
yapilan ham veriler daha 6nceden belirlenen ve
calisma sonunda da dogrulanan temalara gore lig¢
arastirmaci tarafinda siniflandirilmistir. Daha sonra
tim bu veriler yorumlanarak rapor haline getiril-
mistir.

BULGULAR

Calismaya katilan cocuklarm sekizinin 9-15 yas
grubunda, altismin erkek, besinin 2-4 yildir periton
diyalizi uyguladigi, yedisinin il disindan geldigi,
tamaminin sosyal giivencesi oldugu ve bu hastalik
nedeniyle en az bir kez hastaneye yattigi belirlen-
mistir (Tablo I). Hastalik belirtileri, peritonit, ane-
mi ve hipertansiyon nedenleri ile hastaneye yattik-
lar1, tan1 sonrasinda ti¢ ¢ocukta HT ve bir gocukta
obezite gelistigi saptanmustir.

Calismaya katilan annelerin yedisinin 31-40 yas
grubunda, besinin ilkokul mezunu, dokuzunun evli
ve ev hanimi oldugu, altisinin ekonomik durumunu
orta olarak ifade ettigi belirlenmistir (Tablo II).
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Periton diyalizi uygulanan ¢ocuklarin ve annelerinin yasadiklar: giigliikler: Nitel bir ¢calisma

Tablo I: Diyaliz Tedavisi Uygulanan Cocuklarin Tanitic1 Ozellikleri

Tamtica Ozellikler Say1 %
Yas (y1l)

9-12 4 40.0

13-15 4 40.0

16 ve iizeri 2 20.0
Cinsiyet

Kiz 4 40.0

Erkek 6 60.0
Egitim durumu

Okula giden 7 70.0

Okula hi¢ gidemeyen 1 10.0

Hastaligi nedeni ile birakmak zorunda kalan 2 20.0
Diyaliz tipi

CAPD (Elle) 6 60.0

CAPD (Makine ile) 4 40.0
Tan1 konulduktan sonra gecen siire

6ay-1yil 1 10.0

2-4 yil 2 20.0

5 yil ve lizeri 7 70.0
Diyaliz tedavisi alma siiresi

6 ay-1 yil 2 20.0

2-4 y1l 5 50.0

5 yil ve iizeri 3 30.0
Evde diyalizi yapan kisi

Anne 7 70.0

Anne — baba 2 20.0

Kendisi 1 10.0
Geldikleri yer

Il merkezi 3 30.0

1l dis1 7 70.0
Evde diyalizi yapmak i¢cin uygun ortam

Var 7 70.0

Yok 3 30.0
Hastaligi ortaya ciktiktan sonra hastaliga bagh
gelisen baska saghk sorunu olma durumu

Var 3 30.0

Yok 7 70.0
Hastaligi icin kontrole gelme sikhig

Ayda bir 6 60.0

2 ayda bir 4 40.0
Toplam 10 100.0
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Tablo II: Diyaliz Tedavisi Uygulanan Cocuklarin Ailelerinin Tanitic1 Ozellikleri

Tamtica Ozellikler Say1 %
Annenin yasi (yil)

31-40 7 70.0

41-50 3 30.0
Medeni durum

Evli 9 90.0

Dul 1 10.0
Annenin 6@renim durumu

Okuma yazma yok 3 30.0

Okuma yazma var 1 10.0

flkokul mezunu 5 50.0

Lise mezunu 1 10.0
Annenin yaptigi is

Ev hanimi 9 90.0

Isci 1 10.0
Babanin yas1 (n=9) (y1l)

30-40 4 44.0

41 ve lizeri 5 56.0
Babanin 6grenim durumu (n=9)

Ilkokul mezunu 4 44.0

Ortaokul mezunu 2 22.0

Lise ve tizeri 3 34.0
Babanin yaptigi is (n=9)

Memur 2 22.0

Isci 3 34.0

Serbest meslek 2 22.0

Ciftei 1 11.0

Emekli 1 11.0
Cocuk sayisi

1-2 4 40.0

3-4 4 40.0

5 ve iizeri 2 20.0
Ekonomik durumu

Iyi 1 10.0

Orta 6 60.0

Diisiik 3 30.0
Toplam 10 100.0
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Periton diyalizi uygulanan ¢ocuklarin ve annelerinin yasadiklar giigliikler: Nitel bir ¢alisma

Annelerin Hastahga iliskin Yasadigi Giigliikler
Tani kondugunda yasadiklart duygular

Calismaya katilan annelerin taniy: ilk duyduklarin-
da ve diyaliz tedavisine ilk baslandiginda sok,
iiziintii ve garesizlik duygular1 yasadiklar1 belirlen-
migtir. Goriisme yapilan annelerden ikisi duygula-
rint;

“Cok kotiiydiim. Ya inanmilmaz... su anda anlatil-
maz... Sok olduk yani. Bir anda nasil oldu, ne ya-
palim, ¢ok anlatilmaz, tarif edilmez... Yasamak
lazim...” (15 yasindaki bir ¢ocugun annesi)

“O an o duygular miimkiin degil yani Allah’im
kimseye yasatmasin, hani yasayana da sabir gii¢
versin. Basit bir sey degil. Beynin duruyor, kulak-
larin duymuyor. Sadece géziinden yas akiyor, ama
aglama, elden ne gelir deseler de i¢erden durmasi
miimkiin degil.” (Cocugu sekiz yildir diyaliz teda-
visi géren bir anne) seklinde ifade etti.

Bakima iliskin yasanilan sorunlar

Hasta ¢ocugun bakim siirecinde; annelerin hasta
cocugun oyun ve sosyal aktivitelerini kisitladiklari,
cocuklarmm tedaviye uyumunda sorun (beslenme,
ilag tedavisi....) yasadiklari, hasta cocuga karsi
asir1 hosgoriilii ve koruyucu davrandiklari, diger
cocuklarma gosterdikleri ilgide azalma oldugu sap-
tanmustir. Yasadiklarini;

“Enfeksiyon kapacagindan endise ediyorum. Ar-
kadaglart ile bir araya gelmemesini, odasindan
¢tkmamasini istiyorum. Siirekli, odasinin, ellerinin,
elbiselerinin hijyenik olmaswmu istiyorum.” (10 ya-
sindaki cocugun annesi)

“Iste benim biiyiik kizim var, onunla falan ilgile-
nemiyorum. Oncelikle bu geliyor. Iigilensem de o
kadar ilgi olmuyor. Onun biraz bunu kiskanma
durumu oluyor, hani bir de ergenlik donemine gir-
digi icin. Ama yine de iiziiliiyor ve anlayis gosteri-
yor.” (Dokuz yasindaki ¢ocugun annesi) seklinde
aciklamiglardir.

Aile iligkilerinde yasanilan sorunlar

Calismada, ailelerin hastalik ve tedavisi nedeni ile
aile i¢i iliskilerde sorun yasadiklari, sosyal aktivite-
lerinde (akraba-komsu ziyareti, tatil...) kisitlama
oldugu ve sosyal iliskilerinin azaldigi belirlenmis-
tir. Goriisme yapilan anneler yasadiklarini;

“Tabi nasil deyim, her seyin degisiyor. El ailesi ile
bir yere gidiyorsa, sen o yasantim kisitlyyorsun,
gidemiyorsun, gitme sansin yok. Nasil yok, belirli
saatte diyalizin var, birini gétiirsen birini gotiire-
mezsin gittigin yere. Gergekten bugiine geldik ama
hala bir kopukluk, eksiklik var. Bunu miimkiin degil
tamamlayamazsin. Nasil tamamlayamazsin, biz iki
¢ocuk anne baba dort kigi ¢ok nadir bir piknik,
sosyal faaliyet miimkiin degil.” (Cocugu sekiz yil-
dir diyaliz tedavisi géren anne)

“Evet. Hayatimizi ona gore yasiyoruz. Diyaliz sa-
atlerinde tiim islerimi birakiyorum, onunla ilgileni-
yorum. Babasi bazen buraya gelip giderken ise
gidemedi, is degistirdi. Ben evden ¢ok fazla bir
yere gidemem. Oyle iste...” (13 yasmdaki cocugun
annesi)

“Kabullenmek zordu, uyum géstermek zordu. Cok
zorlandik. Zorlandik ¢iinkii ¢ok agladi, ¢ok fazla
seyi kabul etmedi, tedavisini falan ilaglarim zor
alyor... 15 yasinda ilacim hi¢ kendiliginden al-
maz.” (Cocugu bes yildir diyaliz tedavisi goren
anne) seklinde anlatmiglardir.

Maddi ve diger sorunlar

Calisma kapsaminda goriigme yapilan ailelerin
bir¢ogunun, ¢ocugun hastaligi ve tedavisi nedeniy-
le ulagim ve maddi konularda sikinti yasadiklari
saptanmusgtir.

“Evet. Esim kizin rahatsizligi nedeni ile ise gide-
medi, iy degistirdi. Masraflar, gelip gitme derken
maddi durumumuz kétiilesti.” (Cocugu yedi yildir
KBY hastasi olup, iki yildir diyaliz tedavisi alan
anne).
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Cocugunu tedavi ettirmek igin il digindan gelen bir
anne yasadiklarmi, “Maddi olarak da oluyor, ma-
nevi olarak da... Ozellikle ben ithal ilaglar konu-
sunda zorluk yasiyorum. Ulasimda, bizim buraya
ti¢ saat siirtiyor. Otobiise binip geliyorum, karnin-
da enfeksiyon oldugunda diger yolcularla binip
gelmek gii¢ oluyor.” seklinde ifade etmistir.

Cocuklarin Hastahga iliskin Yasadig Giigliikler
Tani kondugunda yasadiklart duygular

Gorilisme yapilan ¢ocuklarm tantyr ilk duyduklarin-
da ve diyaliz tedavisine ilk baglandiginda iiziinti,
korku ve aglama duygular1 yasadiklari belirlenmis-
tir. Yasadiklar1 duygulari;

......... Uziildiim. Kendimden nefret ettim. Bu has-
taliga neden yakalandigimi sey ettim. Ondan dola-
vi keske buraya gelmeyeydim, neden bu hastalik
beni buldu dedim. Yine de siikrettim. Bobrek var,
kanser degilim, ¢aresi varmis dedim.” (17 yasinda-
ki hasta).

“Korktum. Karmimdan hortum ¢ikiyordu, acryordu.
Oyle yatiyordum. Karmmdan su girip ¢cikiyordu.
Neydi bu bilmiyordum. Merak ediyordum. Zamanla
ona da alistim. Orgamm gibi oldu, o benden bir
parga gibi oldu.” (Sekiz yildir diyaliz tedavisi alan
gocuk) seklinde ifadelendirmislerdir.

Sosyal yasama iliskin etkiler

Calismada; hasta ¢ocuklar diyaliz hastasi olduklari-
n1 arkadaglar1 ile paylastiklarin1 ve kendilerini ar-
kadaslarindan farkli hissettiklerini belirtmislerdir.

“Farkli hissediyorum. Onlarin bobrekleri ¢aligi-
yordu. Ben bazen okula gidemiyorum, buraya geli-
yorum. Arkadaglarima bakiyordum, ¢ok mutlular-
di, bobrekleri vardi, kendime bakiyorum ¢ok iiziilii-
yordum.” (10 yagindaki hasta)

Calismada, KBY hastalig1 ve tedavisi nedeni ile
okul basarismin etkilendigi, ¢alismaya katilan ¢o-
cuklardan dérdiiniin okulu biraktigi belirlenmistir.
Okul basarismin etkilenme durumunu, tedavi igin il
disindan gelen 11 yasindaki hasta;
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“Okulum etkilendi. Biz iki ii¢ ayda bir buraya gelip
yatyorduk. Okula gidemedim. Ders notlarimda
diisme oldu.” seklinde ifade etmistir.

Hastalik ve tedavisi nedeni ile ¢ocuklarin spor ve
sosyal faaliyetlerinin (oyun, arkadas toplantisi, vb.)
azaldig1 saptanmaistir.

“Arkadagslarimla oynayamiyorum. Bazen piknige
gidiyorlar. Onlar her istedigini giyiyor. Futbolu
pek oynayamiyorum.” (12 yasindaki ¢ocuk)

“Spor dersi vardi, ben hi¢ yapamiyordum, oturu-
yordum, onlara bakiyordum iiziiliiyordum” (Ug
yildir diyaliz tedavisi alan hasta) .

“Okulumu kisitladi. Yemek onemli degil zaten,
yapmak istediklerimi kisitladi. Mesela yiizmek is-
terdim, yiizemedim. Tatile gitmek isterdim, gideme-
dim. Ressam olmak isterdim, onu da olamadim.
Ama bébrek hastaligi bende daha degisik seylere
neden oldu. Mesela becerilerimi gérdiim. Belki
okusam baska bir sey olsam bunlart géremezdim.
Orgii érmek, yemek yapmak, bulmaca bulmak...
onlar bana biiyiik bir sey geliyor” (Sekiz yildir
diyaliz tedavisi alan ¢ocuk) .

Aile iligkileri

Calismamizda KBY tanisi sonrasinda ebeveynlerin
hasta ¢ocuga ilgilerinin arttig1 belirlenmistir.

“Babam hepimizden cok iiziildii. Isten geliyor da-
ha ¢ok konusuyor. Hapini ictin mi, iyi misin? diye
soruyor. Biraz daha fazla iizerime diigiiyorlar.” (15
yasindaki hasta) seklinde ifade etmistir:

Calismaya katilan ¢ocuklar saglikli kardesleri ile
olan iliskilerinde kiskanclik ve tartisma yasadikla-
rini, aynt zamanda kardeslerinin kendilerine olan
ilgilerinde artma oldugunu da ifade etmislerdir.

“Onceden ben bir sey istedigimde, yapmazlardi.
Simdi ne desem hemen yaparlar. Kiiciik kardesim
biraz kiskaniyor.” (Yedi yildir KBY hastasi olan
gocuk).
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Gelecege iliskin planlar

Calismaya katilan gocuklarin gelecege iligkin plan-
larinda iyilesmek ve meslek sahibi olmak istedikle-
ri belirlenmistir. iki yildir KBY hastasi1 olan, 10
yasindaki ¢cocugumuz gelecege iliskin planlarmni;

“Birincisi yiizmek, ikincisi tatile gitmek. Okuyarak
bir meslek sahibi olacagim, doktor olup hastalar:
iyilestirmek icin... ” seklinde belirtmistir.

“Eger annem bana nakil verirse, kendime ait bir
isim, gerekirse okumak, gerekirse bir seyden tutun-
mak, evlenmek...iste” (Altt yildir diyaliz tedavisi
alan hasta)

TARTISMA

Kronik hastalik karsisinda gelistirilen en yaygin
savunma diizenekleri yadsima, gerileme ve karsit
tepki gelistirmedir. Kronik hastalik tanismi ogre-
nen ¢ocuk degisik evrelerden geger. Ilk evrede sas-
kinhk ve yadsima, ikinci evrede ise kizgmlik ve
icerleme goriiliir (19). Goriisme yapilan ¢ocuklarm
taniyt ilk duyduklarinda ve diyaliz tedavisine ilk
baslandiginda iiziintii, korku ve aglama duygulari
yasadiklar1 belirlenmistir. Yapilan baska bir galis-
mada da, taniya asir1 tepki gosteren, diyaliz nede-
niyle psikolojik stres ve diyalizle ilgili sorun yasa-
digini ifade eden ¢ocuklarin hastaliga uyumlarinin
daha diisiik oldugu bulunmustur (20).

Calismaya katilan annelerin ise, taniyi ilk duyduk-
larinda ve diyaliz tedavisine ilk baglandiginda sok,
iliziintii ve garesizlik duygular1 yasadiklar1 saptan-
mistir. Tong ve arkadaslarinin (8) yaptiklar ¢alis-
mada da, ebeveynlerin ¢ocuklarina kronik hastalik
tanist konuldugu zaman buna benzer duygulari
deneyimledikleri belirlenmistir. Kronik hastalikli
¢ocugu olan anne babalarda en sik goriilen duygu-
lar; hastaliga kars1 garesizlik, anne babalik beceri-
lerinde kendine giivenin azalmasi, esinden ve diger
cocuklarindan uzun siire ayr1 kalma, ¢ocugun 6li-
mii ile basa ¢ikamayacaklar1 korkusudur (21). Co-
cuga kronik hastalik tanis1 konmasi, aile igin stres
verici bir olaydir. Ailenin kronik hastalik ve baki-
mina uyum saglayabilmesi; hem aile, hem de aile
disinda ulasabilecekleri kaynaklarin varligina bag-

lidir. Bu nedenle, ailenin stresten etkilenmesini
azaltmada, hastaligin neden oldugu sikimtilarin, aile
iyeleri, saglik personelleri, komsular, arkadagslar ve
ebeveyn destek gruplar1 gibi sosyal destek sistemle-
rince paylasilmasi 6nemlidir (9,13,21-24). Bu ¢alis-
mada da KBY’li ¢ocuklarin, hastaliklarmi arkadas-
lar1 ile paylastiklari belirlenmistir. Akgiil’iin (9)
calismasinda da KBY’li adodlesanlarin hastaliga
iligkin neler yasadiklarini arkadaglarina anlattiklari
ve onlarin ilgisinden hoslandiklar1 belirlenmistir.

Calismada, KBY hastaligi ve tedavisi nedeni ile
okul basarisinin etkilendigi, ¢alismaya katilan co-
cuklardan dordiiniin okulu biraktigi belirlenmistir.
Okul yasantis1 ¢ocuklarin gelisiminde 6nemlidir.
Ancak kronik hastaliklarin, ¢ocuklarm okula devam
etmelerini ve okul basarilarmi olumsuz etkiledigi,
cocuklarin 6gle arasi diyaliz yapmaya calismak ya
da diger ¢ocuklarla i¢ ige oldugu bir ortamda diyete
uymaya caligmak gibi bazi zorlayici faktorlerle kar-
st karsiya kaldiklart belirlenmistir (12, 21). KBY
hastalig1, cocuklarin beslenme ve okula devam etme
durumlarmin yan1 sira spor ve sosyal aktivitelerini
de olumsuz etkilemektedir. Akgiil’iin (9) ¢alisma-
sinda da adolesanlar hastalik dncesi yaptiklari tim
aktiviteleri kateter ve ¢abuk yorulma nedeniyle ya-
pamadiklarini ve bunun yerine daha pasif aktivitele-
re yoneldiklerini ifade etmislerdir. Ayrica daha 6nce
yaptiklar1 sporlart yapamamanin onlar1 {izdiigiinii,
kendilerini aciz hissettiklerini, 6fke yasadiklarmi ve
bu durumlar nedeni ile kendilerini akranlarmdan
farkli hissettiklerini belirtmislerdir. Bu galismanin
bulgular1 da Akgiil’iin ¢alismasi ile paralellik gos-
termektedir.

Annelerin bakim siirecinde; hasta ¢ocugun oyun ve
sosyal aktivitelerini kisitladiklari, cocuklarinin teda-
viye uyumunda sorun (beslenme, ilag tedavisi, vb.
gibi) yasadiklari, hasta cocuga karsi asir1 hosgoriilii
ve koruyucu davrandiklari, diger ¢ocuklarina gos-
terdikleri ilgide azalma oldugu saptanmistir. Sarika-
ya’nimn (12) ¢alismasinda da saglikli kardesler, hasta
cocuga daha fazla ilgi ve tolerans gosterildigini ve
kendilerine yeteri kadar zaman ayrilmadigini ifade
etmiglerdir. Yapilan bagka bir ¢alismada ise, kardes-
lerin %80’1 zaman zaman kardesinin hastalif1 nede-
niyle kendisini diglanmis hissettiklerini ve kardesle-
rini kiskandiklarini belirtmiglerdir (25). Anne-
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babanin saglikli olan ¢ocuktan beklentilerinin art-
masi, hasta ¢cocuga karsi gosterilen hosgorii ve tu-
tarsiz disiplin uygulamalar1 nedeniyle saglikli kar-
desler, hasta kardesi kiskanabilir ve ona kars1 diis-
manlik besleyebilirler (26). Hastalik nedeni ile
saglik kurulusuna sik sik gidilmesi aile rutinlerini
bozabilir. Kardesler daha ¢ok evde, akrabalarda ya
da arkadaglarda birakilarak geri plana itilebilirler.
Bazen ebeveynler saglikli kardesin okul fonksiyon-
larmi, diger aktivitelerini, emosyonel ve fiziksel
gereksinimlerini goz ardi edebilirler (12). Ailenin
emosyonel ve finansal kaynaklarmin hepsi hasta
kardese yonlendirilmis olabilir. Sadece aile aktivi-
telerinde degil, kisisel ilgi ve dikkatte de azalma
olabilir. Bunun sonucunda saglikli kardesler kis-
kanglik ve 6fke yasayabilirler (12,27).

Calismada, ailelerin bu hastalik ve tedavisi nedeni
ile aile igi iligkilerinde sorun yasadiklari, sosyal
aktivitelerinde (akraba-komsu ziyareti, tatil, vb.)
kisitlama oldugu ve sosyal iliskilerinin azaldig:
belirlenmistir. KBY olan ¢ocugun evde bakiminda,
belli saatlerde PD uygulanmasi ve enfeksiyon riski-
nin olmasi ailenin sosyal yasaminda kisithliklara
neden olmaktadir (8). Komsu ve akrabalar ile go-
riisme, sosyal toplanti, gezilere katilma ve tatile
gitme gibi sosyal etkinliklerin giderek azalmasi,
aile yasam siirecini olumsuz yonde etkilerken, sos-
yal destek sistemlerinin yetersiz kalmasma da yol
acabilmektedir (10,13,28-30). Bu ¢aligmanm so-
nuglarma benzer sekilde Sarikaya’nin (12) yaptig
calismada da, ebeveynler yasamlarmi hasta ¢ocuk-
larina gore planladiklarini dile getirmislerdir.

Gorlisme yapilan annelerin ¢gogunun, gocugun has-
talig1 ve tedavisi nedeni ile ulasim ve maddi konu-
larda sikinti yasadiklari saptanmistir. Yapilan bir
calismada, ebeveynlerin tamaminin sosyal giiven-
cesi olmasina karsin, %80.7’sinin ¢ocugun hastali-
gma bagli maddi giigliik yasadiklar1 ve bunlarin %
77.0’min herhangi bir maddi destek almadiklari
saptanmugtir (31).
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Calismaya katilan ¢ocuklarin gelecege iliskin plan-
larinda iyilesmek ve meslek sahibi olmak istedikle-
ri  belirlenmistir.  Yapilan bir c¢alismada
adolesanlarin  bazilar1 gelecege iliskin olumsuz
diistinceler dile getirirken, bazi adodlesanlar ise
umutlu olduklarmi ifade etmislerdir (32). Akgiil’iin
(9) 12-20 yaslar arasindaki 18 hemodiyaliz hastasi
adolesanla yaptigi calismada, adolesanlarm gele-
cekleriyle ilgili tek diigiincelerinin nakil olmak ve
iyilesmek umudu oldugu ve gelecekle ilgili diger
diisiincelerinin ise okumak, is kurmak ve evlenmek
oldugu saptanmistir. Baskale ve Baser’in (32) yap-
tiklar1 galismada da benzer bulgular elde edilmistir.

SONUC

Cocuklarin; taniy1 ilk duyduklarinda ve diyaliz te-
davisine ilk baslandiginda {izlintii, korku ve aglama
duygular1 yasadiklari, arkadaglarina diyaliz hastasi
olduklarini sdyledikleri ve kendilerini arkadaslarin-
dan farkli hissettikleri, hastalik nedeni ile okul ba-
sarisinin etkilendigi, dordiiniin okulu biraktigi, spor
ve sosyal faaliyetlerinin (oyun, arkadas toplantisi
gibi) azaldig, ebeveynlerinin hasta ¢ocuga ilgileri-
nin arttig1, kardesler ile olan iliskilerde kiskanglik
ve tartismanin yani sira, ilgide artma oldugu, gele-
cege iliskin planlarinda iyilesmek ve meslek sahibi
olmak istedikleri belirlenmistir. Annelerin ise; tani-
y1 ilk duyduklarinda ve diyaliz tedavisine ilk bas-
landiginda sok, iiziintii ve ¢aresizlik duygulari yasa-
diklari, bakim siirecinde; hasta ¢ocugun oyun ve
soysal aktivitelerini kisitladiklari, ¢ocuklarinin
tedaviye uyumunda sorun yasadiklari, hasta cocuga
karst asirt hosgoriilii ve koruyucu davrandiklari,
diger cocuklarma gosterdikleri ilgide azalma oldu-
gu, aile i¢i iligkilerinde sorun yasadiklari, sosyal
aktivitelerinde kisitlama oldugu ve sosyal iliskileri-
nin azaldig1 cocugun hastaligi nedeniyle ulasim ve
maddi konularda sikint1 yasadiklar1 saptanmustir.

Bu sonuglar dogrultusunda, aileye ve ¢cocuga hasta-
lik ve tedaviye iligkin bilgi verilmesi, stresle bag
etmelerini saglayacak programlar diizenlenmesi,
destek gruplarinin olusturulmasi, hastalik yonetimi
ve hastalikla yasam konusunda uyum programlari
diizenlenmesi onerilmektedir.
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