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ÖZET  

Kronik bir hastalığın neden olduğu duygusal, sosyal ve 

ekonomik sonuçlar, hasta ve ailesi için ayrı bir önem taşır. Hastalığın 

çocuk ve ailesi üzerindeki etkisi çok değişik tepkiler şeklinde kendini 

gösterebilir.  

Kronik bir hastalığa hem çocuğun hem de ailenin uyumunun 

sağlanması oldukça güçtür. Oldukça zor olan bu görev hemşireliğin 

giderek önem kazandığı bir konuyu oluşturmaktadır.  

"2000 Yılına Kadar Herkese Sağlık" hedefini bcnimseyerck Temel Sağlık 

Hizmet Felsefesi ile toplumların sağlık düzeylerini iyileştirmek ıçın abaların arttığı 

günümüzde, ço uk agIıgı ve gelişme i alanlarındaki bilgilerin henüz herke 

tarafından bilinmiyor olması nedeniyle binlerce ocuğurı öldü -SÜ, milyonlarcasının 

da yeterince geli m den  

ağlık ız ya adıaı bilinrnek dir (1. I I].  

Bu nedeni, ocukların geli rnekl olan beden ve zihin lerinin korunmasının 

toplumun elinde b ılunan kaynaklar aıından ilk öncelığt taşıması yolundaki anlayış. 

yeni dünya düzeyinin herkesçe benimsenen ahlaki temellerinden birini olu 

turmalıdır (2),  

L. Mayonun (1956) tanımına göre. kronik hastalık a ağıdaki özelliklerden 

bir yada bir ka ını içeren normalden sapma ya da bozukluk olarak tanımlanır.  

• Ege Üni. Hem. Yük. Ok. Çocuk Sağlığı ve Hast. Hemş. Bilim Dalı (Arş. Gör,)  
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- Süreklidir  

- Kalıcı y L r izlikler. sakatlıklar bırakır.  

- Geri dönüş üz pa olojik d gi iklikl re neden olur.  

- Uzun sür li gözlem kontrol ve bakım gerektirir.  

- Rehabilitasyon i in ha la bireyin ya da ailesinin özel eği imi  

gerekir.  

Mattsorı'un (1972) tanımına göre kronik ha talık "Uzun üre devam ed n. ii 

rleyici ve fatal olabilen fiziksel ya da mental fonksiyon bozukluklarına rağrnen 

göre ii olark normal ya ama e lik den bir bozuklur (4. 5).  

Bu tanırnların yanı sıra alternatif olarak kullanılan terimler i c bozukluk 

(ımpairment) hendiap ve yetersizlik sakatlıktır. Bozukluk: hastalık. travma ya da 

bir konjenital defekt n arta kalan sınırlılıkları yansıtır. bu ınırlılıklar bir yin k ndi 

bakımını ve normal aktivit i rini yapma yeterıeğıru kaybetmesine neden olur. 

Haridikap (özür) bir bozukluk yüzünden bireyin durumuna yansitılan bir 

değerlendtrmcdir. Bozukluğun so yal onu .larını taıımlar v y ler izliği olan ki inin 

ç vr ile ileti imini yansıtır.  

Yelersizlik. sakatlık terimi ise genel olarak belirli bir ha talık onucunda geli en 

fonksiyonel sınırlılıkları ve buna ba 111 psikolojik epkileri rir (4.5).  

Martson (1972) çocukluk döneminde görülen kronik ha tahkları öyle 

sınıflandırmışlır.  

1. Krornozomal anormallikler nedeniyle geli n hastalıkl r: m.  

Down sendromu  

2. Genetik hastalıklar: Örn. kistik fibrozis. hcmoflli ve diabetes mellilus.  

3. İntrautertrı dönemde teratojeı ik fak örler: Örn. Ilaçlar. nfeksiyonlar ve 

radyasyon nedeniyle geli en bozukluklar.  

4. Doğum travması ya da perinatal enfeksiyonlar nedeniyle g ii n ha 

talıklar: rn. serebral palsy ve sepsis.  

5. Postrıatal enfeksiyonlar ve fizik el travmalar nedeniyle g ii en 

bozukluklar ya da onradan kazarul n ha talıkl r: Örrı. romaüzrnal ateş. LÖ mi. 

kronik böbrek hastalığı ve epilepsi (4).  
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Kronik hastalık adece bir bireyi etkilcmez. Tüm ailcyi etkiler. Kronik hastalık 

tüm aile üyelerinin hasta olan çocuk için özvcrid bulunmalarını gerektirir. Çocuğa 

kronik hastalık lanı i konması aile için stresör bir olayıdır. Bazı ailelerin çok kısıtlı 

mali, duygusal veya so yal kaynakları vardır. Genellikle kronik hastalıkla birlikte 

gelen' agır mali harcamalar. devamlı bakımın gctlrdiğt yorgunluk ve aile üzerine 

yüklenen kısıtlamalar zaten az olan kaynakları kısa sürede yok eder. Bu n denle 

ailenen stre ten etkılenrnestnı azaltacak ve ha talığm yükünü. sıkıntısını payla masını 

sağlayacak sosyal destek sıst mlerinin olu turulması önemlidir. Sağlık ekibinde 

kronik hastalığı olan çocuk ailclcrle en fazla beraber olan ki i1er hemşirelerdir. Bu 

durumda hemşirenin iyi bir empati yapabilecek yapıda olma i çok önemlidir. 

Çocuğun bakımı için gerekli pratik bilgilerin verilmesine aile. çocuğa psikolojik 

destek sadlanrnasma özen göstcrilmclidir (3.4, 6. 7.8).  

Özürlü ocuüu olduru i in ulanan aileler rapor edilmi tir. Do tane olmayan 

baki lar veya yorumlar. acı ma belirten öylentiler ve şahsen bilgi edinmek için 

rahatsız edici riealarla karşılaşmaktadırlar (6).  

İŞLEVSEL VE İŞLEVLESL OLMAYAN ADAPTASYON  

Kronik. olarak hasta çocukla birlikte gelen ağır aile stresine rağmen aileler. 

kar ılaştıkları problemleri özdük bazı pozitif sonu lar elde edebilirler. Beavers, 

Harnpson, Hulgus, Beavers, (1986) sa 1'lıklı ailelerde yeniden gözden geçiriimi 

değert rdcn sözetmektedirler. Bir anne şunu gözlemlemiştir." u beni olgurılaştırdı. 

Şimdi daha fazla sabrırn var. Aynı ailedeki baba şunu söylemi tir. "Değerlertrn değı 

ti. Kendime değı ik amaçlar edindim".  

İşlevs i olmayan ailelerde gözlenen adaptasyonun çoğu negatif duygular. 

uzla ma ve aeneluklc kontrolü sağlamak için yapılan yarar ız çabalar üzerinde 

merkezlenmi tir. işlev el olmayan aileler arasında yaygın olarak ocuğurı kalıcı bir 

özüre ahip olduğunu reddetme ve kontrolü sağlamak amacıyla a ın cezalandırma 

gözlenmi tir (6).  

Abbatt ve Meredlth (1986) en iyi adaptasyon 6österen ailelerin bir destek 

grubuna katılan ve dini katıtırnlara güçlü bir inancı olan aileler oldugunu 

bildirmiştir. Bu ailelerin içinde de en iyi adapte olan ail evliliklerinden tatmin olan 

ve bu ortamın güvenligini yaşayan aile olmuştur.  

Sorunları artını olmasına rağmen bu çalı mada anne babalar sadece ağlıklı 

çocukları olan bir kar ılaştırma gmbuna göre daha az  
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ikayct i olmu ve dal a az problemi kar ıla mı lardır. Belki bu aileler özürlü o uğa 

bakırnın sonucu olarak yeni değerler ke Ietmişlerdir.  

Özel durumdaki oculclarırıa bakırrun önemli olduüu ve aktif bir aile 

olmanın mutlaka gerekuğı duygusunu ta ıyor oldukları görülmü tür. Aslında Miller 

ve Jano ik (1980) birinin zayıfhğırun diğ r aile fertlerinin meziyet duygularını 

arttığını belirterek. uzun sürelerle devam eden stresiri. ail i rini bu duruma zamanla 

alı maları ve hatta bu .atı maya bağımlı hale gelmel riyle sonu larıdığı vakaları 

açıklanıı lardır (6).  

KRONİK HASTA ÇOCUGUN DURUMUNA ADAPTASYONU  

Hasta Rolü: Kronik hasta o uklar "hasta" rolünden kur 11- madıkları için bir atı ma 

yaşarlar. Ne akut ha tadırlar. ne de tanı ihhatltdirl r.  

Ha talık ço i 5a. anne ve baba üzerinde özürlü oeu -ıun korkmasına. 

kızınasma ve hatta hükmeder bir havaya bürünme ine yol a an uygunsuz bir gü 

verir. Bu kuvvetli duygulara kar i ocuğurı reak ıyonu genellikle ge mi hayatında ki 

daha güvenli bir dön ın ekilrnek v sonuçta oldugundan daha kü ük ya ta bir ocuk 

olarak davraru göstermektedir (2. 3).  

 Hastan ye yaurıldığmda. kronik hasta o uk aklına ölümü  tirir  

ve depresyona gir r veya i in çekilir. Çocuklar' g nellikl hastaneye yatırılmaya 

veya hasta olmaya kar i dört reaksiyon gösterirler. Korku. kızgınlık. suçluluk ve 

ÜZL:n üdür. Çocuk sa 'ho-ı ünite in girdiginde  

aglık ekibinin bu çocuğun psikolojik profili konusunda bil i almaya gereksinimi 

var-dır (5. 9).  

Çocuk: Eğer kronik hastalık. çocukluk dön minde ba lar a çocuğun sosyal 

ve fiziksel geli mesi birçok yönden tehlik y girer. Hastalık: hareket. be lerıme. ve 

dokunma tem i fonksiyonlarını tkiliyor olabilir.  

Okul Öncesi: Çocuklar hastaneye yatınldığında ned n elliğin büyülü ve 

egosantrtk yakla ımı ve kontrol altında alma i t ği sebebiyle hastahğı v hastaneye 

yatınlmayı bir bakıma kendi! rinin sebep oldugu durumlar olarak algılarlar. Okul 

öne si ocuklarda. o u iJun sonuç ilişkiSini lam kavramarnı olması ha talıklannın 

muhtemelen  

eçmi teki kötü bir hareketin veya dü üne leri i in sonueunda bir ceza  
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oldugu inancına sebep olur. Örneğin diabetli ocu klar hastalıklarının ok fazla 

ekerlerne yedikleri için oldugunu düşünürler.  

Okul çağı çocuğu: Bir okul çocu Junun en büyük neşe i başarılı bir 

uğraştan gelir. Sık ık hastaneye yatınlmak ve tıbbi tedavi ocuüu arkada larını 

kaybetrnek konusunda cndişelcndirir. Okuldan uzak kalma öğrenmeyi 

geciktirebilir ve yüksek başarı ihtimalini zedeleyebilir. Kronik bir hastalık 

çocuğa sürgün. yalruzlığa hapsedilme duyguları verebilir. Sağlıklı çocukları 

olan bazı anne babalar kendi çocuğunun oynamasının engelleyerek durumu 

daha da kötüleştireblltr (5. 9).  

Adolesan: Adolesan dönemdeki kronik hastalık iddetli bir biçimde 

normal aktiviteleri O'erektirir ve bu ya grubunun geli en bağrmsızlığma 

tehlikeye sokar. Anne babalar ahsi hijyen. saldırgan d avran i arkada larının 

alayından kaynaklanan kızgınlık türünde problem rapor etmi lerdir. Kronik 

hasta adolesan. kronik hastalığın kendi kişiligini bulmanın ana sahaları olan 

arkadaşhğın. flörtürı ve ctnselltğırı geli imini yokedeceğini hisseder ve kendi 

için ç kilmeye başlar "Sen ni in Iarklısm? Neden iyi olamıyorsun?" sorusu kendi 

yaşıtlarmca merak edil n ama asla sorulmayan bir sorudur.  

ocu lun hastalığa reaksiyonu büyük ölçüde diger önemli kişileriri 

reaksiyonuna bağlıdır (6).  

KRONİK HASTALIGA AİLENİN ADAPTASYONU  

Annenin Adaptasyonu: Özürlü bir çocuk doğurmanın anne-  

ocuk bağını kötü yönde etktledtğl. bunun da aile geli imini bozduğu 

görülmüştür. Aynı zamanda annelerin ahsi geli imlerinde daha büyük gerilim 

yaşadıkları ve sağlıklarının babalardan daha kötü hale geldiğ! ortaya ıkmıştır.  

Annedeki deprasyon ailedeki hatalı bir i leyi in i areu olabilir.  

GenellikI anne ıkıcı rutin işlcrine haftalarca zaman ve enerji harcadıktan sonra 

çocuğu kaybetmekten korkar. ailelerde neler ola-  

ağmdarı. teluar hamile kalacağından ve bu kadar ok bakıma ihtiyaç duyan bir 

çocuk daha doğurabtlcceğinden korkar. Bu duygular evlilik ve seksuel tatmlnt 

etkiler. Korku. kronik hasta çocukların annelerinde sıklıkla görülen diğer bir 

duygudur.  

Babarım Adaptasyonu: Kronik hasta ocuğu n annesi kadar örneklerneye 

uygun olmadıkları için araştırmaların çok azı babaları  
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iç erir. Bununla birlikte bu babalar bir i te .alı mak zorunda kalarak çocuklarının 

bakımında rförev alamadıkları i in ıklıkla d pr syon, kendine aygının kaybolma i ve hi 

bir i e yaramadıkları duygu u i .irıdedırler. Bu da genellikle hem ah si hcm de i 

evresinde düz ni kor 1- yamamakla sonu lanır. Gerıellikl babalar özürlü bir ocukla uyu 

ma çabalarında irikarı kullarurlar.  

Kardeşlerin Adaptasyonu: Anne babanın i yükünün agır olması v özürlü 

çocukla uğra maları sonucunda. sağlıklı çocuk bir ilgi k ikligi hiss der. Kızgınlık. kıskarı 

iık ve gücenme sağlıklı karde i r arasında yaygındır. Büyük ba anlar elde tüklerlndc 

çok az dikkat çekerler. Annenin ev işlerini yapmak için çok az \ aktı olması ebebi il 

karde lere bu tür ilave i ler yüklenir. Mc Andrew (1976) anne raporuna dayanarak. ı] 6 

özürlü ocuğurı karde lerinden olu an örnek grubunun dörtte birinin. özürlü .ocuğurı 

bulunmasına atfolurıabilecck olumsuz davranışlar ergilediklerini göstermiştir.  

Lavıgne ve Ryan (1979) da bir kontrol grubunda kronik vcy ölüm ül hasta 

.ocuklarm karde leri ar ında daha yüksek oranlarda rahatsızlık ve içine .ekilme 

gözlemlerruşlerdtr.  

McKeever (1983) kronik hastalığın kardeşlerin fizyolojik ve P ikolojik (uyku 

düzensizlikler. enürezis. hazım ızhk, baş ağrıları. tekrarlayan abdominal ağrı ve kendi 

a -ılı kl an konusunda endi e) ağlıklarını etkilediği kadar akademik ba arılarında da bir 

dü ü e s bep olduüurıu bulmu tur (6).  

HEMşİRELİK UYGULAMALARI  

 Kronik hasta ocukların ve ailelerinin i apsamlı. devamlı v  is-  

tematık bakımı onların hastalıkla başa ıkrna ve bireyel aile geli imi görevlertrıt daha iyi 

yapma kabiliyetlerini arttıracaktır.  

AİLEDE GELİşİMSEL GÖREVLER  

Hymovich ve Barrıard (1979) aile geli imi i in Duvall'in belirlediği gör vleri a 

ağıdaki klinik görevler entezl mi lerdir.  

Ailenin Temel Fiziki İhtiyaçlannı Karşılamak: Ertksorı'a göre temel 

ihtiyaçlar kar ılanrnazsa. daha yük ek viyed ihUya ları kar ılama giı-i imlerirnizi bo a 

çıkaracaktır. Sosyal hizmeti rı . toplumla v devlet kaynaklarıyla ortak alı ma ve daru ma 

ile tıbbi bakım. tedavi  
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tıbbi gereçler ve ulaşım masrafları sebebiyle maddi kaynakların hızla tükerimesi 

önlenebilir. Belirli hastalık gruplarına yardımcı olan den ekler kronik hasta 

.ocuklan s bebiyle maddi olarak etkilenen atlclere daha fazla ihtiyacı duyulan 

destek ve yardımı sağlayabtltrler.  

Her Aile Bireyine Kendine Ait Görevleri Yerine Getirmede 

Yardımcı Olmak: Hem treler. klinik ziyaretlerde. hastan ye yatma du-

rumlarında ve ev ziyaretlerinde aileler'le birlikte olurlar ve dikkatli patolojik 

modelden gelişimsel modele yöneltmek için daha fazla fırsatları vardır. Whaley ve 

Worıg'a göre rehabilitasyon abalarını belirleyen pr nsipler unlardrr.  

1. Ana tedavi edici aile ve çocuktur. Mesleki sağlık ekibi üyeleri ade c 

tedavi ürecinde aileye yardımcı olur.  

2. Tedavinin kapsamı sadece hastalık özürü değil bunun .0 uk üzerindeki 

etkisini tedavi etmektir.  

3. Amaç optimum geli im bağırn ızlıgını ve tüm ailc üyeleri in duygusal 

dengeyi güçlendirmektir.  

4. Tedavi abalarına ba lan rıç i in kriter çocuğun kronolojik ya i değtl. 

gelişim yaşıdır.  

5. Sağlık rncsleğlntn görevi. hastalığın tedavi rejimının ocuk ile çalışanların 

(özellikle. sağlık ekibi üyelerinin) çocu -ıun geli imini zcdcleme ini ve aile 

birliğini bozmasını önlemektir (6. 10).  

Aile Üyelerinin Duygusal İhtiyaçlarının Karşılanması: Özürlü 

çocuğu olan aileler t hi e nasında sunulabilecek ilave desteüe daima ihtiyaç 

duyarlar. Teşhisi Bildirme yöntemi bu kritik aı da anne babanın kabullentşine 

yardımcı olabilir. veya bunu güçleştirebilir. Anne babanın ger ekterı istedikleri 

ailenin diğer üyelerine ba langı la neyi ve nasıl söyleceklerini bilmektir. Christ 

Florn nhaft (1982) a gör, her aile üyesinin nadir n dile getirdiği sorulan vardır. Bu 

sorulmayan s rular te hi ten sonra genellikle beliren depresyonu arttırırlar. a. 

Çocuğun ne- i var? b. Bu na ıl oldu? c. Niçin? d. Bu konuda ne yapıla ak? c. 

Çocuk ne zaman iyile ip ev dönecek?  

Ekip şu konularda değerli yardımlarda bulunabilir.  

a.Önemli ihtiya lan teşhis etmek.  

b.Ailenin üzüntü ünü serbestçe açıklama ına izin vermek.  

c.Problemlerin özümünde rehberlik ve yol gö terrnek ve izin vermek.  
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d. Olumlu yönler ve çocu 5un durumunun geli imi üzerinde yogunla mak.  

Toplum İçinde İşleyiş: Aynı yaşta çocukların olu turd ığu destek rmplan 

ailelere egitim. sosyal iletişim ve tıbbi kolaylıklar sağlar. ılave olarak hemşirelerin 

toplumun özürlüler. kronik ha talar ve ihtiya ları hakkında bilgili olmalarını 

sağlama konusunda orurnluluğu vardır (6).  

SUMMARY  

CHRONIC ILLNESS AND FAMILLY DYNAMICS  

Chrorıic illnes does not strike just an individual. it Irikes the whol the family. 

Chrorıic iIlness reguires thal all family rrıernbers make acrifices on be half of the 

ill child.  

The difficulties faced by chororıically ill children are many. Nur es provide 

the planning. teaching. and care that help these children lh ir Iarnilies rnaximez 

their potantial.  

The ped iatri nurstrıg professional needs to asse all rnerrıbers of th 

familyand under tand the interdeperıc of family member when planning care for 

the choronically Ill child.  
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