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Ailelerin bakim verme rolt kapsamli ve karmasiktir. Rutin cocuk bakimina ek olarak 6lumcul
hastaligl olan cocugun bakimi bir dizi zorlayici duygu, teknik ve beceri igerir. Birgok aile gelecekte
bir noktada ¢ocuklarini kaybedeceklerini bilirler, bu da “6limun golgesi” altinda yasayan bir cocuga
bakim saglamanin olaganusti durumunu yénetmeleri gerektigi anlamina gelir. Bu nedenle aileler,
ebeveyn olmanin ve cocuklarina en iyi bakimi saglamanin yikici zorluguyla karsi karsiyadir. Olimctl
hastaliga sahip cocugu olan aileler yeni bir normallik icin calisirlar, cocuklari ve aileleri igin en iyi
bakimi diizenlemek igin yavas yavas kontrolli ele alirlar. Bazi aileler bu streci iyi yonetirken, cogu aile
icin bu stireg blyuk bir yiktr ve saglik profesyonellerinin destegine ihtiyaglari vardir. Hastalik seyrinin
baslangicindan itibaren ailelere yonelik destek ve rehberlik saglamak icin saglik profesyonellerin
ailelerin kaygisini, kederini, cocuklart ile olan iliskilerini ve bas etme stratejilerini anlamalari gerekir. Bu
slrecte ailenin glclendirilmesi yaklasiminin farkinda olmak ve bakim strecine dahil etmek oldukca
6nemlidir. Ailenin glglendirme yaklasimi aile merkezli bakim, giiclendirme, saglig gelistirme ve is
birligi temel bilesenlerinden olusmaktadir. Hemsireler ailenin glglendiriimesi yaklasimi ile hasta ve
ailesinin guclu yonlerinin desteklenmesi ve gligsuz yonlerinin iyilestiriimesini amaglar.

Anahtar Kelimeler: Aile; cocuk; terminal donem bakimi.

ABSTRACT

The caregiving role of families is extensive and complex. In addition to routine child care, caring
for a terminally ill child also involves a range of challenging emotions, technical and skills. Many
families know they will lose their child at some point in the future, which means they must manage
the emergency of caring for a child living in the "shadow of death". Therefore, families face the
devastating challenge of being parents and providing the best care for their children. Terminally ill
children’s families work for new normalcy, gradually taking control to organize the best care for their
children and families. While some families manage this process well, for most families this process is
a huge burden and they need the support of health professionals. To provide support and guidance
for families from the beginning of the disease course, health professionals need to understand
families’ anxiety, grief, relationships with their children, and coping strategies. In this process, it is
very important to be aware of the family empowerment approach and to include this approach in
the care process. The empowerment approach of the family consists of the basic components of
family-centered care, empowerment, health promotion, and cooperation. The family empowerment
approach of nurses aims to support the empowerment of the patients and their families and to
empower their weaknesses.

Keywords: Child; family; terminal care.
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Giris

Yasami sinirlayan veya yasami tehdit eden yani dlumcil hastalig
olan gcocuklara aileler tarafindan saglanmasi gereken bakim streci,
teknik ve tibbi gelismeler nedeniyle giderek uzamaktadir. Ailelerin
bakim verme rolli kapsamli ve karmasiktir (Kassam, Skiadaresis,
Alexander ve Wolfe, 2014; Verberne ve ark, 2019). Rutin cocuk ba-
kimina ek olarak hasta gcocugun bakimi fiziksel ve duygusal yonden
zorlayici bir streci icermektedir (Woodgate, Edwards, Ripat, Bor-
ton ve Rempel, 2015; Collins ve ark, 2016). Bircok aile, gelecekte
bir noktada cocuklarini kaybedeceklerini bilirler, bu da “6lumun
golgesi” altinda yasayan bir cocuga bakim saglamanin olagantstu
durumunu ydnetmeleri gerektigi anlamina gelmektedir (Verberne
ve ark, 2017).

Olim tim insanlar tarafindan deneyimlenen evrensel bir olay-
dir. Yasam ve 6lum sirali degil, ayni anda var olan iki olgudur. Bir
yandan yok olurken diger yandan var olma ¢abasi tum evrende
devam etmektedir. Bu domino etkisini disindugimuizde 6limadn
bir son olmadigy, bir baslangic oldugu dustincesi ferahlik vericidir.
CUnkd sona ermek, yok olmak, bitmek, tikenmek, basaramamak
gibi anlamlar yuklendiginde 6lum kavrami korkung ve keder verici-
dir. Felsefi ve dinsel agidan yasam ve 6lumin anlamina iliskin gok
farkli inanis olmasina ragmen 6luimle karsilasmak tiim toplumlarda
cesitli derecelerde keder ve yas yaratmaktadir (Oz, 2010; ten Have
ve Patrdo Neves, 2021). Her canli igin var olan élim, bir cocuk igin
konusuluyorsa kabullenilmesi oldukga zor bir durum haline gel-
mektedir. Olimi konusmak, kabullenmek, hazirlanmak korkulan
ve kaginilan bir durumdur.

Gug genel olarak bir seyi yapabilme ve baskalarini etkileyebilme
yetisi seklinde ifade edilmektedir. Dinyada yasam oldugu strece
insan hayatta kalma micadelesinde glcinU kullanmistir. Her bi-
reyin iyilik ya da hastalikta glic isteme potansiyeli vardir. Bu bireyin
savunma ve gelistirme istediginden kaynaklanabilir. Bir birey bir isi
yapmaya aklinin, duygularinin ve yeteneklerinin yettigini hissettigi
zaman kendinin 6zelliklerini fark eder ve bu nedenle glicli hisseder.
Bu glcun algilanmasini ise bireysel farkliliklar belirlemektedir. Glg-
suzltk; bireyin belirli olaylar ya da durumlar karsisinda kendini gliclu
hissetmedigi ya da bireysel olarak kontrol kaybi hissettigi durum-
dur. Glvenligin bozuldugu akut dénemde ya da birey hastalandi-
ginda glc duygusu daha az yasanmaktadir. GlgsutzlUk duygusu
yetmezlik ve uyumsuzluk duygularini da beslemektedir (Oz, 2010).
Guclendirme ise bireylerin yasadiklar glicstizlik duygusunun ber-
taraf edilerek iglerindeki glictin ortaya ¢ikarilmasini, onlarin elestirel
bir dustinceyle sorunlara yaklagmalarini ve bunun sonucu olarak
kendi haklarini savunma durumuna ulasmalarini amagclayan ve
bu amagta kendi kaderini tayin hakkini temel alan bir yaklasimdir.
Gugclendirme hem bir stire¢ hem de bir amagtir. Glglenme ile birey
pasif konumdan aktif konuma gecmekte, yani yardim alan degil,
kendine yardim eden konumundadir (Ashcraft ve ark, 2019).

Ailenin glclendirilmesi, aileleri stresli ddnemlerinde destekleyen ve
koruyan iliski/stre¢ dizisi olarak ifade edilmektedir. Pediatri ekibi
basta olmak Uzere hemsireler cocuklarinin kritik hastalig ve 6lU-
mu ile karsi karsiya kalan ailelerin gliclendirilmesinde énemli rol
oynamaktadir. Ailenin glclendiriimesi yaklasimi ayni zamanda pe-
diatri ekibinin hasta ve ailesiyle saglikli iletisim kurmasini destekler,
mesleki ve yasam doygunluklarini da gliclendirir (Verberne ve ark,
2019: Karatas, Calisir ve Sarikaya Karabudak, 2020). Olimciil has-
talik tanisi hem gocuk hem de aileyi etkileyen bir durum olup, bu

surecte ailenin glclendiriimesinin dnemini fark edebilmek ve aile-
nin gliclendirimesine yonelik girisimleri bakima dahil etmek saglik
hizmetlerinin kalitesini artirmak igin énemli bir 6gedir. Bu dogrul-
tuda makalede 6lumcUl hastaligl olan cocuklara bakim verenler
boyutunda ailenin glclendirilmesi kavrami ve ailelerin gliclendiril-
mesine yonelik girisimlerin tartisiimasi amaclanmaktadr.

Ailenin Giiglendirilmesi

Duinya Saglik Orgutt (DSO), hasta gliclendirmeyi “insanlarin sag-
liklarini etkileyen kararlar ve eylemler Uzerinde daha fazla kontrol
sahibi olduklari bir siire¢” olarak tanimlamaktadir (World Health
Organization [WHO], 2021). Hasta gliclendirme icin DSO tani-
mina dayanarak aileyi gliclendirme, ailelerin cocuklarinin sagligini
etkileyen kararlar ve eylemler Uzerindeki kontrollerini artirabildikleri
slirec olarak tanimlanmaktadir (Ashcraft ve ark, 2019). Ozellik-
le, ailenin glclendiriimesi, aile merkezli bakim (Kuhlthau ve ark,
2011), ortak karar verme (Adams ve ark, 2014; Wyatt ve ark, 2015)
ve aile katiimi (Cene ve ark, 2016) gibi son yillarda giderek artan,
ilgi goren birkac baska konu ile ilgilidir. Ozellikle yasami tehdit eden
hastalig| olan cocuklar igin saglik sisteminde ¢ozUm arayan ailele-
rin i¢ kontrol odag) algilama olasiligr daha dusuk olabilir, 6zellikle bu
aileler arasinda gliclendirmeye dikkat cekmek énemlidir (Ashcraft
ve ark, 2019).

Ailenin glclendirilmesi, ailenin saglik bakiminda karsilastig sorun-
lara ¢6zUm bulmalari igin karar verme slrecinde onlar destekle-
mekte, i¢ ve dis glc kaynaklarina yonelik farkindalik gelistirmekte,
aile bUutunltgunun ve islevselliginin devamliliginda destek sagla-
maktadir. Hemsireler stresli zamanlarda aile Gyelerinin gereksinim-
lerini karsilamali, bas etmelerine, umutlarini strddrmelerine, bilgiye
ve kaynaklara ulagsmalarina yardimci olmali ve aile islevselligini des-
teklemelidir (Casagrande ve Ingersoll, 2017; Karatas ve ark, 2020).
Pek ¢ok uzmanin bakis acgisina gore gliclendirme; baskalariyla etki-
lesimde bulunma ve hastalarin sagliklari icin daha fazla sorumluluk
hissetmelerine yardimci olma, saglik otoriteleri ile daha etkin bir se-
kilde etkilesimde bulunma, daha fazla tatmin hissetme, tedavilere
daha iyi yanitlar gbsterme, hastaligin komplikasyonlarini énleme,
saglik hizmetlerindeki maliyeti azaltma, sorunlara karsi daha olum-
lu bir tutum benimseme ve daha yUksek bir yasam kalitesine sahip
olmayi destekleyen dinamik, pozitif, etkilesimli ve sosyal bir strectir
(Vahedian Azimi, Alhani, Ahmadi ve Kazemnejad, 2010).

LiteratUr, 6lumcUl hastalik tanisi olan cocugun ailelerinin genellikle
bitkin oldugunu, duygusal ve fiziksel sikinti gektiklerini ve yasam ka-
litesinin ortalamanin altinda oldugunu géstermektedir (Remedios
ve ark, 2015; Collins ve ark, 2016). Ayrica ailelerin travma sonrasi
stres bozuklugu yasama riski de yuiksektir (Price, Kassam-Adams,
Alderfer, Christofferson ve Kazak, 2016). Bu nedenle 6limciil has-
taligl olan bir cocuga bakarken ailelerin deneyimlerini ve durum-
larina nasil uyum sagladiklarini daha iyi anlamak gerekmektedir
(Cyrol, Frohlich, Piatti ve Imhof, 2018). Olimel hastaligi olan bir
cocugun anne/babasi olmak stirekli kaygi ve kayip yonetimi gerek-
tirmektedir. Ayni zamanda, anne babalar yeni bir normallik icin ¢a-
lisip, cocuklari icin en iyi bakimi saglamaya yénelik kontrol( yavas
yavas ele alir. Bazi aileler bu slreci iyi yonetirken, diger aileler icin
bu stre¢ blyUk bir ylktir ve saglik profesyonellerinin destegine
ihtiyaclar vardir. Hastalik seyrinin baslangicindan itibaren belirli
ailelere yonelik destek ve rehberlik saglamak icin saglik profesyo-
nellerinin ailelerin kaygisini, kederini, cocuklar ile olan iligkilerini ve
bas etme stratejilerini anlamalarn gerekir (Verberne ve ark, 2019).
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Pek cok calismanin sonuglari, gliclendirmenin olumlu benlik saygi-
sina sahip olmayi, hedef belirlemeyi ve ulasmayi, yasam Uzerinde
kontrol kazanmayi, gelecek igin bir umut duygusuna sahip olma-
yI, 6z bakim/6z yeterliligi artirmayi, hastalarin ve ailelerinin yasam
kalitesini iyilestirmeyi icerdigini gdstermektedir (Allahyari, Alhani,
Kazemnejad ve |zadyar, 2006).

Ailenin glclendiriimesi yaklasiminin aile merkezli bakim, gliclendir-
me, sagligl gelistime ve is birligi olmak Uzere dort temel bileseni
vardir. Ailenin giiclendirilmesi bilesenleri cocuk ve aile odakli olup,
insancil saglik hizmeti olusturmayi hedeflemektedir. Ailenin glic-
lendirilmesi hastay ve aileyi bakimin merkezine almak, kisileri he-
deflerine ulasmalari ve yeni hayat amaci edinmeleri igin destekle-
mek, hastayi ve ailesini kendi bakimlarina katilmasi igin cesaretlen-
dirmek ve sorumluluk almalarini saglamak, hasta ve ailesi ile bakim
vericiler arasinda is birligine dayali bir iliski saglamaktir (Gottlieb,
2013; Han, Yang ve Hong, 2018).

Aileyi Giiglendirme Girisimleri

Hemsirelik bakiminda ailenin glgclendiriimesi yaklasimi ile hasta
ve ailesinin guglU ydnlerinin desteklenmesi ve glcstz yonlerinin
guclendirilmesi amaclanir (Karatas ve ark, 2020). Ailenin gliclen-
dirilmesi sUreci birgcok parganin bir araya gelip tamamlanmasini
iceren puzzle gibidir. Bu parcalar ise egitim ve danismanlik, givenli
iletisim, psikososyal destek, manevi destegin saglanmasi, ailelerin
cocuklari ile ani biriktirmesini desteklemek, aile merkezli bakim ve
yas danismanlhigidir.

Egitim ve danismanlik

Olimcil hastalik stirecinde ailelerin en énemli gereksinimlerinden
biri egitim ve danismanliktir. Olimle ilgili evrensel olarak yasanan
korkunun nedenlerinin biri de bilinmezliktir. Korku ve kayginin
yUksek oldugu bu surecte aile, hastasinin en iyi tedavi ve bakimi
alacag konusunda saglik profesyonellerine glivenme ihtiyaci duy-
maktadir. Aile stirecin baslangicinda en kisa strede, slirec boyunca
da dUzenli araliklarla bilgilendirilmelidir. Bilgi gereksinimlerini belir-
lemede ve karsilamada hasta ve aile ile sik iletisim kuran saglik pro-
fesyonellerinin dnemli sorumluluklan vardir (Kenner ve Boykova,
2015). Aile icin saglik ekibi hastanin bulundugu ortam, tedaviler ve
hastanin saglik durumu hakkinda bilgi saglayan énemli bir kaynak-
tir. Saglik profesyonellerinin agiklamalari aileye gliven verir, anksi-
yeteyi azaltir, gelecekte olabileceklere hazirlanmalarini ve daha iyi
bas etmelerini saglamaktadir (Cyrol ve ark, 2018). Kapsamli bilgi-
lendirme stresin yogun oldugu sUrecte etkisizdir, verilen bilgiler an-
lasilmayabilir, sonraki stregte hastanin durumu, hastaligl, olmasi
beklenen durumlara, stirecin nasil gelisecegine iliskin ayrintili bilgi
verilmelidir. Agiklamalar direkt olmali, kelimeler dikkatli secilmeli,
tibbi ifadeler kullanilmamali ve gerekli umut verilmelidir. Hastanin
durumuna iliskin sorularin tam ve dogru olarak yanitlanmasi, aile-
nin korku ve endiselerini, hastanin gecirdigi streg ile ilgili belirsizlik-
leri azaltmaktadir. Ailenin hastaliga iliskin bakima yonelik bilgilendi-
rilmesi kendini glivende hissetmesini, anksiyetenin hafifletilmesini
ve yagam kalitesinin artinimasini desteklemektedir (Casagrande ve
Ingersoll, 2017).

Randomize kontrollt bir calismada, kronik hastalifa sahip ¢o-
cuklarin ailelerinin guclendirilmesine yonelik bir egitim programi
gelistirilmistir. Bu egitim programinin ailelerin bas etme yetenekle-
rini artirdigl saptanmustir (Kieckhefer ve ark, 2014). Sistematik bir
derlemede 6zel saglik bakim ihtiyaclari olan gocuklarin ailelerine

yonelik uygulanan egitim girisimlerinin aileleri glclendirdigi belir-
lenmistir. Aileleri gliclendirmede ailelerin gocuklarinin saglik du-
rumlari hakkinda bilgi sahibi olmalarinin ve hastalik ydnetimine ait
kapasitelerinin gelistirilmesinin etkili oldugu, ayni zamanda iletisim
ve problem cézme becerilerinin gelistirildigi saptanmistir (Jackson,
Liang, Frydenberg, Higgins ve Murhpy, 2016). Ailelere kendilerini
bekleyen slireg hakkinda bilgi verilmeli, bilgiler tekrarlanmali ve yan-
Iis bilgilerin duzeltiimesi gerekmektedir. Egitim ve danismanlik st-
re¢ boyunca devam etmeli, ailelere cocugun bakimina iliskin egitim
ve yazili dokdmanlar verilmelidir.

Giivenli iletisim

Hemsireler aile icin dnemli bir destek sistemidir. Destek sisteminin
islevselligi icin glvenli iletisimin saglanmasi ve strdUrllmesi gerek-
mektedir. Hemsireler sézIU ve s6zIU olmayan iletisim tekniklerini
bilmelidir (Kenner ve Boykova, 2015). Alile ile kurulacak terapd-
tik iletisimde samimi ve nazik olmak, karsidakine dnemsendigini
hissettirmek gereklidir. Aile Gyeleri kendileri ve hastalar hakkinda
konusmak icin cesaretlendirilmeli, iletisim sirasinda géz temasi
kurulmali, kisa ve acik konusulmali, gerekirse terapdtik dokunma
kullanilmalidir. Sakin ve kendinden emin tavir aile Gyelerine sevdik-
leri kisilerin emin ellerde oldugunu hissettirirken, goz kagirarak, zayif
cekinen ses tonu ile yapilan agiklamalar kizginlik ve glvensizlige
neden olabilmektedir (Cyrol ve ark, 2018). Ailenin kritik hasta olan
bireyin durumuna, uygulanan tedavi ve bakim girisimlerine iliskin
duygularini, korkularini paylasmasi saglanmalidir. Bu gereksinimleri
karsilanmadiginda olusan anksiyete, olumsuz davranislarin olus-
masina neden olabilmektedir. Aile bireyleri yargilanmaksizin nega-
tif duygularin ifadesine izin verilmelidir. Ailenin hastanin durumuile
ilgili sucluluk duygusu varsa ifade etmesi saglanmalidir. Duygula-
rini sozel olarak ifade edemiyorsa yazarak anlatmasi énerilmelidir
(Kenner ve Boykova, 2015).

Cocuk yogun bakim Unitelerinde yatan ¢ocuklarin ailesi ve bakim
veren hemsireleri ile yUrittigu calismada, ailelerin en dncelikli ih-
tiyacinin saglik profesyoneline glivenmek oldugu vurgulanmakta-
dir. Hemsireler ve aile Gyelerinin gereksinimlerini sirasiyla givenme
(%90 ve %92), bilgi (%78 ve %85), rahatlik (%78 ve %84), des-
tek (9670 ve %73) ve yakinlik (%66 ve %69) izlemistir (Gundo,
Bodole, Lengu ve Maluwa, 2014). Cocugunu kaybeden ailelere,
“Nasilsin, seni anliyorum, zaman her seyin ilacidir, hayatta her se-
yin bir nedeni var, simdi daha iyi bir yerde ve yine gocuk sahibi ola-
bilirsin” gibi acilarini animsatan ifadeler yerine, “Sana nasil yardim
edebilirim, senin acini yalnizca hayal edebilirim, yagsaminizda ka-
derin rolG vardir” gibi yapici ve iletisime tesvik edici ifadelerin tercih
edilmesi 6nerilmektedir (Mullen, Reynolds ve Larson, 2015). ileti-
sim sUrecinde kulttrel farkliliklar dikkate alinmalidir. Etkili ve sefkatli
iletisim, acik ve anlasilir bir dil kullanilmali, ekip Uyeleri ailelere ayni
mesaji vermeli, iletisim aglari acik ve erisilebilir olmall, ailelerin acil
durumlarda ekip Uyelerine ulasabilmesi igin irtibat kurulacak ileti-
sim bilgileri verilmelidir.

Psikososyal destek

Terminal dénemde hastaya ve ailesine etkili psikososyal destek
saglayabilmek icin hastanin ve ailesinin duygularini anlamak ve ka-
bul etmek gereklidir. Tum aile Gyelerinin birbirleriyle saglikli iliskiler
kurmasi, destek kaynaklarini fark etmesi, ortak ilgi ve hedefleri olan
bireylerle iliskilerinin desteklenmesi, aile bireylerinin diger durum-
sal stresorleri tanimlamasi, aile bireylerinin dinlenmesi, kendilerine
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biraz zaman ayirmalar yoninde desteklenmesi, gevseme yonte-
mi kullaniimasi, guclt oldugu yonlerini fark etmesi saglanmalidir
(Gottlieb, 2013; Cyrol ve ark, 2018).

Kanada'da Winnipeg'deki bir cocuk hastanesinde sekiz haftalik
bilissel davranisgl danismanlik programinda kistik fibrozlu cocuk-
lara bakim saglayan bakicilarin deneyimleri arastinimistir. Kistik
fibrozlu cocuklarin bakicilarinin psikososyal morbidite yasadiklari
ifade edilmektedir. Bu nedenle cocuklarin bakim verenleri arasinda
psikososyal iyilik halini artirmak icin danismanlik mtdahalelerinin
gelistiriimesi gerektigi vurgulanmistir. Bu nitel calismada, ailelerin
cocuklari igin istedikleri optimal bakimi saglamada hemsire des-
tegine ihtiyag duyduklari, rutin poliklinik kontrolleri sirasinda hem-
sireler ile yaptiklar gérismelerin psikososyal agidan iyilik hallerini
artirdigl ve cocuklarinin bakim kalitesini gelistirdigi bildiriimektedir
(Moola, Henry, Huynh, Stacey ve Faulkner, 2017). Hallstrom ve
Elander (2004) calismalarinda cocuklarina bakim veren ailelerin
diger benzer bakim verenlerle sohbet etmenin, bilgi paylasiminin,
insanlarla ayni problemleri ve ayni hayal kirikliklarini yasadiklarini
bilmenin kendilerini rahatlattigini ifade ettikleri gorilmektedir.

Manevi Destek

Manevi bakim, yasami tehdit eden hastaligi olan cocuk ve ailesi
icin bakimin énemli bir parcasidir. Olimcul bir hastaliga sahip ol-
mak gogu zaman insanlar yasamlari hakkinda yeniden distinme-
ye sevk edebilmektedir. Tum saglik ve sosyal bakim uzmanlarinin
hastanin manevi ihtiyaclarini kesfetmesi birinin ne zaman daha
fazla destege ihtiyaci olabilecegini belirlemeye yardimer olabilmek-
tedir. Maneviyat, farkli insanlar icin farkli seyler ifade etmektedir.
Ormegin maneviyat hayatta anlam ve amag aramakla ilgili olabilir
veya kendimizle, baskalariyla, toplumla veya dogayla en iyi iliskiyi
bulmak anlamina gelebilmektedir. Bazi insanlar igin maneviyat dini
icerebilir, ancak dini inanglarla ayni sey degildir (Sult Ugurlu ve
Basbakkal, 2013; Adams ve ark, 2014). Manevi ihtiyaclar herkes
icin farklidir ve zamanla degisebilmektedir. Insanlar, kendileri igin
neyin dnemli olduguna bagli olarak manevi ihtiyaclarini karsilamak
icin farkli seyler yapmaktadir. Bu zamanla degisebilir ve onlar icin
onemli olan insanlarla vakit gecirmek, dogada vakit gecirmek, ho-
biler icin zaman harcamak, dua etmek veya dini hizmetlere gitmek
gibi dini gelenekleri takip etmek gibi girisimleri icerebilir (Jaberi,
Momennasab, Yektatalab, Ebadi ve Cheraghi, 2019).

Olimcil hastaligl olan bireylerin bakim stirecinde bireyin ruhsal
ihtiyaclarinin karsilanmasi da dahil olmak Uzere butincul bakim
sunumu igin manevi ihtiyaclar belilenmelidir. Olimcul bir hasta-
Iik teshisi kondugunda bireyin ruhsal intiyaglar degisebilir, aniden
bozulan bir iliskiyi onarma intiyaci hissedebilir veya yarim kalmis is-
lerle ugrasabilir. Hastalar 6lUm, kayip ve yas hakkinda farkli distn-
celer gelistirebilir. Hastalar ve onlar igin dnemli olanlar, neler olup
bittigini anlamak icin destege ihtiyac duyabilmektedir. Insanlarin
cenaze planlari ile ilgili manevi veya dini ihtiyaglar da olabilmekte-
dir. Manevi ihtiyaglar fiziksel, sosyal ve duygusal intiyaglarla baglan-
tihdir. Bu ihtiyaclar genellikle insanlar kendilerini ifade etme yollarini
buldukca karsilanmaktadir (Gottlieb, 2013; Jaberi ve ark, 2019).

Hasta ve yakinlarinin manevi ihtiyaclarini degerlendirmek ve on-
lar icin neyin dnemli oldugunu bulmak énemlidir. Aileler, manevi
bakim gereksinimlerinin karsilanmasi icin hemsirelerden ilgi, iyi
bakim, anlayis, cocugun durumu hakkinda bilgi, guler yiz, doktor-
lardan ise iyi tedavi, dogru teshis, cocugun durumu hakkinda bilgi

ve anlayis beklediklerini ifade etmistir (Sult Ugurlu ve Basbakkal,
2013). Kendi manevi inanclarinizin ve ihtiyaclarinizin farkinda ol-
mak, hastalar ve aileleri ile onlarinki hakkinda iletisim kurmaniza
yardimcei olabilir. Manevi bakim, hasta icin neyin énemli oldugu-
nu dinlemeyi icermektedir. Manevi destek; huzur bulmak, konfor
bulmak, pismanliktan kurtulmak, 6lim hakkinda daha az korku
yasamak, daha umutlu gérinmek ve hastalik sirasinda yasam ka-
litesini artirmak dahil olmak Gzere slrece birgok ydnden yardimcl
olmaktadir.

Ailelerin ¢ocuklari ile ani biriktirmesini desteklemek

Ansizin gegip giden bir yasamin tek tesellisi biriktirilen anilardir.
Alleler gocuklarinin ¢zel anilarini nasil olusturabilir? Hastane stre-
cinde aile isterse hastanin guin icindeki durumunu gosteren resim-
ler gekilebilir. Notlar ve resimleri iceren bir defter aile icin hastanin
yaninda bulundurulabilir. Hastanin kaybi durumunda bunlar yas
strecinde aile icin destek olusturmaktadir (Adams ve ark, 2014;
Kenner ve Boykova, 2015). Cocugun anilarini toplamak ve onla-
rn 6zel bir ani olarak aileye ve kardeslerine saklamak ailenin icini
rahatlatabilir. Bunu yapmanin bircok farkli yolu vardir. Omegin;
fotograf cekmek, klicUk bir tutam sag almak, el izleri ve ayak izleri
ya da el ve ayak heykelleri yapmak, 6zel oyuncaklar, micevherler
veya kurdeleler bulundurmak, birlikte bir seyler boyamak, bir hafiza
kutusunu bir araya getirmek, bakimevinde veya hastanede bir ani
kitabina yazmak, bir ani bahgesine veya 6zel baska bir yere bir sey
yerlestirmektir.

Aile merkezli bakim

Aile merkezli bakim; saglik profesyonelleri, hastalar ve aileler arasin-
da karsilikl yarar saglayan ortakliklara dayanan saglik hizmetlerinin
planlanmasi, sunulmasi ve degerlendiriimesine yonelik bir yakla-
simdir. Her yastan, her bakim seviyesinden ve tim saglik bakim
ortamlarinda insanlarla is birligine vurgu yaparak saglik hizmetle-
rindeki iliskileri yeniden tanimlamaktadir. Bu is birligi, saglik hizmet-
lerinin hastalarin ve ailelerinin dnceliklerine, tercihlerine ve deger-
lerine duyarli olmasini saglamaktadir. Aile merkezli bakim hastalar
ve ailelerini tanimlar, bakima ve karar alma sureclerine nasil kati-
lacaklarini belilemektedir. Aile merkezli bakimi onur, sayg, bilgi
paylasimi, katilim ve is birligi gibi temel kavramlar olusturmaktadir
(Cyrol ve ark, 2018; Aldem ve Gegkil, 2019). Aile merkezli bakim
yapisi mevcut bakim deneyimini vurgularken ailenin glclendirme
yapisi ailenin gelisimsel yolculugunu vurgulamaktadir (Casagrande
ve Ingersoll, 2017).

Bir calismada 6-14 yas grubu Glukoz 6 Transferaz Enzim Eksikligi
(G6PD) tanili cocuklarin ailelerine aile merkezli giiclendirme prog-
rami uygulanmistir. Arastirmadan elde edilen sonugclara gére aile
merkezli gliglendirme modelinin GEPD eksikligi olan ¢ocuklarin
aile isleyisini iyilestirmede 6nemli bir etkisi oldugu belirlenmistir
(Izadpanah, Sheikhi, Pourblouch, Bameri ve Kalkali, 2021). Aile
merkezli bakim felsefesi dogrultusunda bakim verildiginde ailelerin
mevcut duruma uyumunun arttigi, anksiyetelerinin azaldig), bakim
memnuniyetlerinin arttigl ve saglik profesyonelleri-aile arasindaki
iletisimin gelistigi vurgulanmaktadir (Aldem ve Geckil, 2019).

Yas danismanhigi

Bir cocugun 6limi hem aileler hem de diger aile Gyeleri igin blytk
bir travmadir. Cocuklarin ailelerinden daha uzun yasamalar bek-
lenir; bu dogal diizendeki bozulma, ebeveynlerin gelecege yonelik
umutlarini ve hayallerini yok edebilir. Aileyi olusturan her birey ken-
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di acisiyla ylzlesmekte ve yasi kendine 6zgii yasamaktadir (Pela-
cho-Rios ve Bernabe-Valero, 2022). Kaybin tasidigi anlam ya da
yUklenen anlam, kaybedilen bireyle iliski kendine 6zgl ve biriciktir.
Bir cocugun kaybinin yasini tutarken, yas slreci nadiren énceden
belirlenmis bir kalibi takip eder. Yasin asamalarini gdsteren gizelge-
ler ve grafikler, boylesine karmasik ve son derece kisisellestiriimis bir
insan deneyimini kesin olarak tahmin edemez veya agiklayamaz
(Gijzen, L'Hoir, Boere-Boonekamp ve Need, 2016). Yas tutma sii-
recinin birbiriyle 6rtlsebilecek farkli asamalari tanimlanirken, diger
yandan kederin asamalari olmayan karmasik bir stire¢ oldugu ve
daha cok benzersiz/diizensiz bir parmak izi gibi gorildiigi de belir-
tilmektedir (October, Dryden-Palmer, Copnell ve Meert, 2018). Bir
cocugun dlimuinden sonra psikososyal ve psikiyatrik sorunlart 6n-
lemek icin saglik profesyonellerinin karmasik duygusal yas sUrecini
anlamalari ve yeterli aile destegi saglamak icin anne/baba ve diger
aile Uyelerinde olusabilecek olasi karmasik yas belirtilerini erken bir
asamada belirlemeleri dnemlidir. Keder ve yas ifadelerinin kapsa-
mini degerlendirirken kultUrel ve etnik farkliliklar dikkate alinmalidir.
Bir kultirde normal kabul edilen sey, baska bir kiltirde normal ol-
mayabilir. Yasin 6zellikleri ve basa cikma tarzlar bireyler, farkl etnik
gruplar ve kiltirel gecmisler arasinda farklilik gosterir (Oz, 2010).
Bu, destege olan ihtiyacin da farklilastigl anlamina gelmektedir.

Saglik profesyonellerinin bir gocugun olimu ile kendi duygu ve
korkulariyla yizlesmesi yasli ailelere yaklasim bicimlerini etkileye-
cek bir durumdur. Ailelerin 6lim zamani stirecinde aldiklar bakim
veya bakim eksikligi, uzun vadede ailelerin uyum sureci ve refahi
tizerinde biyik bir etkiye sahiptir. Ozellikle ani ve beklenmedik bir
6lum durumunda ilk bakim blyUk élctde yasin seyrini belirler. Bu
baglamda saglik profesyonelleri, ailelerin cocuklarina veda etmek
istediklerini anlamali, 6lUm nedeni hakkinda bilgi almali ve des-
teklendiklerini hissettirmelidir (Garstang, Griffiths ve Sidebotham,
2014). Yetersiz sosyal destek, ailelerin karmasik yas ve yas sirasinda
zihinsel saglik, fiziksel refah ve sosyal sonugclar gibi diger olumsuz
saglik sonuclarina karsi savunmasizligini artirabilir (Cacciatore,
Thieleman, Fretts ve Jackson, 2021). Aileler, saglik profesyonelle-
rine ve onlara empati, nezaket ve saygiyla yaklasan diger kisilere
deger verir (October ve ark, 2018; Kochen ve ark, 2020). Ailelere
gore destek bireysel olarak sunulmalidir ve ailenin ihtiyaclarina gére
yogunlugu degisebilir. Yalnizca anne/baba degil, hayatta kalan kar-
desler de desteklenmelidir. Cocuklarini kaybeden ailelerin kayiptan
bir yil sonra sagligi ve fonksiyonlarinin degerlendirildigi bir calisma-
da, yaklasik alti ay sonra annelerin %35’ine ve babalarin %24 '(ne
depresyon, annelerin %35’ine ve babalarin %30’una travmasi
sonrasi stres bozuklugu tanisi konuldugu belirtilmistir. Ayni calig-
mada ¢ocugun 6liminden sonra bosanmalar, yeni kanser tanisi
konulmasi, yeni bir kronik hastalik tanisi konulmasi, stres ile ilgili
surekli hastaneye yatislarin olmasi ve alkol alimiyla ilgili sorunlarin
oldugu bildirilmektedir (Youngblut, Brooten, Cantwell, del Moral ve
Totapally, 2013).

Keder gliclt ve zorlu bir olay olabilir, ancak insan direnci de gucli-
dur. Kaybiyla basa ¢ikabilmekicin aileler, cocuklari olmadan yeni bir
hayata uyum saglamalidir. Aileler kaybi kabul etmeli ve 6len cocugu
onurlandirmanin yollarini bularak kendi hayatlarini yeniden onay-
lamalidir. Ayrica anma torenleri ve etkinlikleri dizenlenmeli, saglikli
yasin unutmak degil, hatirlamak oldugu unutulmamalidir. Aileler
organ/doku bagisi gibi kalici bir miras yaratmayi diistinmeleri icin
yonlendirilebilir (Gijzen ve ark, 2016; Kochen ve ark, 2020). Keder
sureci, acik bir yaraya iyilesme slirecinde gosterilen 6zen gibi dikkat

gerektirir. Amerika’nin kuzeybati yerlilerinin “Bir heyelan yikintisinin
temizlenmesi, taslarin birer birer kaldinlmasi ne kadar strerse yas
da o kadar sUrer” s6zU sUrecin uzunlugunu guzel ifade etmektedir.
Allelerin hem cocuklarinin yasaminin sonunda hem de yas yolcu-
luklan boyunca yapilandiriimis bir yas programi ile desteklenmeleri
gerekmektedir (Mullen ve ark, 2015).

Sonug

Her birey igin 6lim streci farkli anlamlara gelmekle birlikte korku
6lume iliskin evrensel olarak hissedilen bir duygudur. Korkunun
nedenleri bilinmezlik, yalnizlik, yakinlarini kaybetme, beden butin-
IG8UNUN bozulmasi, kontrolinG kaybetme, aci duyma ve anlamli
iliskilerinin oldugu bireylerden ayrilma olarak siralanabilir. Butin
bunlarla bas etmek kolay degildir ve mutlaka yardim alinmasi ge-
rekir. Hemsireler bu siregte gereksinim duyulan yardimi sunan
destekleyici roldedir. Pediatri ekibinin aileleri desteklemesi, strece
aileleri dahil etmesi ve ailenin gliglendiriimesi yaklagiminin farkinda
olmasi oldukga &nemlidir. Ailenin gliglendiriime girisimlerine yone-
lik duymak, dinlemek, 6nemsemek, farkinda olmak; birlikte hareket
etmek gerekmektedir. Ailenin glglendiriimesi, ailenin saglik baki-
minda karsllastigi sorunlara ¢6zim bulmalari igin karar verme stre-
cinde onlari destekler, i¢ ve dis glig kaynaklarina yonelik farkindalik
gelistirir, aile butinligunin ve islevselliginin devamliliginda destek
saglamaktadir. Boylelikle ailenin stirecin olumsuzluklarindan en az
duzeyde etkilenmelerini saglamak mUumkunddr.
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