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SUREGEN HASTALIGI OLAN COCUKLARA SAHIP
ANNELERIN TUTUMLARI, KAYGI DUZEYLERI VE DIGER
DEGISKENLER ACISINDAN INCELENMESI”

A study on the Attitudes, Anxsiety and Demogafics Variables of Mothers having a
Child with Diagnosed Chronic Illness

Pinar CAKAN' Ozcan SEZER?
OZET

Arastirmada {ig-alt1 yaslarinda siiregen hastaligi olan annelerin tutumlari ve durumluk kaygi
diizeyleri ile siiregen hastalig1 olmayan ¢ocuklara sahip annelerin tutumlari, durumluk kaygi diizeyleri
karsilagtirilmig, ayrica siiregen hastaligl olan g¢ocuklara sahip anneler ile eslerinin egitim diizeylerine,
hastanede sik yatmak durumunda kalmalarma goére tutumlarinda bir degisme olup olmadigina ve bazi
ihtiyaglarina bakilmistir. Orneklemi toplam 230 anne olusturmaktadir. Verilerin toplanmasi amaciyla
Kisisel Bilgi Formu, Durumluk Kaygi Envanteri ve Anne Baba Tutum Olgegi kullanilmistir. Verilerin
analizinde t- testi, Tek Yonlii Varyans Analizi, Mann-Witney U Testinden yararlamlmstir. Siiregen
hastalig1 olan ve olmayan ¢ocuklara sahip annelerin tutum diizeyleri arasinda anlaml bir fark oldugu,
durumluk kaygi diizeyleri agisindan aralarinda anlamli bir fark olmadig1 bulunmustur. Annelerin egitim
diizeylerine gore ¢ocuklarina karsi tutumlarinin degismedigi, babalarin egitim diizeylerinin annelerin
tutumlarini belirledigi, ¢ocuklarinda siiregen hastalik olan annelerin yarisindan fazlasinin psikolojik
destege ihtiyag duydugu saptanmustir. Bulgular, siiregen hastaligi olan ¢ocuklara sahip annelerin
istenmedik tutum diizeylerinin yiiksek ve psikososyal destege ihtiyaclar1 oldugunu gostermektedir.

Anahtar Kelimeler: Siiregen hastalik, durumluk kaygi, psikolojik destek,

ABSTRACT

In this study, the attitudes of mothers of 3-6 years old children who are diagnosed and not
diagnosed with chronic illness and their state anxiety levels were compared. Education levels of
mothers and fathers of children with chronic illnesses, their attitudes toward long-stay hospitalization,
and some of their necessities were examined. The sample was consisted of 230 mothers. Personal
Information Form, State Anxiety Inventory, and Mother Father Attitude Instrument were used in order
to gather the data. T-test, One-way Analysis of Variance, and Mann-Witney U-test were utilized. A
significant difference was found between the adverse attitudes levels, but not found between state
anxiety levels of mothers of children diagnosed and not diagnosed with chronic illness. It is found that
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mothers’ attitudes toward their children were not varied according to their education levels; fathers’
education levels were affective in determining mothers’ attitudes; and more than half of the mothers of
children with chronic illness were found to be in need of psychological support. The findings indicated
that the adverse attitudes levels of mothers of children with chronic illness were high and these mothers
were in need of psychosocial support.

Key Words: Chronic illness, state anxiety, psychological support

GIRIS

Cocuklarin her yoniiyle saglikli bir gelisim seyri i¢inde biiylimesini izlemek tiim
anne babalarin en Onemli isteklerinden biridir. Cocuklar biiyiirken yagitlarinin pek
cogunun gecirdigi bazi hastaliklara yakalanirlar. Bu hastaliklarin ¢ogu 6nemli izler
birakmadan kaybolur. Fakat bazi durumlarda yakalanilan bir hastalik tam olarak tedavi
edilememekte, cocuklar bu hastalik ya da hastaligin biraktif1 izlerle yasamlarini
siirdlirmek durumunda kalmaktadirlar. Siiregen adi verilen bu tiir hastaliklara gesitli
aciklamalar getirilmektedir. Grant’a (1987) gore siiregen hastalik, normalden sapma veya
bozukluk gdsteren, geriye doniisli olmayan ve kalici olarak yetersizlik birakan, patolojik
degisiklikler sonucunda olusan, hasta bireyin iyilestirilmesi i¢in 6zel egitim ve uzun siire
bakim, gézetim ve denetim gerektiren durumdur (Akt. Er, 2006). Milli Egitim Bakanlig:
Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeliginde (2005) ise siiregen hastalik; gelisim dénemi
icinde bireyin siirekli bakim ve tedavi gerektiren hastali§i nedeniyle egitim
performansinin ve sosyal uyumunun olumsuz yonde etkilenmesi durumu olarak
tanimlanmaktadir.

Aile bireylerinden birinin 6nemli bir hastaligi oldugu durumlarda hasta yakinlari
hem duygusal hem de fiziksek zorluklarla miicadele ederler. Bu siirecte hasta yakinlari
bazen yogun caresizlik duygusu yasarlar (Tabar, 2006). Bazi ailelerde ise aile
dinamiklerini bozacak yogunlukta stres yasanabilir (Pejovic ve ark., 2003). Hasta ¢ocukla
birlikte sik sik hastanede kalmalar1 nedeniyle annelerin diger g¢ocuklara olan ilgisinin
azaldigi, hastaliga iligkin korku ve sikintilarini esine ve g¢ocuklarina yansittigi ve esiyle
olan iligkilerinin de bozuldugu goriilebilmektedir (Karakavak ve Cirak, 2006).
Koninjnenberg ve arkadaglari (2003) siiregen agrilar ¢eken 132 ¢ocugun anne ve
babalarinin psikopatolojilerini incelemis ve bu anne babalarda diisiik diizeyde bazi
psikolojik belirtilere rastlamislardir.

Aile bireyleri ¢ocugun siiregen hastaligryla ilgili taniy1 ilk 6grendiginde genellikle
inanmama, kizginlik, kendini su¢lu hissetme, iiziintii duyma ve sonra durumu kabul etme
evrelerinden gegerler. Annelerin bilylik ¢ogunlugunun cocuklarinin hastaliklarmi ilk
ogrendiklerinde sok gecirdikleri, sagkinlik ve {iziintiiyle birlikte, hastali§in seyrine iliskin
belirsizlik ve tedirginlik yasadiklar1 goriilmektedir (Karakavak ve Cirak, 2006). Siiregen
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hastaliklar aile ig¢i iligkilerdeki bozuklugu ve stresi arttirmakta, ailenin yasam kalitesini
diisiirmekte ve aile bireylerin uyumunu etkilemektedir (Er, 2006; Hentinen ve Kyngas,
1998; Kazak, 1989; Toros, Tot ve Diizovali, 2002; Yoriikkoglu, 1998). Baz1 ¢alismalar
siiregen hasalikli ¢ocuga sahip ailelerde bosanma oraninin diger ailelerden daha yiiksek
oldugunu gosterirken (Iovchuk, 2003), bagka caligmalar siiregen hastalikli ¢ocuga sahip
ailelerde bosanma oraninin diger ailelerden daha yiiksek olmadigini hatta tim
olumsuzlulara ragmen eslerin kendi rol ve iligkilerini gelistiklerini gostermektedir
(Cavusoglu, 2002). Cocuklarindan birinin sliregen bir hastalia sahip olmasi anne ve
babanin zamaninin 6énemli bir kismini hasta olan gocugun bakim ve tedavisine harcamasi
ailedeki diger kardeslerin kendisini unutulmus ve ihmal edilmis hissetmesine bu nedenle
kardesler arasinda ofke, kiiskiinliikk ve kiskanglik gibi duygularin daha ¢ok yasanmasina
yol agabilmektedir (Cavusoglu, 2002; lovchhuk, 2003; Semerci, 2006).

Cavusoglu (2002) bir ¢alismasinda siiregen hastalig1 olan ¢ocuga sahip annelerin,
cocugun akranlariyla birlikte olmasini desteklemediklerini ve ¢ocugun evde kalmasini
tercih ettiklerini saptamistir. Bu tutumun 6zellikle okul dncesi ¢ocuklarin yaslarina uygun
davranis becerilerini gelistirmelerini engelledigi, sosyallesme ve giriskenlik davraniglarini
olumsuz yonde etkiledigi vurgulanmaktadir. Bu nedenle siiregen hastaligi olan
cocuklarda sosyal izolasyon ve yalmizlik goriilebilmektedir.

Anne ve babalarin cocuklarmma karsi tutumlari onlarla olan iligkilerini etkiler.
Tutumlar o6zellikle ilk yillardaki yasantilarin bi¢imlenmesinde biiyilk Onem tagir
(Aydogmus, 2001; Yavuzer, 2004). Tutum kisilerin belli bir insana, gruba, nesneye veya
olaya yonelik olumlu ya da olumsuz bir sekilde diisiinmesine, hissetmesine ya da
davranmasina yol acan olduk¢a kalici yargisal bir egilim olarak tanimlanmaktadir
(Budak, 2000; Freedman, Sears, ve Carlsmith,1989)

Anne ve babalarin ¢ocuklarina karsi tutumlarini, cocugun beklentilerine uygun bir
cocuk olup olmamasi, ¢cocuk sayisi, cinsiyet ve karakteristik 6zelliklerinden memnun olup
olmamalari, ailenin sosyoekonomik durumu, anne baba arasindaki iliskiler, kiiltiirel
ozellikler (Aydogmus, 2001; Uzuner ve ark. 2003), ¢ocugun bir Ozriiniin bulunup
bulunmamasi, hiperaktif olmasi ya da siiregen bir hastaliginin olmasi gibi etkenler
etkileyebilmektedir (Biikiillmez ve ark., 2006; lovchhuk, 2003). Baz1 anne babalar 6ziirlii
veya siliregen hastalig1 olan ¢ocuklarini agir sekilde koruma egiliminde olmakta, bazen
hekimlerin de kisithiliklart vurgulayarak anne babalarm bu asir1  korumaciligini
destekledikleri bildirilmektedir (Er, 2006).

Anne babalarin ¢ocuklari ile olan iligkilerine bakildiginda genel olarak demokratik,

otoriter ve ret edici ilgisiz tutum sergiledikleri goriilmektedir. Cocuklarin saglikli
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psikolojik gelisimi i¢in en uygun anne baba tutumu, ¢ocukla kosulsuz saygi ve sevginin
verildigi demokratik anne baba tutumudur. Bu tutum sekli cocuklarin hem
denetlenmesine ve hem de onlarin ihtiyaglarinin karsilanmasina firsat verir. Demokratik
tutumu benimseyen anne babalarin davraniglar1 birbiriyle tutarli, kararli ve giiven
vericidir. Belli smirlar iginde ¢ocugun bazi davraniglar1 yapmasina izin verilir ve
sorumluluk duygusunun gelismesine uygun ortam hazirlanir. Otoriter anne baba
tutumunda ise anne babalar g¢ocuklarin isteklerini, gelisim diizeylerini ve kisilik
Ozelliklerini dikkate almadan, onlardan kendi istedikleri dogrultuda davranmalarini
beklerler. Cocuklar istenildigi gibi davranmadiginda sik sik cezaya bagvururlar. Boylece
¢ocugun bagimsiz bir kisilik gelistirmesi engellenmis olur. Ret edici ve ilgisiz anne baba
tutumunda, ¢ocuklar anne babalarn tarafindan yeterince kabul gérmezler. Yaptiklart her
davranig gelisim diizeyleri dikkate alinmadan elestirilir. Thtiyag duyduklari ilgi ve sevgiyi
yeterince gormedikleri icin benlik saygilart ve kendilerine olan giivenleri yeterince
gelismez (Baumrind, 1966; Cagdas ve Secer, 2004).

Kaygi, genel olarak tehlike veya talihsizlik korkusunun ya da beklentisinin
yarattig1 bunalti veya tedirginliktir (Budak, 2000). Durumluk kaygi ise bireyin i¢inde
bulundugu durumda huzursuz, endiseli, korkulu ve karamsar olmasi halidir. Durumluk
kaygi, durumdan duruma yogunlugu degisen, siirekli olmayan durumlara bireyin
gosterdigi gecici duygusal reaksiyonlardir. Bireyin durumluk, o anda i¢inde bulundugu
kaygi diizeyini i¢ermektedir. Kosularn yarattigi anlk gerilim, endise ve heyecan
tepkisinin yogunlugu zamanla artar ya da azalir (Ozgiiven, 1994). Sikintili ve hos
olamayan durum devam ettigi siirece birey huzursuz ve mutsuzdur; bu kosulda durumluk
kaygi seviyesi yiiksektir. Stres yaratan kosullar ortadan kalktiginda bireydeki
huzursuzluk, tedirginlik ve hosnutsuzluk sona erer. Birey rahatlar ve durumluk kaygi
seviyesinde dnemli diisme olur (Oner ve Le Compte, 1985).

Ailede siiregen hastaligi olan bir ¢ocugun bulunmasi 6zellikle annelerin yiiklerini
arttirmaktadir. Normalde ¢ocuklar1 biiylitmek ve bakimimi saglanmak tek basina c¢ok
onemli bir sorumluluk iken siiregen hastalig1 olan bir cocugun bakimi ve biiyiitiilmesi
basta anneler olmak {izere ebeveynlere daha fazla zaman ve enerji ayirmalarini gerektirir.
Bu ¢alisma ile ¢gocugunun siiregen bir hastaliginin olmasinin annelerin ¢ocuklarina karsi
olan tutumlari, egitim diizeylerine gdre bu etkinin degisip degismedigi, sik sik hastanede
yatmak durumunda kalmalarmin annelerin glinlik yasami nasil etkiledigi, hastalik ve
gidisat konularindaki bilgi diizeyleri ile ¢evresel destege ihtiyaglarimi belirlemek yoluyla

annelere yonelik egitim etkinliklerinin gelistirilmesine yardimci olunmaya ¢alisilmistir.
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Problem

Siiregen hastaligi olan ¢ocuklara sahip anneler ile saglikli gocugu olan annelerin
cocuklarma karsi tutumlart ile durumluk kaygi diizeyleri arasinda bir fark var midir?
Ayrica siiregen hastaligi bulunan ¢ocuklara sahip annelerin ¢ocuklarina karsi tutumlari
baz1 degigkenler acisindan farklilik géstermekte midir?

Alt Problemler

1. Annelerin, ¢ocuklarinin saglikli ya da siiregen bir rahatsizliga sahip olmalarina
gore ¢ocuklarina karsi tutumlarinda anlamli bir farklilik var midir?

2. Stiregen hastalikli ¢ocugu olan annelerin egitim diizeylerine gore gocuklara
kars1 tutumlarinda anlamli bir farklilik var midir?

3. Siiregen hastalikli ¢ocuklart olan annelerin eslerinin egitim diizeylerine gore
¢ocuklarina karst tutumlarinda anlamli bir farklilik var midir?

4. Siiregen hastalikli ¢ocuklar1 olan annelerin, g¢ocuklarinin sik araliklarla
hastanede yatmak durumunda kalmalarina gore ¢ocuklarina karst tutumlarinda anlamli bir
farklilik var midir?

5.Annelerin ¢ocuklarinin saglikli ya da siiregen bir rahatsizliga sahip olmalarina
gore durumluk kaygi diizeylerinde anlamli bir farklilik var midir?

6. Siiregen hastalikli ¢ocuklar1 olan annelerin ¢ocugunun hastalig1 hakkindaki bilgi
diizeyi, diger ¢ocuklartyla olan iligkileri ve psikolojik destek ihtiyaglar1 farklilagmakta
midir?

7. Stiregen hastalikli ¢ocuklar1 olan annelerin ¢ocugunun hastaligi hakkindaki bilgi
diizeyleri nedir?

8. Siiregen hastalikli ¢ocuklart olan annelerin diger cocuklariyla olan iligkileri
nasildir?

9. Siiregen hastalikli ¢ocuklar1 olan annelerin psikolojik destek ihtiyaclari nelerdir?

Arastirmanin Gerekgesi ve Onemi

[lgili Tiirkge literatiire bakildiginda siiregen hastalikli gocuklar ve aileleri hakkinda
bazi calismalar oldugu goriilmektedir (Baysal, 1996; Cavusoglu, 1996; Er, 2006;
Karakavak, 2006). Ancak c¢ocuk gelisiminin en hizli oldugu 3- 6 yaslarinda siiregen
hastalikli c¢ocuklar1 olan ebeveynlerle ilgili bir c¢aligmaya rastlanmamistir. Yapilan
calismalar siiregen hastalig1 olan ¢ocuk ve ailesi ciddi problemler yasamakta ve destege
ihtiyag duyduklarin1 gostermektedir (Cakaloz ve Kurul 2005; Kramer, 1981; Whitsett ve
ark., 1999). Aile ici denge, aileyi olusturan her bireyin farkli yonlerden gelisimi agisindan

onemlidir. Bu denge bazen siiregen hastalik gibi nedenlerle bozulabilmekte ve aile ici
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iliskiler yipranabilmektedir. Bu nedenle risk altindaki ailelerin nasil korunabilecegi ve
devamliligin ne sekilde saglanabilecegi 6nemli bir sorundur. Siiregen hastaligi olan
cocuklara tibb1 tedavi yapilirken, onlarin yakinlari neler hissetmekte, 6zellikle anne
babalar nelere ihtiya¢ duymaktadirlar? Giinliik yasam iginde g¢ocuklarin bakimi ve
ihtiyaglarinin karsilanmasinda annelerin daha ¢ok rol aldigi bilinmektedir. Ailede hasta
veya Oziirlii ¢ocuk oldugunda hemen tiim bakimin anne iizerinde oldugu goriilmektedir
(Er, 2006). Cevreden yeterli destek almadan, hasta olan birine uzun siireli bakim
vermenin, bakim veren kiginin yasamini pek ¢ok yonden kisitlayacak ve onu olumsuz
sekilde etkileyecektir. Bu aragtirmada siiregen hastaligi olan ¢ocugu bulunan annelerin
cocuklarina karst tutumlart ile kaygi durumlari, saglikli c¢ocuklari olan annelerle
kargilagtirmak ve bazi faktorler bakimindan durumlari ortaya konmak istenmistir.

YONTEM

Evren ve Orneklem

Iliskisel tarama modeline dayali olarak yiiriitiilmiis olan bu calismanin evrenini
Malatya ilindeki anaokullar1 ve anasmiflarina devam etmekte olan ve herhangi bir
siiregen hastali§i olmayan 3-6 yas grubu cocuklarin anneleri ile ayni yas grubundaki
¢ocuklarmin siiregen hastalifi nedeniyle Turgut Ozal Tip Merkezi, Malatya Devlet
Hastanesi ve Malatya Beydagi Devlet Hastanesinde tedavi almakta oldugu anneler
olusturmustur.

Bu aragtirma igin verilerin toplanmasi olasilik dis1 6rnekleme tiirlerinden olan
Uygun Ornekleme (convenience sampling) ya da tesadiifi yontemle 6rnekleme yoluyla
gerceklesmistir. Bu yaklasim, o anda rastlanan kisiye anket uygulanmasini (captive
audience), arastirmaya tanidik ¢evreden drneklem alma imkani vermektedir (Akt. Balci,
2001).

Arastirmanin 6rneklemini birbirine yakin sosyo-kiiltiirel ve ekonomik diizeydeki
ailelerin ¢ocuklarmin devam ettikleri Mevhibe Inonii Anaokulu, Akyol Cocuk Yuvasi
Koskii Anaokulu; Cengiz Topel Ilkdgretim Okulu, Kazim Karabekir Ilkoégretim Okulu,
Atatiirk [Ikogretim Okulundaki anasimiflarna devam etmekte olan 3-6 yas gocuklarin
anneleri ile Indnii Universitesi Turgut Ozal Hastanesi, Malatya Devlet Hastanesi, Beydagi
Devlet hastanesinde tedavi almakta olan 3-6 yaslarindaki g¢ocuklarin annelerinden
arastirmaya goniillii olarak katilan toplam 230 kisi olusturmaktadir. Annelerin yaslar1 21
ile 53 arasinda degismektedir.

Verilerinin toplanmasi i¢in ilgili kurumlardan gerekli izinler alindiktan sonra, adi

gecen anaokullar1 ve anasmiflarinin 6gretmenleri ile igbirligi kurularak o giin ¢ocuklarini

166



Stiregen Hastaligi Olan Cocuklara...

okula getirmis olan annelere ¢aligma ile ilgili bilgi vermis ve anketler kapali zarf icinde
teslim edilerek bir hafta i¢inde okuldaki sorumlu dgretmene vermeleri istenmistir. Ayrica
adlart yukarida verilen saglik kuruluslarina gidilerek o giin orada bulunan siiregen
hastaligi olan c¢ocuklarin annelerine aragtirmadan s6z edilmis ve anketler orada

uygulamistir.
Veri Toplama Araclan

Durumluk-Siirekli Kaygi Envanteri

Bu calismada, Spielberg tarafindan gelistirilen, Oner ve Le Compte tarafindan
Tiirkge’ye uyarlanan Durumluk ve Siirekli Kaygi Envanteri’nin (DSKE) Durumluk Kayg1
Envanteri alt 6l¢egi kullanilmistir.

Durumluk Kaygi Envanteri 20 kisa ifadeden olusan bir 6z degerlendirme anketidir
Durumluk Kaygi Envanteri (DKE), bireyin belirli bir anda ve belirli kosullarda kendisini
nasil hissettigini betimlemesini, icinde bulundugu duruma iliskin duygularin1 dikkate
alarak cevaplamasini gerektirir. Durumluk Kaygi Envanteri maddelerinde ifade edilen
duygu ya da davraniglar bu tiirden yasantilarin siddet derecesine gore; (1) hig, (2) biraz,
(3) cok ve (4) tamamiyla gibi segeneklerden birini isaretlemek suretiyle cevaplandirilir.
Siirekli kaygi maddelerinde ifade edilen duygu ve davranisglar ise siklik derecesine gore;
(1) hemen higbir zaman, (2) bazen, (3) ¢cok zaman ve (4) hemen her zaman seklinde
isaretlenir. Durumluk-Siirekli Kaygi Envanterinin her iki oOlgegi de bir defada
uygulanabilir niteliktedir.

Olgekten elde edilen toplam puan degeri 20 ile 80 arasinda degisebilir. Alinan
puanlarin yiiksek olmasi yliksek kaygiya, alinan puanin diisiik olmasi ise diisiik kaygiya
isaret etmektedir.

Kuder-Richardson 20 formiiliinlin genellestirilmis bir formu olan Alpha
korelasyonlari ile saptanan glivenirlik katsayilarinin, Durumluk Kaygi Envanteri i¢in 0.94
ile 0.96 arasinda oldugu bulunmustur. Ingilizce formunda bu giivenirlik katsayilari
Durumluk Kaygi Envanteri i¢in 0.83 ile 0.92 arasindadir. Bu verilere gore Tiirkce
Olceklerin yiiksek madde homojenligi ve i¢ tutarliginin yiiksek oldugu goriilmiistir.

Tiirk¢e formunun madde giivenirligi korelasyonlar1 Durumluk Kaygi1 Envanteri i¢in
0.42 ile 0.85, arasindadir ve Ingilizce formundan elde edilen katsayilardan daha yiiksektir.
Bu durum Tiirk¢e’ye ¢evrilmis maddelerin giivenilir olduguna isaret etmektedir. Test
tekrar-test yontemiyle hesaplanan giivenirlik katsayilar;; Durumluk Kaygi Olgegi igin
0.26 ile 0.68 arasinda degistigini gostermistir. Sonug olarak Tiirkcelestirilmis olan bu
dlceklerin giivenilir oldugu kabul edilmistir. Durumluk Kaygi Olgeginin gecerligi yap1 ya
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da deneysel kavram ve kriter gegerligi gibi iki ayr1 teknikle incelenmis, durumluk kaygi
ortalama puanlarinin, normalleri ve psikiyatri hastalig1 olan bireyleri birbirinden anlaml
bir seviyede ayirt ettigi goriilmiistiir. Yapilan karsilagtirmada; normallerle fiziksel
hastaligi olan gruplarin puan ortalamalar1 birbirine benzer bulunmus, psikiyatri
hastalarindan ise 0.01 anlamlilik diizeyinde farkli ¢iktig1 goriilmiistiir. Bu bulgular
envanterin Ol¢iit gegerligini destekleyen veri kaynagi olmustur

Degisen zaman siireleri icerisinde yapilan ¢oklu uygulamalarda, durumluk kaygi
puanlarindaki yiikselme ve diismeler tutarli olarak saptanmig ancak, ayni kisilerin siirekli
kaygi puanlarinda onemli degismeler goriilmemistir. Degisik zaman ve kosullardaki
uygulamalarda, durumluk ve kaygi puanlar1 arasindaki korelasyonlarin ortalama 0.62
civarinda ve onemli diizeyde oldugunu bulmustur (p>.01). Tiim bu veriler Durumluk
Kaygi Envanterinin, kuramsal yap1 gegerliginin saglam nitelikte oldugunu gostermistir
(Oner ve Le Compte, 1985).

Anne Baba Tutum Ol¢egi (ABTO)

Annelerin ¢ocuklarina kargt olan tutumlarimi belirlemek igin, Kaya (1994)
tarafindan gelistirilen Anne Baba Tutum Olgegi uygulanmistir. Bu dlgek, 3-6 yaslar
arasindaki ¢ocuklarin bedensel ve psikososyal gelisim 6zellikleri dikkate alinarak anne
babalarin ¢ocuklarina karsi tutumlarini belirlemek amaciyla hazirlanmig, 50 maddeden
olusan Likert tipi bir 6lcektir. Olcegin gecerligi cocuk gelisimi ve egitimi alaninda
uzmanlagmig kisilerin diisiincelerinin alinmast sonucunda olusturulmustur. Anne Baba
Tutum Olgeginin giivenirligi ile ilgili yapilan Cronbach Alfa Katsayisi: 0.88 ve kararlilik
diizeyi (test tekrar test) =0.89 olarak bulunmustur. Anne Baba Tutum Olgegine verilen
cevaplar “Cok rahatsiz eder”, “Oldukca rahatsiz eder”, “Biraz rahatsiz eder”, “Pek
rahatsiz etmez” ve “Hig¢ rahatsiz etmez” cevaplan sirasiyla 5, 4, 3, 2, 1 puan seklinde
degerlendirilmektedir. Olgekten diisiik puan almak istendik anne baba tutumunu, yiiksek
puan almak ise istenmedik anne baba tutumunu yansittig1 kabul edilmektedir.

Islem

Arastirma ile ilgili veri toplama islemi Temmuz 2006- Aralik 2007 tarihleri
arasinda ger¢eklesmistir. Caligmanin verilerinin toplanmasi igin ilgili kurumlardan
gerekli izinler alindiktan sonra, veri toplama araclar1 takim halinde kapali zarf iginde
anaokullar1 ve anasmiflarinin 6gretmenleri ile isbirligi yapilarak ¢ocuklari saglikli olan
annelere ulastirilmis ve en gec bir hafta icinde geri vermeleri istenmistir. Olgekler,
omeklemin diger grubunu olusturan ve cocuklar1 tedavi gdrmekte olan 115 anneye

hastanede bulunduklar1 sirada uygulanmistir. Saglikli ¢ocuklarin annelerine verilen 150
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adet 6lcegin bir kismi geri gelmemis, gelenler iginde de eksik ve yanlis doldurulmug olan
anketlerin ¢ikarilmasiyla toplam olarak 230 denekten elde edilen Olgekler

degerlendirmeye alinmistir.

Verilerin Analizi

Toplanan veriler, SPSS 14.0 paket programu kullanilarak analiz edilmistir.
Analizler igin ylizde, aritmetik ortalama ve standart sapmalar hesaplanmis, tek yonli
varyans analizi ile ilgilenilen degiskenlerin dagilimiyla ilgili normallik varsayimi saglanamadigi
durumlarda nonparametrik istatistiksel yontemlerden olan Mann-Whitney U Testi
uygulanmistir. Arastirmada hata pay1 0.05 kabul edilmistir.

BULGULAR ve TARTISMA
Bu arastirmada, siiregen hastaligi bulunan cocuklari olan anneler ile saglikli
cocuklart olan annelerin ¢ocuklarina karsi tutumlart gesitli degiskenler acisindan analiz

edilmis ve bunlara iligkin bulgular asagida sirasiyla sunulmustur.

1.Siiregen Hastaligi Bulunan Cocuklar1 Olan Anneler ile Saghklh Cocuklar:
Olan Annelerin Cocuklarina Uyguladiklar istenmedik Tutum Diizeyleri

Stiregen hastalig1 bulunan ¢ocuklar1 olan anneler ile saglikli ¢ocuklari olan anneler
cocuklarina karst uyguladiklart istenmedik tutum diizeyleri acisindan karsilastirilmus,
buna iligkin sonuglar Tablo 1’de verilmistir.

Tablo 1.Siiregen Hastalikli Cocuklar1 Olan Anneler ile Saglikli Cocuklar1 Olan Annelerin
Cocuklarma Uyguladiklar1 istenmedik Tutum Diizeylerine Iligkin ‘t” Testi Sonuglar

Istenmedik Tutum Diizeyleri n |y ss t p

Hasta Cocugu Olan Anneler 115 | 179,45 24,78

Saglikli Cocugu Olan Anneler p<.05
115 ] 172,11 | 21,70 | 3,05 | Onemli

Tablo 1’de goriildiigii gibi, uygulanan tutum 6l¢eginden elde edilen puanlara gore
stiregen hastalikli ¢ocuklara sahip olan annelerin aldiklari puanlarin, saglikli ¢ocuklara
sahip olan annelerin aldiklar1 puanlarin ortalamasinin anlamli diizeyde farkli oldugu
(p<.05) bulunmustur.

Stiregen hastalikli cocuga sahip annelerin asir1 koruyucu ve smirlandirict tutumlari
onlari, sugluluk hissi, ¢ocuga her an bir sey olacakmis korkusu ve ¢ocugun hastaligina
iligkin yeterli bilgilere sahip olmamalarindan kaynaklaniyor olabilir. Gaffney (1994)
yaptig1 caligmada, ailede siiregen hastalikli ¢ocugun bulunmasinin, anne babalarin hem
hasta, hem de saglikli olan ¢ocuga karsi davranislarinin degigsmesine neden olabildigini

bunlarin sonucunda da gelisim dénemi nedeni ile sorun yasayan cocuklarin yasadigi
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stresin daha da artigini tespit etmislerdir.

2. Siiregen Hastahkh Cocuklar1 Olan Annelerin Egitim Diizeylerine Gore
Cocuklarina Uyguladiklar: istenmedik Tutum Diizeyleri

Stiregen hastaligt bulunan c¢ocuklar1 olan annelerin egitim diizeylerine gore
uygulanan tutum 6lgeginden aldiklar1 puanlar karsilagtirilmig, buna iliskin sonuglar Tablo
2’de verilmistir.

Tablo 2. Siiregen Hastaligi Bulunan Cocuklari Olan Annelerin Egitim Diizeylerine Goére
Cocuklarma Uyguladiklar1 istenmedik Tutum Diizeylerine iliskin Varyans Analizi Sonuglart

Annelerin Cocuklarina Karst n X Ss F P
(Istenmedik) Tutum Diizeyleri

Okuryazar degil 17 181,88 26,55

Tlkokul-ortaokul 64 182,09 24,41

Lise 25 173,00 25,79 1,0 p>0.05
Universite-Yiiksekokul 9 174,00 | 20,56 Onemsiz

Tablo 2°de goriildiigli gibi, siiregen hastalikli cocuklara sahip olan annelerin egitim
diizeyine gore uygulanan tutum oOl¢eginden aldiklari puanlara gore, gruplar arasinda
p>0.05 diizeyinde 6nemli bir fark olmadigi bulunmustur.

Annelerin egitim diizeylerine gore c¢ocuklarna karst tutumlarmin bakildiginda;
okuryazar olmayan anneler ( X =181,88) ile ilkokul-ortaokul mezunu anneler ( X =182,09)
arasinda benzerlik bulunmustur. Bununla beraber lise mezunu annelerin aritmetik
ortalamalar1 (X=173,00) ile de iiniversite-yiiksekokul mezunu annelerin aritmetik
ortalamalar1 (X =174,00) yakin bulunmustur. Yani egitim seviyesi yiikseldik¢e annelerin
istenmedik tutum diizeylerinde bir diisme oldugu goriilmektedir. Egitim diizeylerine gore
anneler arasinda 6nemli bir fark olmamasi tiim annelerin ¢ocuk gelisimi ve egitimi
konularinda ¢esitli kanallar yoluyla daha ¢ok bilgi sahip olmus olmalarindan

kaynaklanabilir.

3. Siiregen Hastalikh Cocuklar1 Olan Annelerin Eslerinin Egitim Diizeylerine
Gore Cocuklarima Kars1 Tutumlari

Eslerinin egitim diizeylerine gore siire§en hastalikli ¢ocuga sahip annelerin
¢ocuklarina kars1 tutumlarina iligkin Varyans Analizi sonuglar1 verilmistir.

Tablo 3. Siiregen Hastalikli Cocuklar1 Olan Annelerin Eslerinin Egitim Diizeylerine Gore
Cocuklarma Uyguladiklar1 istenmedik Tutum Diizeylerine Iliskin Varyans Analizi Sonuglart

Babanin Egitim Durumuna n X ss F p
Gore Annelerin Cocuklarina
Kars: (Istenmedik) Tutumu

Okuryazar degil 6 193,66 30,40

Tlkokul - Ortaokul 66 182,89 | 26,33 2,70 | p<0.05
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Lise 30 169,93 19,60 Onemli
Universite - Yiiksekokul 13 177,38 19,19

Siiregen hastalikli ¢ocuga sahip annelerin eslerinin egitim diizeylerine gore
cocuklaria karsi tutumlarina iliskin varyans analizi sonuglar1 (Tablo 3) incelendigine,
siiregen hastalikli ¢ocuklara sahip annelerin eslerinin egitim diizeyine gore, gruplar
arasinda onemli bir fark oldugu bulunmustur (p<.05). Bu sonuca bakarak eslerin egitim
diizeylerinin diisiik olmasinin, siiregen hastalikli ¢ocugu sahip annelerin tutumlarini
olumsuz etkiledigini sOyleyebiliriz.

Gozlenen bu farkin hangi gruplardan kaynaklandigini test etmek amaciyla LDS
testi yapilmig ve sonuglar Tablo 4’de verilmistir.

Tablo 4. Siregen Hastalikli Cocuklart Olan Annelerin Eslerinin Egitim Diizeylerine Gore
Cocuklarina Uyguladiklart Istenmedik Tutum Puanlar1 Ortalamalarinin Karsilagtirilmasina Iligkin
LSD Testi Sonuglari

Egitim durumu 1 2 3 4
1. Okuryazar degil 23,93*

2. Tlkokul-ortaokul 12,96*

3. Lise -23,93* -12,96*

4 Universite-Yiiksekokul -16,28

Babalarin egitim diizeyine gore siliregen hastaliklt ¢ocuklara sahip annelerin
¢ocuklarina kars1 tutum incelendiginde okuryazar olmayan babalar (X =193,66) ve ilkokul-
ortaokul mezunu babalar (X =182,89) ile lise mezunu babalar (X=169,93) arasinda, lise
mezunu babalarin lehine anlamli bir fark oldugu goriilmiistir (Tablo 4). Ulkemiz
kosullarinda genelde ¢ocuklarin tiim bakim ihtiyaglarini {istlenen annelerin, ¢ocuklarindan
birinin siiregen bir hastalig1 olmas1 gibi ¢esitli giicliikleri olan boyle bir durumun varhigi
annelerin yiikiinii olduk¢a agirlagtigi bir gercektir. Ancak babanin, anneye destek c¢ikip
stiregen hastalig1 olan ¢ocukla ilgili bakim yaninda varsa diger ¢ocuklarla ilgili her tiirlii
bakim ve ihtiyaglar1 kargilamada ortak sorumlulugu paylasmak annenin yiikiinii hafifletecek
ve aile i¢i iligskiler de bundan olumlu sekilde etkilenecektir. Babalarin, annelerin yiikiinii
hafifletmesi ve her konuda destek ¢ikmasiin daha ¢ok egitim diizeyi yiiksek olan gruplarda
oldugu da goriilmektedir.

4. Siiregen Hastahiklh Cocuklara Sahip Annelerin, Cocuklarimin Sik Araliklarla
Hastanede Yatmak Durumunda Kalmasina Goére Cocuklarina Kars1 Tutumlari

Tablo 5’de siiregen hastalikli ¢ocuklara sahip annelerin ¢ocuklarinin sik araliklarla
hastanede yatmak durumun da kalmalarina goére cocuklarina karsi tutumlarma iliskin

Varyans Analizi sonuglar verilmistir.
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Tablo 5. Cocuklarinin Sik Araliklarla Hastanede Yatmak Durumunda Kalmasinin Annenin
Giinliik Yasamini Etkilemesine Gore Cocuklara Uyguladiklar Istenmedik Tutum Diizeylerine
[liskin Varyans Analizi Sonuglart

Istenmedik Tutum Diizeyleri n X ss F p
“Hig etkilemiyor” 2 168,50 14,84
“Orta diizeyde etkiliyor” 6,01 p<.05
32 167,53 21,64 Onemli
“Cok etkiliyor”
81 184,43 24,62

Stiregen hastalikli ¢ocuklara sahip annelerin ¢ocuklarimin sik araliklarla hastanede
yatma durumunda kalmalarina gore, gocuklarina karsi tutumlaria iligkin varyans analizi
sonuglart incelendiginde (Tablo 5), siliregen hastalikli ¢ocuklara sahip annelerin
¢ocuklarinin sik araliklarla hastanede yatma durumunda kalmalarinin, annelerin giinliik
yasamlarma olan etkisine gore gruplar arasinda 6nemli bir fark oldugu bulunmustur (
p<.05).

Cocuklarin sik araliklarla hastanede yatma durumunda kalmalarmin annelerin
giinlik yasamlarma olan etkilerine gdre, tutum puanlar1 ortalamalarinin
karsilastirilmasinda, giinliik yasamim orta diizeyde etkiliyor diyen anneler (X =167,53)
ile ¢ok etkiliyor (X=182,43) diyen anneler arasinda, giinliik yasamini orta diizeyde
etkiliyor diyen anneler yoniinde anlamli bir fark oldugu bulunmustur (Tablo 6). Gézlenen
bu farkliligin hangi gruplardan kaynaklandigina iliskin olarak LDS testi yapilmis ve
sonuclar Tablo 6’da sunulmustur.

Tablo 6. Cocugun Sik Araliklarla Hastanede Yatmak Durumunda Kalmasinin Annenin Giinliik

Yasamina Olan Etkilerine Gore, Tutum Puanlar1 Ortamlarinin Karsilastirilmasma iliskin LSD
Testi Sonuglari

Cocuklarimin Sik Araliklarla 1 2 3
Hastanede Yatmalarinin Annelerin
Giinliik Yasamim Etkilemesi

1.“Hig etkilemiyor” -15,93
2.“Orta diizeyde etkiliyor -16, 90*
3. “Cok etkiliyor” 16,90*

Tablo 6’da goriildiigii gibi ¢ocuklarinin sik sik hastanede yatmak durumunda
kalmasinin giinlik yasamim “Hi¢ etkilemiyor” diyen anele ile “Orta diizeyde etkiliyor”
ve “Cok etkiliyor” diyen annelerin tutum diizeyleri arasinda anlamli fark oldugu
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bulunmustur. Yani ¢ocuklarinin sik sik hastanede yatmak durumunda kalmasimin giinliik
yasamini “Orta diizeyde etkiliyor” ve “Cok etkiliyor” diyen annelerin istenmeyen tutum
diizeyleri “Hig etkilemiyor” diyen annelere gore daha yiiksektir.

Kisa siireli muayene ve tedaviler aile ve hasta bireylerin yasamlarini fazla
etkilemezken, beklenmedik ve uzun siireli tedavi iglemleri yasami yeniden diizenlemeyi
gerektirebilmektedir. Bu nedenle beklenmedik bir sekilde hastanede yatmak zorunda
kalan c¢ocuklarin anne babalarinin tedavi siirecine katilimlari, c¢ocuklarin ve anne
babalarinin bilgilendirilmelerinin olumlu etkileri oldugu goriilmektedir (Melnyk, 1994).

Bazi siiregen hastaliklar nedeniyle ¢ocuklar tedavi igin sik araliklarla hastanede
olmak ve hastanede yatmakta zorunda kalabilmektedirler. Bu durum anneler basta olmak
lizere tiim aile bireyleri i¢in ¢ok zor bir siirectir. Cocugun hastanede kalmasi durumunda
genellikle anne gocuga eslik etmektedir. Ancak annenin, varsa diger ¢ocuklar1 ve esine
karst olan sorumluluklar1 yerine getirememesi sikinti yaratabilir. Eger anne caligiyorsa
isinden sik sik izin almak zorunda kalmasi ve sosyal yasantisini smirlandirmak
durumunda kalmasi1 annenin ¢ocuklara karsi tutumunu etkileyebilir. Boyle bir durumda
basta anneler olmak {izere aile bireylerinin psikolojik, sosyal ve egitimsel destek almasi
aile i¢i iletisimi bu zor giinlerde olumlu yonde etkileyebilir.

5. Siiregen Hastalikh Cocuklar1 Olan Anneler ile Saghklhh Cocuklar1 Olan
Annelerin Durumluk Kaygi Diizeyleri

Siiregen hastaligt bulunan cocuklari olan anneler ile saglikli gocuklar1 olan
annelerin durumluk kaygi diizeylerinin farkli olup olmadigini test etmek amactyla Mann-

Whitney U testi uygulanmis ve buna iliskin sonuglar Tablo 7°de sunulmustur.

Tablo 7. Siiregen Hastalikli Cocuklart Olan Anneler ile Saglikli Cocuklar: Olan Annelerin
Durumluk Kaygi Diizeylerine Iliskin Mann-Whitney U Testi Sonuglari

Annelerin Durumluk Kayg1 n X ss t P
Diizeyleri
Hasta ¢ocugu olan anneler 115 45,51 38,15

2,18 p >.05
Onemsiz

Saglikli cocugu olan anneler 115 42,53 5,15

Tablo 7°de gorildigii gibi siiregen hastaligi bulunan gocuklart olan anneler (x =
45,51) ile saglikli ¢ocuklart olan annelerin durumluk kaygi diizeyleri (x = 42,53)
arasinda Onemli bir fark olmadigi (p>.05) bulunmustur. Siiregen hastaligi bulunan
¢ocuklart olan annelerin durumluk kaygi diizeyleri, saglikli ¢ocuklar1 olan annelerin
durumluk kaygi diizeylerinden daha yiiksek olmasina ragmen, aradaki fark anlaml

cikmamugtir.
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Yapilan bazi ¢alismalar ¢ocuklari zihinsel, bedensel engelli ve kanser gibi sliregen
bir hastalig1 olan anne ve babalarin daha sik depresyon gecirdigi, depresyon diizeylerinin
daha yiiksek oldugu ve anksiyete bozukluklar: tanis1 aldiklarini gostermektedir (Brown ve
ark, 1993; Cavusoglu, 2002;Davis ve ark., 1991; Dongen— Melman, 2000; Riddle ve ark.,
1989; Toros, 2002; Yeh ve ark. 2000).

Kanserli ¢ocuklarin aileleri ile yapilan bir aragtirmada, annelerin bu durumdan en
cok etkilenen kisiler oldugu ve ayrica annelerin psikolojik problemlerinin varliginin
aragtirmacilar, klinisyenler ve annelerin kendileri tarafindan da sik¢a dile getirildigi
bulunmustur (Baysal, 1996).

Pejovic ve arkadaslar1 (2003) zihinsel bozukluga sahip ¢ocuklar1 olan 200 ebeveyn
lizerinde yaptiklar1 ¢aligma sonucunda, ailelerin % 95’inde c¢ocuklarinin hastaneye
yatiriligina kars1 yogun stres gosterdigi; % 35’inde anksiyete, % 20’sinde yiiksek diizeyde
depresyon ve uyku sorunlar1 yasadigini tespit etmislerdir. Ayrica bu ailelerin % 45’inde
bozuk aile dinamikleri ile % 50’sinde stresle ilgili bir bozukluk oldugunu gérmiiglerdir.

Bu konuda farkli sonuglarm saptandigi da goriilmektedir. Ozgiiven ve Unliioglu
(1988) yaptiklar1 aragtirmalarinda, siiregen hastalii bulunan cocuklara sahip anne
babalarin, saglikli cocuklara sahip anne babalara oranla daha fazla psikiyatrik problemler
yasamadiklarini, bu grubun biraz daha fazla sorunlar1 olsa da arada asir1 bir farkliligin
olmadigini bulmuslardir.

Bu c¢aligmada annelerin durumluk kaygi diizeylerine bakildiginda, siiregen
hastalikli ¢ocuklara sahip olma ile saglikli gocuklara sahip olma durumuna goére anneler
arasinda onemli bir fark olmamasina ragmen, hasta ¢ocuga sahip annelerin durumluk
kayg1 diizeylerinin (X = 45.51), saglikli gocuga sahip annelerin kaygi diizeylerinden (X =
42.53) daha yiiksek oldugu goriilmektedir (Tablo 7). Arada 6nemli farkin ¢ikmamasi
annelerin durumu kabullenmeleri, kendilerinin ve saglik personelinin tedavi i¢in elden

gelen her seyi yapmakta olduguna inanmasina baglanabilir.

6. Siiregen Hastahklhh Cocuklar1 Olan Annelerin Cocugunun Hastahd
Hakkindaki Bilgi Diizeyleri, Diger Cocuklariyla Olan iliskileri ve Psikolojik Destek
Ihtiyaclar

Stiregen hastalig1 bulunan ¢ocuklari1 olan annelere ¢ocugunun hastalig1 hakkindaki
bilgi diizeyleri, diger ¢cocuklariyla olan iligkileri ve psikolojik destek ihtiyaglar1 sorulmus,
bunlara iliskin sonuglar bir arada Tablo 8’de verilmistir.
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Tablo 8. Annelerin Cocugun Hastaligi Hakkindaki Bilgi Diizeyleri, Hasta Cocuk Disindaki Diger
Cocuklarryla Olan iliskileri ve Psikolojik Destek Ihtiyaglarina iliskin Say1 ve Yiizdelik Degerleri

Annelerin Hastahk Hgkkmdaki Bilgi Diizeyleri, Diger n %
Cocuklariyla Olan _Iliskileri ve Psikolojik Destek
Ihtiyaclar

Annelerin Cocugun Hastaligi Hakkindaki Bilgi Diizeyleri

1 Hig bilgisi yok 10 | 8.7
Biraz bilgisi var 51 | 443
Oldukga bilgisi var 54 | 47
Annelerin Diger Cocuklariyla Olan iliskileri

» Diger ¢ocuklariyla iliskisi degismeyen anneler 18 | 15,7
Diger ¢ocuklarina daha fazla ilgi gosteren anneler 28 | 24,3
Diger ¢ocuklariyla yeterince ilgilenemeyen anneler 64 | 55,7
Diger ¢ocuklarindan uzaklasan anneler 5 43
Annelerin Psikolojik Destek Thtiyaci

3 Destege ihtiyaci olmayan. 38 | 33,1
Destek almamig ama almak istiyor. 59 | 51,3
Daha once destek almus. 6 5,2
Halen destek aliyor. 12 | 104

Annelerin, ¢ocuklarmin hastaligi hakkindaki bilgi diizeylerine iliskin degerleri
incelendiginde, cocuklarmin siliregen hastaligi hakkinda bilgisi olmayan annelerin
oraninin % 8.7, biraz bilgisi olanlarin % 44.3 oldugu, ¢ocuklarinin hastaligina iliskin bilgi
diizeyi yliksek olan annelerin oraninin ise% 47 oldugu goriilmektedir (Tablo 8). Yani
annelerin yarisindan fazlasi ¢ocugunun hastaligi hakkinda ya hi¢ ya da biraz bilgisi
oldugunu bildirmektedir.

Cocuktaki hastaligin seyrinin nasil olacagina iliskin bilinmezlik duygusu anne baba
ve diger aile bireylerinde korku ve kaygiya neden olabilmektedir. Bu konuya iligkin daha
once yapilan caligmalar da gostermektedir ki, ebeveynlerin g¢ocuklarin hastaliklar
hakkinda bilgilendirilmesi yararli olmaktadir.

Taanila (2002) yaptig1 bir ¢aligmada, evde siiregen hastalig1 olan ¢ocugu ile ilgili
nasil uyum saglayacaklar1 konusunda ¢ok az bilgi ve pratik tavsiye aldiklarini sdyleyen
anne babalarin, bu bilgileri yeterli aldiklarin1 sdyleyenlerden bes kat daha fazla
giivensizlik ve ¢aresizlik duygular yasadiklarint saptamstir.

Davis ve Fallowfield (1994) ebeveynlerin, hastaliga uyum siire¢lerinin, karmagik

bir siire¢ oldugunu belirterek bu siirecte hastalikla ilgili bilgi edinmenin, diger hasta
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¢ocuklar1 goérmenin ve onlarin anne babalariyla konusma gibi sosyal desteklerin,
ebeveynlerin kendilerini iyi hissetmelerine, ¢ocuklarina karsi davraniglarinin degismesine
ve ¢ocugun hastaligina karg1 uyumunda etkili oldugunu ifade etmislerdir.

Nicolau ve ark. (2003) yaptiklar1 c¢aligmalarda anne babalara ve 6gretmenlere
verilen bilgi, destek gibi yardimlarin hem anne babalar hem de 6gretmenlerin hastalik ve
cocuklarm bakimu ile ilgili bilinglilik diizeyini artirdigini tespit etmislerdir.

Stiregen hastalikli cocugu nedeniyle diger ¢ocuklariyla yeterince ilgilenemedigini
belirten annelerin oranini (%55,7) ¢ogunlukta oldugu goriilmektedir. Diger ¢ocuklarindan
uzaklastigimi sdyleyen annelerin oranmi ise %4,3’iir (Tablo 8). Elde edilen bu bulgular
siiregen hastalikli ¢ocuga sahip annelerin ¢ogunun diger c¢ocuklariyla yeterince
ilgilenemediklerini gostermektedir.

Hasta g¢ocuk iizerine yogunlasan anne ve babanin, diger c¢ocuklarin daha ¢ok
fiziksel sagliklar1 ile ilgilendikleri, onlarla sosyal ve duygusal olarak yeterince
ilgilenemedikleri, bu g¢ocuklarin duygusal problemlerini ¢ogu kez fark edemedikleri
(McHale ve Gample, 1989), saglikli c¢ocuklarin destek sistemlerinin azaldigi ve
kendilerini yalmiz hissettikleri (Cavusoglu, 2002), uyku diizenlerinin bozulmasi, idrar
kagirma ve igtah problemlerinin ortaya ¢iktigini tespit etmistir (Futher, 1988).

Gallo ve arkadaslar1 (1991) yaptiklar1 ¢alismada, siiregen hastalikli ¢ocugu olan
anne ve babalarin, saglikli c¢ocuklarinin sosyal etkinliklerini kisitladiklari, hasta
cocuklara daha fazla ilgi gosterdikleri, onlarin kolay isleri yapmalarina izin verdikleri,
zor isleri ise kendilerinin yiiklendikleri goriilmiistiir.

Gil ve Bayat (2005) seker hastaligi olan cocuklarin 71 saglikli kardesi ile
yaptiklar1 bir ¢alismada, bu ¢ocuklarin % 73,2 sinin beslenme tarzinda, % 46,5’inin anne
babasinin ilgisinde, % 39,4’liniin faaliyetlerinde, % 36,6’smin yasantisinda degisiklik
oldugunu belirttigi ve % 42,3’iiniin kendini arkadaslarindan farkl: hissettigi bulunmustur.

Benzer sekilde, Gaffney (1994) de yaptig1 calismasinda, ailede siiregen hastalikli
¢ocugun bulunmasinin, anne babalarin hem hasta, hem de saglikli c¢ocuga karsi
davraniglarinin degismesine neden oldugunu, i¢inde bulunduklar1 gelisim donemi nedeni
ile sorun yagayan ¢ocuklarin streslerinin daha da artigini tespit etmislerdir.

Annelerin psikolojik destek ihtiyaclarma iligkin goriisleri incelendiginde psikolojik
destek almak isteyenlerin ¢ogunlugu olusturdugu (%51,3), daha 6nce psikolojik destek
almis (%5,2) ve halen destek alan annelerle birlikte (%10,4) annelerin ¢ogunun psikolojik
destege ihtiya¢ duydugu, psikolojik destege ihtiyaci olmadigini belirten annelerin
oraninin (%33.1) tiim annelerin yaklagik 1/32iinii olusturdugu goriilmektedir (Tablo 8).

Cakaloz ve Kurul (2005) kronik kas hastaligina yakalanmig ¢ocuklarin annelerinin
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ruhsal durumlarini ve aile islevlerini inceledikleri c¢alismalarinda, bu annelerin ruhsal
yonden etkilendiklerini ve ruhsal destege ihtiya¢ duyduklarimi belirlemislerdir.

Kupst ve Schulman (1988) siiregen hastalig1 olan ¢ocuga sahip annelerde; evlilik
uyumu iyi ise, aile destegi var ise ve diisiik sosyoekonomik diizey gibi stres faktorleri
yoksa daha az ruhsal sorunlar yasandigini vurgulamslardir.

Yapilan daha baska ¢aligmalar da, ailede cocugun siiregen bir hastaliginin olmasi
basta anneler olmak {izere tiim aile bireylerini etkiledigini, bu ailelerde depresyon ve
anksiyete bozukluklari tanisinin daha sik kondugu, ailenin hem maddi hem de psikolojik
destege ihtiya¢ duyduklarini gostermektedir (Cavusoglu, 1996; Brown ve ark.,1993;
Davis ve ark., 1991; Hentinen-Kyngas, 1998; Orr ve ark., 1984; Van Dongen—Melman,
2000; Tabar, 2006; Yeh ve ark., 2000)

Davis ve Fallowfield (1994) ebeveynlerin, hastaliga uyum siireclerinin, karmagik
bir siire¢ oldugunu belirterek bu siirecte hastalikla ilgili bilgi edinmenin, diger hasta
cocuklar1 gormenin ve onlarin anne babalariyla konusma gibi sosyal desteklerin,
ebeveynlerin kendilerini iyi hissetmelerine, ¢ocuklarina karsi davraniglarinin degismesine
ve ¢ocugun hastaligina karg1 uyumunda etkili oldugunu ifade etmislerdir.

Siiregen hastalikli ¢ocuga sahip annelere iligkin daha 6nce yapilmis ¢aligmalarda
oldugu gibi bizim yapmis oldugumuz g¢alisma sonuclar1 da, siliregen hastalikli ¢ocuga
sahip annelerin psikolojik agidan sorun yasayabilecekleri ve psikolojik destek ihtiyaclari
olabilecegi yoniindedir.

SONUC VE ONERILER

Stiregen hastalikli ¢ocuklar1 olan annelerin ¢ocuklarina karsi istenmedik tutum
diizeyleri saglikli ¢ocuklart olan annelerin ¢ocuklarina karsit olan istenmedik tutum
diizeylerine gore anlaml diizeyde yiiksek bulunmustur. Siiregen hastalikli ¢ocugu olan
annelerin eglerinin egitim diizeylerine gdre ¢ocuklarina karsit olan istenmedik tutum
diizeyleri arasinda anlamli bir fark oldugu, eslerin egitim diizeyleri diistiik¢e siiregen
hastalig1 olan annelerin ¢ocuklarina karsi istenmedik tutum diizeylerinin yiikseldigi
gorlilmistiir. Ayrica c¢ocuklarmin sik sik hastanede yatmak durumunda kalmalari
nedeniyle kendi giinliikk yasamlarinin bu durumdan orta ya da ¢ok derecede etkiledigini
belirten annelerin ¢ocuklarina karsi istenmedik tutum diizeylerinin yiiksek oldugu; ayrica
annelerin yarisindan fazlasinin cocuklarinin hastaligit hakkinda ya hi¢ bilgi sahibi
olmadig1 ya da ¢ok az bilgisi oldugu, diger ¢ocuklartyla yeterinde ilgilenemedikleri ve
psikolojik destege ihtiyag duyduklar1 sonucuna varilmistir.

Bu bulgular 1s181nda siiregen hastalikli cocuklar1 olan annelere, normal ¢ocuklarda
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oldugu gibi siiregen hastalig1 olan ¢ocuklara kars1 da ¢cocuklarin gelisimleri i¢in en uygun
tutumun demokratik tutum oldugu hakkinda bilgi verilebilir. Anne babalar genelde
stiregen hastalig1 olan ¢ocuklar1 asir1 koruma egiliminde olmaktadirlar. Bu ¢ocuklar ile
varsa kardeslerine karsi en uygun olan tutumu sergilemek icin ¢ocuk gelisimi ve egitimi
konusunda uzman kisilerden egitim yardimi alinarak, c¢ocugun yapabilecegi ve
yapamayacagl etkinlikler konusunda daha bilingli davramilabilir. Siiregen hastalikli
cocuklar1 olan annelere, bu ¢ocuklari ile eger varsa kardeslerine karsi en uygun olan
tutumu sergilemeleri i¢in psikiyatr, psikolojik danigman, psikolog, ¢ocuk gelisimi ve
egitimi uzmanlarindan egitim yardimi alinarak, ¢ocugun yapabilecegi ve yapamayacagi
etkinlikler konusunda daha bilingli davranmalar1 saglanabilir.

Siiregen hastaligi olan ¢ocuklarin ve ailelerinin tibbi yardim sirasinda stresle daha
kolay bas edebilmeleri, hastaliga daha iyi uyum saglayabilmeleri ve ruhsal acidan en az
diizeyde etkilenmeleri i¢in saglik caliganlarmin, hasta ve hasta yakinlarini hastalik,
hastaneye yatis konusunda gercgekgi olarak bilgilendirmeleri ve basta anneler olmak tizere
tiim aile bireylerine gerekli psikolojik destegin verilmesi onerilebilir.

Stiregen bir hastaligi olan cocuklar bir okuloncesi egitim kurumuna devam
ediyorlarsa 6gretmenler ve diger ¢alisanlar bu ¢ocuklara nasil davranacaklar1 konusunda
bilgilendirilmelidirler. Bu cocuklarla ilgilenen kisilerin ¢ocugun hastaligi ve bununla
ilgili nelerin yapilmasi gerektigi konusunda bilgi sahibi olmalar1 bu kisilerin kaygi ve
korkularimi azaltabilir. Ayrica siiregen hastaligi olan ¢ocugun yakinlarinin bir araya gelip
deneyimlerini paylagmalari, onlarin hem benzer sorunlar1 bagkalarmin da yasamakta
oldugunu gozlemelerine hem de yeni seyler 6grenmelerine firsat verebilmektedir. Bu
nedenle saglik kurumlar1 ve egitim kurumlarindaki ilgili birimler iletisim kurarak ortak

egitim ¢aligmalar1 diizenleyebilirler.
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