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KRONIiK HASTALIKLAR VE AIiLE DINAMIKLERI

Figen KAYHAN*

OZET

Kronik bir hastahigin neden oldugu duygusal, sosyal ve
ekonomik sonuclar, hasta ve ailesi icin ayr1 bir onem tasir. Hastaligin
cocuk ve ailesi iizerindeki etkisi ¢cok degisik tepkiler seklinde kendini
goOsterebilir.

Kronik bir hastaliga hem cocugun hem de ailenin uyumunun
saglanmasi oldukc¢a giictiir. Oldukc¢a zor olan bu gorev hemsireligin
giderek 6nem kazandigi bir konuyu olusturmaktadir.

"2000 Yilma Kadar Herkese Saglik" hedefini benimseyerck Temel Saglik
Hizmet Felsefesi ile toplumlarin saglik diizeylerini iyilestirmek 1¢in abalarin arttigi
glinimiizde, ¢o uk agligi ve gelisme i alanlarindaki bilgilerin heniiz herke
tarafindan bilinmiyor olmasi nedeniyle binlerce ocugur: 61dii -su, milyonlarcasinin
da yeterince geli m den

aglik 1z ya adia1 bilinrnek dir (1. 1 1].

Bu nedeni, ocuklarin geli rnekl olan beden ve zihin lerinin korunmasinin
toplumun elinde b 1lunan kaynaklar anndan ilk onceligt tasimasi yolundaki anlayis.
yeni diinya diizeyinin herkesge benimsenen ahlaki temellerinden birini olu
turmalidir (2),

L. Mayonun (1956) tanimina gore. kronik hastalik a agidaki 6zelliklerden
bir yada bir ka 1n1 igeren normalden sapma ya da bozukluk olarak tanimlanir.
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- Stireklidir

- Kalicl y L r izlikler. sakatliklar birakir.

- Geri doniis iz pa olojik d gi iklikl re neden olur.

- Uzun sir li gdézlem kontrol ve bakim gerektirir.

- Rehabilitasyon i in ha la bireyin ya da ailesinin 6zel egi imi
gerekir.

Mattsori'un (1972) tanimina gore kronik ha talik "Uzun lire devam ed n. ii
rleyici ve fatal olabilen fiziksel ya da mental fonksiyon bozukluklarina ragrnen
gore ii olark normal ya ama e lik den bir bozuklur (4. 5).

Bu tanirnlarin yani sira alternatif olarak kullanilan terimler i ¢ bozukluk
(impairment) hendiap ve yetersizlik sakatliktir. Bozukluk: hastalik. travma ya da
bir konjenital defekt n arta kalan sinirliliklar: yansitir. bu inirhiliklar bir yin k ndi
bakimini ve normal aktivit i rini yapma yeteriegiru kaybetmesine neden olur.
Haridikap (6ziir) bir bozukluk yiiziinden bireyin durumuna yansitilan bir
degerlendtrmcdir. Bozuklugun so yal onu .larini tanimlar v y ler izligi olan ki inin
¢ vr ile ileti imini yansitir.

Yelersizlik. sakatlik terimi ise genel olarak belirli bir ha talik onucunda geli en
fonksiyonel sinirliliklar1 ve buna ba 111 psikolojik epkileri rir (4.5).

Martson (1972) ¢cocukluk déoneminde goriilen kronik ha tahklari 6yle
siniflandirmiglir.

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

Down sendromu

2. Genetik hastaliklar: Orn. kistik fibrozis. hcmoflli ve diabetes mellilus.

3. intrautertr1 dénemde teratoje1 ik fak orler: Orn. Ilaglar. nfeksiyonlar ve
radyasyon nedeniyle geli en bozukluklar.

4. Dogum travmasi ya da perinatal enfeksiyonlar nedeniyle g ii n ha
taliklar: rn. serebral palsy ve sepsis.

5. Postriatal enfeksiyonlar ve fizik el travmalar nedeniyle g ii en
bozukluklar ya da onradan kazarul n ha talikl r: Orri. romaiizrnal ates. L0 mi.
kronik bobrek hastaligi ve epilepsi (4).
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Kronik hastalik adece bir bireyi etkilcmez. Tiim ailcyi etkiler. Kronik hastalik
tlim aile tiyelerinin hasta olan ¢ocuk i¢in 6zvcrid bulunmalarini gerektirir. Cocuga
kronik hastalik lan1 i konmasi aile i¢in stresor bir olayidir. Bazi ailelerin ¢ok kisith
mali, duygusal veya so yal kaynaklar1 vardir. Genellikle kronik hastalikla birlikte
gelen' agir mali harcamalar. devamli bakimin gctlrdigt yorgunluk ve aile {izerine
yiiklenen kisitlamalar zaten az olan kaynaklar kisa siirede yok eder. Bu n denle
ailenen stre ten etkilenrnestni azaltacak Ve ha taligm yiikiinii. sikintisin1 payla masini
saglayacak sosyal destek sist mlerinin olu turulmasi onemlidir. Saglik ekibinde
kronik hastaligi olan ¢ocuk ailclcrle en fazla beraber olan ki iler hemsirelerdir. Bu
durumda hemsirenin iyi bir empati yapabilecek yapida olma i ¢ok Onemlidir.
Cocugun bakimi igin gerekli pratik bilgilerin verilmesine aile. ¢ocuga psikolojik
destek sadlanrnasma 6zen gosterilmelidir (3.4, 6. 7.8).

Oziirlii ocuiiu olduru i in ulanan aileler rapor edilmi tir. Do tane olmayan
baki lar veya yorumlar. act ma belirten Oylentiler ve sahsen bilgi edinmek igin
rahatsiz edici riealarla karsilasmaktadirlar (6).

ISLEVSEL VE ISLEVLESL OLMAYAN ADAPTASYON

Kronik. olarak hasta ¢ocukla birlikte gelen agir aile stresine ragmen aileler.
kar 1lastiklar1 problemleri 6zdiik bazi1 pozitif sonu lar elde edebilirler. Beavers,
Harnpson, Hulgus, Beavers, (1986) sa 1'likli ailelerde yeniden goézden gegiriimi
degert rden sdzetmektedirler. Bir anne sunu goézlemlemistir." u beni olgurilastirdi.
Simdi daha fazla sabrirn var. Ayni ailedeki baba sunu sdylemi tir. "Degerlertrn degi
ti. Kendime deg1 ik amaglar edindim".

Islevs i olmayan ailelerde gbzlenen adaptasyonun ¢ogu negatif duygular.
uzla ma ve aeneluklc kontrolii saglamak ic¢in yapilan yarar 1z ¢abalar iizerinde
merkezlenmi tir. igslev el olmayan aileler arasinda yaygin olarak ocugur kalici bir
Oziire ahip oldugunu reddetme ve kontrolii saglamak amaciyla a in cezalandirma
gbzlenmi tir (6).

Abbatt ve Meredlth (1986) en iyi adaptasyon 606steren ailelerin bir destek
grubuna katilan ve dini katitirnlara giiglii bir inanci olan aileler oldugunu
bildirmistir. Bu ailelerin i¢inde de en iyi adapte olan ail evliliklerinden tatmin olan
ve bu ortamin giivenligini yasayan aile olmustur.

Sorunlar1 artin1 olmasia ragmen bu ¢ali mada anne babalar sadece aglikli

¢ocuklar1 olan bir kar 1lagtirma gmbuna gore daha az
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ikayct i olmu ve dal a az problemi kar 1la m1 lardir. Belki bu aileler 6ziirlii o uga
bakirnin sonucu olarak yeni degerler ke Ietmiglerdir.

Ozel durumdaki oculclariria bakirrun énemli oldutiu ve aktif bir aile
olmanin mutlaka gerekugi duygusunu ta 1yor olduklar1 gorilmii tiir. Aslinda Miller
ve Jano ik (1980) birinin zayithgirun dig r aile fertlerinin meziyet duygularini
arttigim belirterek. uzun siirelerle devam eden stresiri. ail i rini bu duruma zamanla
ali malar1 ve hatta bu .at1 maya bagimli hale gelmel riyle sonu laridigi vakalari
agiklanu lardir (6).

KRONIK HASTA COCUGUN DURUMUNA ADAPTASYONU

Hasta Rolii: Kronik hasta o uklar "hasta" roliinden kur 11- madiklari i¢in bir at1 ma
yagarlar. Ne akut ha tadirlar. ne de tani ihhatltdirl r.

Ha talik ¢o i 5a. anne ve baba iizerinde 6ziirlii oeu -1un korkmasina.
kizinasma ve hatta hilkkmeder bir havaya biiriinme ine yol a an uygunsuz bir gii
verir. Bu kuvvetli duygulara kar i ocuguri reak 1iyonu genellikle ge mi hayatinda ki
daha giivenli bir don 1n ekilrnek v sonugta oldugundan daha kii iik ya ta bir ocuk
olarak davraru gostermektedir (2. 3).

Hastan ye yaurildigmda. kronik hasta o uk aklina 6liimii tirir
ve depresyona gir r veya i in ¢ekilir. Cocuklar' g nellikl hastaneye yatirilmaya
veya hasta olmaya kar i dort reaksiyon gosterirler. Korku. kizgilik. sugluluk ve
UZL:n iidiir. Cocuk sa 'ho-1 iinite in girdiginde

aglik ekibinin bu ¢ocugun psikolojik profili konusunda bil i almaya gereksinimi
var-dir (5. 9).

Cocuk: Eger kronik hastalik. ¢ocukluk dén minde ba lar a ¢ocugun sosyal
ve fiziksel geli mesi bir¢ok yonden tehlik y girer. Hastalik: hareket. be lerime. ve
dokunma tem i fonksiyonlarini tkiliyor olabilir.

Okul Oncesi: Cocuklar hastaneye yatinldiginda ned n elligin biiyiilii ve
egosantrtk yakla 1m1 ve kontrol altinda alma i t gi sebebiyle hastahg1 v hastaneye
yatinlmay1 bir bakima kendi! rinin sebep oldugu durumlar olarak algilarlar. Okul
one si ocuklarda. o u iJun sonug iliskiSini lam kavramarni olmasi ha taliklannin
muhtemelen

ecmi teki kotil bir hareketin veya dii iine leri i in sonueunda bir ceza
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oldugu inancina sebep olur. Ornegin diabetli ocu klar hastaliklarinin ok fazla
ekerlerne yedikleri i¢in oldugunu diisiiniirler.

Okul ¢ag1 cocugu: Bir okul ¢ocu Junun en biiyiik nese i basarili bir
ugrastan gelir. Sik 1k hastaneye yatinlmak ve tibbi tedavi ocutiu arkada larini
kaybetrnek konusunda cndiselendirir. Okuldan uzak kalma 6grenmeyi
geciktirebilir ve yliksek basari ihtimalini zedeleyebilir. Kronik bir hastalik
¢ocuga siirgiin. yalruzliga hapsedilme duygulari verebilir. Saglikli ¢ocuklart
olan bazi anne babalar kendi ¢ocugunun oynamasinin engelleyerek durumu
daha da kotiilestireblltr (5. 9).

Adolesan: Adolesan donemdeki kronik hastalik iddetli bir bigimde
normal aktiviteleri O'erektirir ve bu ya grubunun geli en bagrmsizligma
tehlikeye sokar. Anne babalar ahsi hijyen. saldirgan d avran i arkada larinin
alayindan kaynaklanan kizginlik tiirinde problem rapor etmi lerdir. Kronik
hasta adolesan. kronik hastaligin kendi kisiligini bulmanin ana sahalari olan
arkadashgin. flortiirt ve ctnselltgirt geli imini yokedecegini hisseder ve kendi
i¢in ¢ Kilmeye baslar "Sen ni in larklism? Neden iyi olamiyorsun?" sorusu kendi
yasitlarmca merak edil n ama asla sorulmayan bir sorudur.

ocu lun hastaliga reaksiyonu biiyiik 6l¢iide diger 6nemli kisileriri
reaksiyonuna baglidir (6).

KRONIK HASTALIGA AILENIN ADAPTASYONU

Annenin Adaptasyonu: Oziirlii bir cocuk dogurmanin anne-
ocuk bagimi koéti yonde etktledtgl. bunun da aile geli imini bozdugu
gorilmiistiir. Ayn1 zamanda annelerin ahsi geli imlerinde daha biiyiik gerilim
yasadiklar1 ve sagliklarinin babalardan daha kotii hale geldig! ortaya ikmistir.

Annedeki deprasyon ailedeki hatali bir i leyi in i areu olabilir.
GenellikI anne 1kici rutin islcrine haftalarca zaman ve enerji harcadiktan sonra
¢ocugu kaybetmekten korkar. ailelerde neler ola-
agmdari. teluar hamile kalacagindan ve bu kadar ok bakima ihtiya¢ duyan bir
¢ocuk daha dogurabtlcceginden korkar. Bu duygular evlilik ve seksuel tatmint
etkiler. Korku. kronik hasta ¢ocuklarin annelerinde siklikla goriilen diger bir
duygudur.

Babarim Adaptasyonu: Kronik hasta ocugu n annesi kadar 6rneklerneye
uygun olmadiklar1 i¢in arastirmalarin ¢ok az1 babalari



i¢ erir. Bununla birlikte bu babalar bir i te .ali mak zorunda kalarak g¢ocuklarinin
bakiminda rférev alamadiklari i in 1klikla d pr syon, kendine ayginin kaybolma i ve hi
bir i e yaramadiklari duygu u i .indedirler. Bu da genellikle hem ah si hcm de i
evresinde diiz ni kor 1- yamamakla sonu lanir. Geriellikl babalar 6ziirlii bir ocukla uyu

ma ¢abalarinda irikar1 kullarurlar.

Kardeslerin Adaptasyonu: Anne babanin i yiikiiniin agir olmasi v 6ziirli
¢ocukla ugra malar1 sonucunda. saglikli gocuk bir ilgi k ikligi hiss der. Kizginlik. kiskari
itk ve giicenme saglikli karde i r arasinda yaygindir. Biiylik ba anlar elde tiiklerlndc
¢ok az dikkat ¢ekerler. Annenin ev islerini yapmak i¢in ¢ok az \ akti olmasi ebebi il
karde lere bu tiir ilave i ler yliklenir. Mc Andrew (1976) anne raporuna dayanarak. 1] 6
ozirlii ocugurt karde lerinden olu an 6rnek grubunun dortte birinin. 6ziirlii .ocuguri
bulunmasina atfoluriabilecck olumsuz davranislar ergilediklerini géstermistir.

Lavigne ve Ryan (1979) da bir kontrol grubunda kronik vcy 6liim il hasta
.ocuklarm karde leri ar inda daha yiiksek oranlarda rahatsizlik ve igine .ekilme
gozlemlerruglerdtr.

McKeever (1983) kronik hastaligin kardeslerin fizyolojik ve P ikolojik (uyku
dizensizlikler. eniirezis. hazim 1zhk, bas agrilari. tekrarlayan abdominal agr1 ve kendi
a -1l1 kI an konusunda endi e) agliklarini etkiledigi kadar akademik ba arilarinda da bir
dii i e s bep oldutiurtu bulmu tur (6).

HEMSsIiRELIK UYGULAMALARI

Kronik hasta ocuklarin ve ailelerinin i apsamli. devamli v is-
tematik bakimi onlarin hastalikla basa 1krna ve bireyel aile geli imi gorevlertrit daha iyi

yapma kabiliyetlerini arttiracaktir.

AILEDE GELisiMSEL GOREVLER

Hymovich ve Barriard (1979) aile geli imi i in Duvall'in belirledigi gor vleri a

agidaki klinik gorevler entezl mi lerdir.

Ailenin Temel Fiziki ihtiyaclanm1 Karsilamak: Ertksorr'a gore temel
ihtiyaglar kar ilanrnazsa. daha yiik ek viyed ihUya lar1 kar 1lama gii-i imlerirnizi bo a
¢ikaracaktir. Sosyal hizmeti r1 . toplumla v devlet kaynaklariyla ortak ali ma ve daru ma
ile tibbi bakim. tedavi
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tibbi gerecler ve ulasim masraflar1 sebebiyle maddi kaynaklarin hizla tiikerimesi
Onlenebilir. Belirli hastalik gruplarina yardimci olan den ekler kronik hasta
.ocuklan s bebiyle maddi olarak etkilenen atlclere daha fazla ihtiyaci duyulan
destek ve yardimi saglayabtltrler.

Her Aile Bireyine Kendine Ait Gorevleri Yerine Getirmede
Yardimct Olmak: Hem treler. klinik ziyaretlerde. hastan ye yatma du-
rumlarinda ve ev ziyaretlerinde aileler'le birlikte olurlar ve dikkatli patolojik
modelden gelisimsel modele yoneltmek i¢in daha fazla firsatlar1 vardir. Whaley ve
Worig'a gore rehabilitasyon abalarini belirleyen pr nsipler unlardrr.

1. Ana tedavi edici aile ve cocuktur. Mesleki saglik ekibi iiyeleri ade ¢
tedavi iirecinde aileye yardimci olur.

2. Tedavinin kapsami sadece hastalik dziiri degil bunun .0 uk {izerindeki
etkisini tedavi etmektir.

3. Amag optimum geli im bagirn 1zligini1 ve tiim ailc iiyeleri in duygusal
dengeyi giiglendirmektir.

4. Tedavi abalarina ba lan ri¢ i in kriter ¢cocugun kronolojik ya i degtl.
gelisim yasidir.

5. Saglik rncsleglntn gorevi. hastaligin tedavi rejiminin ocuk ile ¢alisanlarin
(6zellikle. saglik ekibi iiyelerinin) ¢ocu -tun geli imini zcdcleme ini ve aile
birligini bozmasini énlemektir (6. 10).

Aile Uyelerinin Duygusal ihtiyaclarimn Karsilanmasi: Oziirlii
¢ocugu olan aileler t hi e nasinda sunulabilecek ilave destelie daima ihtiyag
duyarlar. Teshisi Bildirme yontemi bu kritik a1 da anne babanin kabullentsine
yardimci olabilir. veya bunu giiglestirebilir. Anne babanin ger ekter1 istedikleri
ailenin diger liyelerine ba langi la neyi ve nasil sdyleceklerini bilmektir. Christ
Florn nhaft (1982) a gor, her aile iiyesinin nadir n dile getirdigi sorulan vardir. Bu
sorulmayan s rular te hi ten sonra genellikle beliren depresyonu arttirirlar. a.
Cocugun ne- i var? b. Bu na 1l oldu? c. Ni¢in? d. Bu konuda ne yapila ak? c.
Cocuk ne zaman iyile ip ev donecek?

Ekip su konularda degerli yardimlarda bulunabilir.
a.Onemli ihtiya lan teshis etmek.
b.Ailenin {izlintii inii serbestge agiklama na izin vermek.

c.Problemlerin 6ziimiinde rehberlik ve yol go terrnek ve izin vermek.



d. Olumlu y6nler ve ¢ocu Sun durumunun geli imi {izerinde yogunla mak.

Toplum I¢inde Isleyis: Ayni yasta cocuklarin olu turd 13u destek rmplan
ailelere egitim. sosyal iletisim ve tibbi kolayliklar saglar. 1lave olarak hemsirelerin
toplumun oziirliller. kronik ha talar ve ihtiya lar1 hakkinda bilgili olmalarini
saglama konusunda orurnlulugu vardir (6).

SUMMARY

CHRONIC ILLNESS AND FAMILLY DYNAMICS

Chroriic illnes does not strike just an individual. it Irikes the whol the family.
Chroriic illness reguires thal all family rriernbers make acrifices on be half of the
ill child.

The difficulties faced by chororiically ill children are many. Nur es provide
the planning. teaching. and care that help these children Ih ir larnilies rnaximez
their potantial.

The ped iatri nurstrig professional needs to asse all rnerribers of th
familyand under tand the interdeperic of family member when planning care for
the choronically Il child.
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