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Kronik hastalik nedir?

Kronik hastalik, genellikle tam iyilesmesi s6z
conusu olmayan, surekli, yavas ilerleyen, cogu
ez kalici sakatliklar birakan ve genel yasam
stilinde ciddi etkileri olan hastaliklardir.




* Kronik cocukluk hastaliklari; ortopedik
sorunlar, dogustan kalp hastaliklari, epilepsi,
kronik bobrek yetmezligi, kanserler,
hemofili,diyabet, kistik fibrozis, astim gibi cok
cesitlidir.




* Tum cocuk populasyonunun %1-2’sinde gunlik
aktiviteyi etkileyen ya da sik tedavi gerektiren
kronik saglik sorunlari bulunmaktadir ve
bunlarin %10’u agir kronik hastaliklardir.




Genetik nedenler; muskuler distrofi, hemofili,
kistik fibrozis, orak htucreli anemi...

Konjenital defektler; noral tup defekti, yarik
dudak,serebral palsi...

Dogum ve dogum sonu donemde gorulen
durumlara (sepsis,prematdurite,
intraventrikuler hemoraji) bagl hastaliklar;
bronkopulmoner displazi, dikkat eksikligi,
gorme ve isitme sorunlari...

Yaralanma ve akut tibbi sorunlar; HIV, kanser,
mental sorunlar, beyin yaralanmalari...



* Dunya’nin bircok tlkesinde
kronik hastaligi olan cocuk -
nufusu giderek artan .
dnemli bir saglk sorunu
olusturur.Bu cocuklar cesitli
etkenlere bagli olarak
sosyal, psikolojik, gelisimsel
ve cevresel sorunlari
hastaligin beraberinde
yasarlar.




* Ulkemizde cocuga, ailede verilen deger goz
dnune alindiginda ise; bu durumun cocuklarla
birlikte anne-babalar, kardesler ve yakin
akrabalari da birinci derecede etkiledigi
dusunulebilir.




* Ancak, ailede kronik hastaliga sahip bir
cocugun bulunmasi, tim aileyi ve ailenin
donglsunu etkiler. Ailenin fiziksel, duygusal ve
ekonomik dengelerini degistirir, ailenin
yvasamdan doyum almasini engeller ve yasam
kalitesini dusurdar.




Aileler, kronik hastaligin aile sistemine
girmesiyle birlikte pek cok kayip yasarlar.
Hasta bireyin yasadigi fiziksel ve islevsel
kayiplarin yani sira;

tim aile icin umutlarin,

gelecege yonelik hayallerin,

rol tanimlarinin,

hastalik dncesinde sahip olunan aile
kimliginin,

eklenen sorumluluklar nedeniyle 6zgurliklerin
kaybi yasanir.



* Bu acidan bakildiginda; kronik hastaligin,
bireyin ve ailenin yasamini degistirme glicline
sahip oldugu acikca gorulur.

* Kronik hastalik, aile yasantisinin merkezi haline
gelir ve tedavi icin gereken kosullar aile icin
oldukca zorlayici olur, zaman zaman da aile ici
catismalara yol acabilir.

e Butun bu duygusal yuklerin yani sira, kronik
hastaliklarin getirdigi maddi yuk de aileler icin
ek bir stres kaynagi olabilir.



* Anne-baba ve cocuklar birlikte hayal
kiritkhklarini, kabul gormemeyi, yanlisliklar
yapmayl, uygun olmayan kararlar verip
sonuclarina katlanmayi 6grenirler ve tim bu
deneyimlerden nasil yararlanacaklarina iliskin
cesitli basa cikma becerilerini gelistirirler.




e Kronik bir hastalikla
birlikte, aile Gyeleri
cesitli duygusal
asamalardan gecerler.
En tipik olarak ortaya
ctkan duygusal tepkiler
sok, korku, ofke,
kirginhk, sucluluk,
yvadsima, yetersizlik
duygulari, gerginlik ve
Uzuntudur.




* Ayrica tanisi konan cocuk ile ailesi, hastaliga
uyum surecinde cesitli evrelerden
gecmektedir:




Sok ve Inkar:

* Cocuk ve aile "bu benim basima gelmis
olamaz, bu dogru degil" seklinde disunebilir
va da taninin yanlis oldugunu ileri strebilir,
hastaligl ve ciddiyetini anlamamis gibi de
davranabilir.

* Inkar, genellikle gecici bir savunmadir ve
ardindan yavas yavas kismi kabullenme baslar.



Ofke:
* Herkese ve her seye yonelebilir.

* Bu ofke saglik ekibine yonelebilecegi gibi,
saglikli mutlu olup istediklerini yapabilen
insanlara da yonelebilir.




Kendini suclu hissetme:

* “Nicin ben?”, “Nicin biz?” sorularinin
soruldugu donemdir.

e Hastaligi kendilerine verilmis bir ceza olarak
algilayabilirler.

e Hastalik, genetik gecisli ise, sorumluluk
duygusu artar.



Kabullenme:

* Eger aile Uyeleri duygusal acidan daha olumlu
asamalara dogru ilerleyebilirse, kabullenme ve

var olan durumla en iyi sekilde basa ¢cikmay!

saglayacak bir cozimleme gerceklesir.
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* Cocuk ve aile, bu evreleri yasarken cesitli
sebeplerle evrelerden birinde kalabilir ya da
bir 6nceki evreye tekrar donebilirler. Bu
durumlarda psikolojik yardim almak
gerekebilir.




* Cocugun bakiminin zaman almasi nedeniyle
eslerin birbirlerine zaman ayiramamalari,
birbirlerini suclamalari ve ekonomik glcltkler
evlilik iliskilerini etkileyebilir.

e Esler arasi catismalarin sik yasanmasina
ragmen bosanma orani diger ailelerden yuksek
degildir.



* Ebeveynler hastaligi nedeniyle akranlarindan
farkh davranan cocugu korumak icin cocugu
sorunlari saklamak konusunda yonlendirebilir.
Cocuk hastaliginin utanilacak birsey oldugunu
ve gizlemesi gerektigi duygusunu gelistirebilir.




 Uyum saglayabilen ebeveynler ise cocuk
Uzerinde gercekci sinirlamalar getirirler.
Cocugun 0z bakimini, okul dizenini gelistirirler
ve yasitlari ile iliskilerini gelistirirler.




Ailenin kronik hastaliga uyumunu

etkileyen faktorler
Toplumda var olan sosyal ve profesyonel destek
gruplari

Ailenin ekonomik kaynaklari

Aile bireylerinin problem ¢c6zme yetenekleri
Gecmis deneyimler

Bulunduklari toplumun kiltir degerleri
Aile bireyleri arasindaki iliski

Ailenin yasam bicimi

Ailenin yapisi

Ailenin egitim duzeyi

Hastaligin siddeti




* Yapilan bir cok calisma, ebeveynlerin cocugun
incinebilecegini distnerek hastalik konusunda

cocuklariyla konusmada isteksiz olduklarini
gostermektedir.

* Oysa gereken yalnizca gercegin ve duygularin

paylasimidir. Hastalik ile ilgili konusmak uyumu
arttirmanin bir yoludur.




* Cocugun hastaliga karsi olusturacagi tepkiler,
gelisim evresine gore degisiklik gosterir.

* Cocuklarin hastaliga 6zgu tepkileri, o hastaligin
nitelik ve siddetine, icinde bulundugu
gelisimsel doneme gore farkliliklar gosterir.

* Yas ilerledikce bilissel gelisime paralel olarak
cocugun hastaligin nedenini anlamasi artar.




0-1 yas:

 Bu donemde; cocuklar hastalik kavramini
anlayamaz.

* Bebekler ve kucuk cocuklar, hastalik ve
tedaviye iliskin olaylari akillarinda tutamaz
ancak yasadiklari hastaligin kendilerinde o
anda yasattigl agri ve sinirlamalari
deneyimleyebilirler.

* Bebekler hastalikta anneden ayrilmaya, agrili
mudahalelere, duzen degisikliklerine tepki
gosterirler.



1-3 yas:

* Bu donemde; cocuklarda yeme ve uyku
duzensizlikleri, depresyon, aglama, karsi
koyma, asiri uyum, ice kapanma ve
psikosomatik belirtiler gorulebilmektedir.

* Anne-babalar cocuklarini rahatlatici ve gliven

verici rolleri acisindan bebeklerin yaninda
olmali, bebegin rutinlerini korumalidir.




3-6 yas:
* Bu donemdeki cocuklarda, hastaligin nedenini uygun
bir aciklama yetenekleri gelismedigi icin hastalik

nedenini dogal adalet dizenegiyle aciklamaya
calisirlar.

* Yanlis davranisin cezalandirilacagi inanci vardir. Bu
dustnce sebebiyle, hastaligin nedeni icin kendilerini
suclar ve cezalandirildiklarini dastndrler.

* Sucluluk ve cezalandirilma dustnceleri; hastaligin
nedeninin anlasiimasini ve tani /tedavi islemlerinin
uygulanmasini zorlastirir, cocuk ile ailesinin hastaliga
uyum ve bas etme yetilerine olumsuz etki yapar.

* Bu nedenle kucuk yaslardaki cocuklara hastaligin
nedeni ile ilgili uygun aciklamalarda bulunmak
onemlidir.



Okul cagi cocuklar:

 Bu donemdeki cocuklar; grip, nezle gibi bilinen
hastaliklarla karsilastiklarinda adalet
acitklamasini yapmazlar, sadece bilmedikleri
karmasik hastaliklara maruz kaldiklarinda bu

aciklamayi yaparlar.




Ergenlik donemi:

* Bu doneme gelindiginde, cogunda soyut
distinmenin olusmus oldugu kabul edilir.

* Ergenler, yasami tehdit eden hastaliklarin risklerini
vetiskinler kadar anlayabilir ve kendi duygularinida
degerlendirebilirler.

* Ayrica hastalik belirtilerini daha rahat anlatip,
tedavi prosedurlerine uyarak hastaliga ve tedaviye
uyum saglayabilirler.



Ergenlik donemi:

* Aynl zamanda bu dénem dogasi geregi zor bir
donemken kronik hastalik yasanan guclukleri
daha da arttirabilir.

* Addlesanlar icin fiziksel gérinum, beceri ve
yetenekler akran grubuna katilim icin
onemlidir. Bu nedenle hastaliklar gruptan
ayrilmis-dislanmis hissettirebilir.

e Addlesan hastaliginin yasam slresini azalttigini
dustnebilir. Bu durum depresyon ve intihar
dustincelerine yol acabilir.



 Tum bu slreclerden gecerken; aile Gyelerinin,
hastalik ve tedavisi hakkinda yeterli bilgiye
sahip olmalari oldukca 6nemlidir.

* Ailelere; cocuklarinin durumuna iliskin ilk
bilgilerin nasil verildigi, ne gibi sart ve
durumlarda ailenin bilgilendirildigi, ailenin

uyum surecini belirleyen 6nemli nedenlerden
birisidir.




 Anne ve babalara dogru bilgiler vererek uygun
bir yaklasimla iletisim kuruldugunda, ailenin
bu beklenmedik ve hazir olmadiklari duruma
uyum saglamada, cok olumlu bir baslangic
vaptiklari distnulmektedir.

* Buna karsilik taniya ya da hastaligin seyrine

iliskin belirsizlikler, aile i¢i strese ve duygusal
sorunlara yol acar.



* Cocugun hastaligi ve tibbi midahaleler konusunda
bilgilendirilmesi de cok 6nemlidir.

* Yapilan bir arastirmada, tlkemizde ailelerin cesitli
nedenlerle cocuklarini tedavi konusunda
bilgilendirmekten kacindiklari belirlenmis; durumu
cocuklarindan gizledikleri, eksik veya yanlis bilgiler
verdikleri saptanmistir.

* Bir baska arastirmada ise; cocuklarin tibbi
mudahaleden korkmalarinin nedeninin, ailelerinin
mudahale hakkinda cocuklarina az bilgi vermis
olmalarindan kaynaklandigi belirtilmistir.



e Hastalik ve tedavi islemleri ile ilgili aciklama,
hem cocugun hastalik ve tedavi kavramlarini
anlamasinin, hem de hastalik ve tedaviye
uyumun artirilmasi icin gereklidir.

e Aciklamalar cocugun gelisimsel dénemine ve
psiko-sosyal gelismesine uygun olmali, ayni
zamanda cocugun klinik durumu da dikkate
alinmalidir.

e Klcuk cocuklar icin, hastaligin ne oldugu ve
kendilerinin neler yapmasi gerektigi ile ilgili
oasit actklamalar yeterlidir.




* Kronik hastaligi olan cocuklar icin 6nemli
oroblemlerden birisi, anne babalarin onlarin
pagimsizlik kazanmalarina misaade
etmemesidir.

* Anne-babalar, kronik hastaligi olan cocuklarini
asiri koruma egilimindedir. Bu tutum, cocugun
hastaliga uyum saglamasini zorlastirir.




Kardesler

Kardesler 6zellikle hastalik durumuna uyum
conusunda duyarlidirlar ve hasta cocukla
oenzer stres yasarlar.

Kardesler hastalik durumuna karsi depresyon,
<1zginlik, kaygi, sucluluk duygusu ve sosyal
izolasyon yasarlar.

Kardesler ciddi hastalik doneminde aile
tyelerinin en mutsuz ve duygusal olarak en
ihmal edilmis bireyleridirler.




Kardesler

 Tum ilgi ve alaka ciddi hastaligi olan kardese
yoneltildiginden saglikli olan kardesin
duygusal gereksinimleri goz ardi edilebilir.

e Saglikli kardes bu donemde yalnizlik, Gzintu
ve anne-babaya ulasamama duygularini
yasavyabilir.
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Kardesler

* Anne-babanin saglikl cocuktan beklentilerinin
artmasi, anne-babanin ona karsi toleransinin
azalmasi gibi durumlar sagliklh kardeslerde
olumsuz davranislara neden olabilecegi gibi,
saglikli kardesin duyarliligin artmasi, hastalar
ve digerlerine karsi empati kurabilme, sabirli

olabilme ve yasamin degerini bilme gibi

olumlu davranislar da gelistirmesi mumkun
olabilir.




* Hasta cocuk lGzerine yogunlasan aile saglikl
cocukla sosyal ve duygusal olarak
ilgilenmemektedir. Anne-babalar saglikl
kardeslerin daha cok fiziksel sagliklari ile
ilgilenmekte, saglikli kardeslerin duygusal
problemleri cogunlukla fark edilmemektedir.




* Kronik hastaligi olan cocuklarin kardesleri ile
ilgili literatur taramasinin yapildigi calisma
sonuclarina gore, 51 yayinlanmis calismada
kronik hastaligi olan cocuklarin kardeslerinin
olumsuz etkilenmeleri ile ilgili veriler
bulunmaktadir.

e Saglik personelinin, kronik hastaligi olan
cocuklarin kardeslerinin olumsuz psikolojik
etkilerle risk altinda olduklarini bilmesi gerekir.



Hemsirelik bakimi
Uzun stren ve kapsamli bir degerlendirmeyi icerir.

1- Ebeveynlerin bakima katilimini kolaylastirmak:

* Ebeveynlerin cocugun bakimina katilma
becerileri belirlenir.

* Bakimi Ustlenen bireyin fiziksel, duygusal ve
egitim durumu o6zellikleri tanimlanir.

* Cocugun 6zbakim yetersizlikleri tanimlanir.

* Ebeveynlerin basetme mekanizmalari
tanimlanir.



2- Cocuk ve ailenin anksiyetesinin azaltilmasi:

Sakin ve guven verici yaklasim.

Tum islemler sirasinda cocugun neler
hissedebilecegi aciklanir (agri,yanma,batma...)

Korkuyu azaltmak ve glveni arttirmak icin
cocugun yaninda tanidigi birinin kalmasi
saglanir.

Cocuga gliven veren objelerin
(fotograf,oyuncak...) yaninda olmasi saglanir.

Gerekiyorsa doktor istemine gore anksiyeteyi
azaltici ilaclar uygulanir.



3- Basetmenin degerlendirilmesi:

Cocugun beden imgesindeki degisime uyumu
degerlendirilir.

Cocugun hastalik stirecini anlama duzeyi
degerlendirilir.

Diger cocuklarla iliski kurmasina destek olunur.

Benzer deneyimlerle etkin basa cikmis kisilerle
tanismasi saglanir.

Kendine zarar verme riski degerlendirilir.



4- Cocugun ve ebeveynlerinin psikososyal
uyumlarina yardim edilmesi:

* Tedavinin sonucu bilinmiyorsa ailenin uzun
sureli degil kisa streli hedefler koymasi
yonunde desteklenir.

* Cocugun bagimsizlig) desteklenir.

* Ebeveynler cocugun olumlu yénlerinin
vurgulanmasi icin desteklenir.

* Asiri koruyucu tutumun cocuk tzerindeki
olumsuz etkileri anlatilir.

* Aile icinde acik iletisimin dnemi anlatilir.



5- Agrinin giderilmesi icin:

Agrinin yeri,o0zelligi,baslangici,suresi
degerlendirilir.

Etkili iletisim kurulamadiginda s6zel olmayan
rahatsizlik belirtileri gézlenir.

Agri deneyiminin yasam kalitesine etkisi
belirlenir(uyku,istah,aktivite,ruh hali...)
Agriya tepkiyi etkileyebilecek faktorler kontrol

edilir (korku,oda
Isisi,yorgunluk,aydinlatma,gurtltd...)

llac disi yontemlerle agri tedavisi 6gretilir.



6- Cocugun evdeki bakimi icin:

* Cocugun 6z bakimini bagimsiz olarak
vapabilmesi durumu degerlendirilir.

* Cocugun giyinme,tuvalet,yeme,hijyen ve
bakim gereksinimine uygun arac gerec¢ temin
edilir.

* Yas donemine uygun sekilde bakima yardim
edilmelidir.

* Bagimsizligi desteklenir ve yalnizca
yapamayacagl aktivitelere miudahale edilir.



Kronik hastaliklardan korunmak icin:

Aile bireyleri ve toplum saglikli yasam
konusunda egitilir.

Genetik danismanlik yapilir.

Risk grubuna hastaliklar konusunda
danismanlik verilir.

Dogum oncesi ve sonrasi bakimin 6nemi
actklanmahdir.

Aile planlamasi desteklenir.



Kronik hastaliklardan korunmak icin:

* Yas donemine 6zgul asilar yapilir.

* Cocugun her yas doneminde fiziksel
degerlendirmesi duzenli olarak yapilir.

* Cocukluk déneminde gorulen kronik
hastaliklara yonelik taramalar yapilir.
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