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OZET :

Bu ¢alismada, kronik bébrek yetmezligi, diabetli ve epilepsili cocugu olan ailelerin, ¢ocu-
gun hastahgina dligkin yasadiklan gaglitkler ve hastaligin. aile yagam uzerindeki etki-
lerinin taumlanmas: amaglanmstr. Arastrmann evrenini, Hacettepe Unlversitesi Co-
cule Hastanesi Pediatrik Nefroloji, Endokrinoloji, Néroloji ve Hemodializ Unitelerine
bagvuran 6-18 yas grubundaki cocuklarin aileleri olusturmustur. 6 ay stireyle her ii¢ po-
liklinikte ve Hemodializ iinitesinde gonigiilebilen 100 aile incelemeye alinmgtr. Aragtir-
macla kronik hastaltklt cocugu olan ailelerin yasadiklan giglitkleri belirlemek amaciyla
anket formu kallaninugtir. Veriler gériigme teknigi ile toplanmmug ve agtk uclu sorulara ve-
rilen yanular, gériisme swrasinda aragtrmact tarafindan kaydedilmigtir.

Ailelerin, cocugun bakiminda maddi ve psikolojik yénden yardum gereksinimlerinin oldu-
§u belirlenmistir. Ayrica ailelerin gogunun. cocugun balamnda bunalt yasadiklan ve on-
lara hastalikle basetmede destek olacak kigilerin bulunmacif gérillmistar. Bun'ara ek
olarak, ¢ocugun hastaligi nedeniyle ailenin is ve sosyal yasantisimin ve aile iy lerinin
birbirleriyle olan iligkilerinin etkilendigi saptanmuglr.

Anahtar Sézciikler : Kronik hastaligt olan gocule, ailenin bagetme yéntemlert

SUMMARY : THE PROBLEMS OF PARENTS WITH CHRONICALLY ILL CHILDREN
The purpose of this study is to determine the problems of the families who have children
with chronic renal failure. diabetes mellitus and epilepsy and the effects of the illness on
family life. The parents wwho have children with chronical ilinesses in the age group of 6-
18 and who have applied to the Pediatric Nephrology. Endocrinology and Neurolgy Out-
patient Clinics and Herrodialysis Units of Hacettepe University Children's Hospital cons-
titute the universe of the study. One hundred families. who visit the three outpatient clin-
ics and Hemodialysis unit during a period of 6 months were evalvated. Data was collect-
ed through interviews and the responses to the open-ended questions Which were re-
corded by the researcher.

According to the results of the study, it is observed that families need psychological and
financial support for the ireatment of their children. It is also determined that most of the
parents feel anxiety while taking care of the child and they are unable to_find someone
to support them in coping with the illness. In addition, the results show that the profes-
sional and social life of the family and the relations between the family members are af-
fected by the illness of the child.

Key words :Chronically ill children. family coping style
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Giiniimiizde gelisen teknoloji ve tibbi tedavide-
ki ilerlemeler kronik hastalikli gocuklarin ya-
sam surelerinin uzamasina neden olmugtur. Bu
cocuklarmn bakiminin sorumlulugu biyiik ol-

ciide anne babalara diigmektedir (Clements ve
ark. 1990, Cluff 1985, Larkin 1987, Philips 1990).

Cocuklarda kronik hastaliklarin insidansimn 16
yasin altindaki popiilasyonda % 5-10 arasinda
oldugu disgiiniilmektedir. Bu ¢ocuklar ve ailele-
ri, gocugun geligim diizeyine, hastaligina ve ai-
lenin duygusal ve ekonomik kaynaklarina gére
ele alinmas: gereken cesitli sorunlarla kargilagir-
lar (Futcher 1988, Mott ve ark. 1990, Tamlyn ve
Arklie 1986, Yoos 1987).

Kronik hastahigin soéyal, duygusal fiziksel ve
maddi stresleri yalmizca hastahi§: olan kigiyi de-
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gil, tum aile iiyelerini etkiler. Maddi giigliikler,
gocugun siirekli bakiminin giigliigii, sosyal izo-
lasyon, evlilik iligkilerinde gerginlik ve anne/
babalarin ¢ocuklarina ayirdiklar1 zamanun azal-
mas:, kronik hastahkli ¢gocugu olan aileler iize-
rindeki temel stresler olarak tanimlanmigtir.
(Betz ve ark. 1990, Clubb 1991, Futcher 1988,
Leventhal 1984, Trahd 1986, Yavas ve ark.
1994).

Yapilan caligmalarda, kronik hastalikh gocugu
olan ailelerin ¢ocuk igin ¢ok fazla zaman ve
enerji harcadiktan sonra onu kaybetmekten ve
ilerde cocuga neler olacagindan korktuklar: be-
lirlenmigtir. Aynca ailelerin, ocugun hastahgi-
nin tekrarlamasi ve iyilesmemesi nedeniyle sag-
higindan endise duyduklari ve yeni tedavi yon-
temlerinin, onlarn siirekli ilgi alanlarini olug-
turdugu saptanmustir (Kodadek 1985, Strauss
1985).
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Kronik hastaliklarin, aile iiyeleri iizerinde sid-
detli gerilime neden oldugu ve onlarin birbirle-
rine ve 1lgi duyduklan aktivitelere daha az za-
man ayirmalarina yol agh@ belirlenmigtir.
Yapilan calismalarda, hasta gocugun siirekli ba-
kim gereksinimi nedeniyle anne/babalarin mes-
leki ugraglarimin ve aile digindaki sosyal aktivi-

telerinin azaldig1 gosterilmistir. (Foster ve ark.

1989, Futcher 1988).

Diger taraftan saglikli gocuklarin, hasta ¢ocuga
gosterilen hoggdrii ve tutarsiz disiplin uygu-
lamalari nedeniyle hasta kardeglerini kiskandik-
lar1 ve ona karsi diigmanlik duyduklar: saptan-
migtir (Foster ve ark. 1989, Futcher 1988,
Stuifbergen 1987).

Kronik hastalikli ¢ocugu olan ailelerin, bu so-
runla bagetmelerini etkileyen etmenler arasin-
da; ailenin ekonomik durumu, hastahigin aile
iligkilerine nasil yansidig: ve uygun destek sis-
temlerinin varlig: (6rn; esler arasindaki iligkile-
rin niteligi, ulasabilecckleri akraba ve komsula-
rin olmasi) iizerinde durulmaktadir. Bunlarin
yani sira, ocugun yetersizliginin tipi ve hastali-
gin aile yagamuirun tiim yonleri tizerindeki olas:
etkileri, ailenin gocugun kronik hastalig: ile ba-
setme siirecini etkilemektedir. (Gallo 1990, Hol-
aday 1984, Smith ve ark. 1987, Cavusoglu 1994,
Sabbeth ve Leventhal 1984).

Kronik hastahigin yarath@ endigeler ve stres,
aile ici iligkilerde gerilime neden olmaktadir. Bu
nedenle hastahiin, aile dyelerinin birbirleriyle
olan iligkilerine ve aile yagamna etkisinin de-
gerlendirilmesi 6nemlidir.

Bu aragtirmada, kronik bébrek yetmezligi, dia-
betli ve epilepsili cocugu olan ailelerin, ¢ocugun
hastahigina iligkin yagadiklan giigliiklerin belir-
lenmesi ve hastaligin aile yagam iizerindeki et-
kilerinin tanimlanmasi amaglanmgtir. Cocugun
hastalig1 nedeniyle yaganan giigliikler, anne ve
babaya goére farkliliklar gosterebilirse de, bu
araghirmada yalmzca hastalk gruplarina gére
yasanan giigliiklere bakilmugtir.

YONTEM

Hacettepe Universitesi Gocuk Hastanesi Pedi-
yatrik Nefroloji, Endokrin ve Néroloji Polikli-
niklerine ve Hemodializ Unitesine kronik bgb-
rek yetmezligi, diabet ve epilensi tanilariyla
bagvuran 6-18 yag grubundaki gucuklarm aile-
leri araghirmanin evrenini oluslurmustur.

Poliklinik kayitlan incelendiginde her ii¢ polik-
linige gelen hastaliklarin hastalik tiplerine gore
dizenli olarak kaydedilmedigi saptanmustr.
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Aragirmanun evrenini kronik babrek vetmezli-
gi, epilepsi ve diabetli gocugu olan k¢ zilenin
olusurdugu belirlenemedigi icin & ay siireyle
her {i¢ poliklinikte ve Hemodizliz @nitesinde
gorisiilebilen hasta aileleri incelemeye alinmis-
tir. Bu siire icinde Nefroloji Polikliniginden 10,
Hemodializ unitesinden 15, Endokrin polikli-
ginden 35 ve Noroloji polikliginden de 40 ol-
mak iizere toplam 100 aile ile gériisiilebilmistir.

Kronik hastalikli gocuklarin ailelerinin yasadik-
lar1 giicliikleri etkileyecegi dusiniilerek ince-
lemeye alinacak ailelerin gocuklar icin belirlene
olglitler; a) cocuga en az 1 yil 6nce tan1 konul-
mug olmas: ve b) cocugun 6-18 yas grubunda
olmas olarak belirlenmistir.

Bu olciitlere uyan ve tedavi ya da kontrol ama-
ciyla polikliniklere ve hemodializ tinitesine ge-
len 6-18 yas grubundaki kronik bsbrek yetmez-
ligi, diabet ve epilepsili ¢ocuklarn aileleri
incelemeye alinmughr.

Araghirmada kronik hastalikli cocugu olan aile-
lerin yagadiklar giigliikleri belirlemek amaciyla
konuya iligkin literatiirden ve arastirma sonuc-
larindan yararlamlarak aragtirmaci tarafindan
hazirlanan anket formu kullamlmistir. Anket
formunda ailelere ve ¢ocuga iligkin genel tamtr-
a bilgiler, ailenin gocugun hastaligi nedeniyle
yasadiklan giiglitkler ve bagetme yéntemlerine
iligkin agtk uglu sorular bulunmaktadir. Anket
fermu toplam 20 soru igermektedir.

Aragtirmianin verileri 1 Nisan - 30 Eyliil 1991 ta-
rihleri arasinda toplam 6 ayda toplanmugtir. Ve-
riler goriisme teknigi ile toplanmis ve agik uglu
sorulara verilen yanitlar goriisme sirasinda
aragtirmac: tarafindan kaydedilmigtir. Goériig-
melerin 757.0'si baba ve % 43.0'ii anne ile yapil-
mugtir. Gériigme ortalama 45 dakikada tamam-
lanmustir.

Bu caligmada her ii¢ hastalik tipine 6zgii elde
edilen verilen kendi iglerinde ve tig hastalik tipi
arasinda karsilaghrmali olarak yiizdelik hesa-
plari, ok gozlii diizende ki - kare ve Fisher tes-
ti kullanilarak degerlendirilmistir.

BULGULAR

Arastirma kapsamina giren cocuklarin toplam
Y% 43.0"niin kiz ve % 57.0'sinin erkek oldugu
belirlenmigtir. Ayrica, bu ¢ocuklann toplam 7%
48.0'inin 6-12 yas ve % 52.0'sinin 13-18 vas gru-
bunda oldugu saptannustir.

T ar
Ve

Ailelerin toplam % 77.0'sinin cekirdek

23.0'iiniin genis aile tipinde oldugu belirlanmis-



tir. Her ii¢ hastahlk grubunda da cekirdek aile
tipi cogunluktadir. Bunlarin yam sira, ailelerin
toplam % 38.0'inin Ankara ici ve % 62.0'sinin
ise Ankara digindaki illerden geldikleri saptan-
mugtr. Her ii¢ hastalik grubunda da Ankara
digindan gelen ailelerin gogunlukta oldugu be-
lirlenmigtir.

Bu aileler, saghk sosyal giivenceleri yoniinden
incelendiginde % 81.0 gibi biyiik ¢ogunlu-
gunun saghik sosyal giivencesinin oldugu ve
% 19.0'unun ise saglik giderlerini kendilerinin
kargiladig ya da gesitli yardim fonlarindan ya-
rarlanmaya galistiklar1 saptannugtir. Hastalik
gruplarina gore bakildiginda, saglik sosyal gii-
vencesi olmayanlarin kronik bobrek yetmezligi
(%28.0) ve diabet grubunda (%22.8) daha fazla
oldugu belirlenmigtir.

Aragtirma kapsamina giren ailelere, ¢ocugun
bakiminda yasadiklar giigliikler soruldugun-
da, alinan yanitlarin hastalik gruplarina dagih-

bunda % 47.1 ‘inin, diabet ve epilepsi grupla-
rinda ise % 68.4'uiniin Ankara disindan geldik-
leri belirlenmigtir. Maddi gtgliiklerden séz
eden ailelerin yerlesim yerine goére bir fark
gosterip gostermedigie bakildiginda, istatistik-
sel olarak fark 8nemsiz bulunmustur (p>0.05).

Kronik hastalikli cocugu olan anne/babalara bu
durumdaki ailelerin ne tiir yardima gereksinim-
leri oldugu soruldugunda, alinan yanitlarin
hastalik gruplarina dagiimi Tablo 2'de géril-
mektedir. Cocugunda kronik bébrek yetmezligi
olan aileler, hastalia ve bakima iligkin bilgi ge-
reksinimini diger iki gruba gére daha dusiik
oranda ifade etmiglerdir.

Maddi y6énden yardim gereksiniminin kronik
bobrek yetmezligi grubunda aha yiiksek oran-
da (%41.8) belirtildigi goriilmektedir. Psikolojik
yéndem yardim gereksiniminden séz eden ai-
lelerin ise epilepsi grubunda daha fazla (%44.4)
oldugu saptanmustr.

Tablo1: Ailelerin, Cocugun Bakiminda Yasadiklan Giigliiklerin Hastalik

Gruplanna Gére Dagilim1

Ailelerin, Cocugun Bakimindan

Yagadik'an Giiglikler KoY

KRONIK HASTALIK GRUPLARI

Diabet Epilepsi Toplam

Say1 Say1 % Sayr % Say1 %
Maddi Giiglikler 17 31.0 19 345 19 345 55 100.0
Herhangi bir gicligtimiiz olmad: 7 184 4 369 17 47 38 100.0
Cocugun siirekli bakiminin giigliigu 7 36.8 6 316 6 316 19.. 1000
TOPLAM* 31 77 39 348 42 35 112 1000
x*=2900 - SD=4 p>005

*  Deneklerden birden fazla yanut almmgir. Bu nedenle yamt saytsi toplam denek sayisindan fazladir.

mu Tablo 1'de verilmektedir. Goriildiigi gibi ai-
lelerin, ¢ocugun bakiminda yagadiklan giiglitk-
lerin basinda maddi giicliikler (toplam %55.0)
gelmektedir. Ayrica, ailelerin toplam %38.0'i
herhangi bir giiglik yasamadiklanim ve %
19.0'u da gocugun siirekli bakiminin giig oldu-
gunu ifade etmiglerdir. Ailelerin, ¢ocugun baki-
minda yagadiklan giigliiklerin hastahk grupla-
rina gore bir fark gosterip gostermedigine
bakildiginda istatistiksel olarak fark 6nemsiz
bulunmugtur (p > 0.05).

Cocugun bakiminda maddi giigliikleri oldugu-
nu belirten ailelerin yerlesim yerlerine dagilimu
incelendiginde, kronik bobrek yetmezligi gru-

Ailelerin belirttikleri bu gereksinimlerin hasta-
lik gruplarina gore bir fark gosterip gostermedi-
gine bakildiginda, gruplararas: fark istatistiksel
olarak 6nemli bulunmustur (x’=16.537, sd=4
p<0.05). Maddi yénden yardim gereksinimin-
den stz eden grup islem dig1 birakilarak analize
devam edildiginde, diger gruplar arasi farkin
onemsiz oldugu gorilmistir (x2=0.458, sd=2,
p=>0.05).

Bunlarin yaru sira ailelere, ¢ocugun hastalif ile
bagetmede yardim eden/destek olan kisilerin
bulunma durumu incelenmis ve onlarin toplam
%83.0 gibi biiyitk ¢ogunluguna destek olacak
kisilerin bulunmadig: belirlenmigtir. Bu dagili-
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Tablo 2:

Kronik Hastalikli Cocuggu Olan Ailelerin Belirttikler Yardim

Gereksinimlerinin Hastalik Gruplanina Gére Dagilimu
Alelerin, Belirttikleri Yardim KRONIK HASTALIK GRUPLARI
Gereksinimleri KBY Diabet Epilepsi Toplam
Say1 % Sayt % Sayr % Say1 %

Gocugun hastalig ve bakim

konusunda yeterli bilgi verilmesi g 109 28 438 29 453 64 100.0
Maddi yénden yardim edilmesi 23 418 18 327 14 255 55 100.0
Psikolojik ySnden yardim edilmesi 3 16.7 7 389 8 444 18 100.0
TOPLAM* 33 241 33 387 51 372 137 100.0

*  Deneklerden birden fazla yanit alnmighir

ma hastalik gruplarina gére bakildiginda, kro-
nik bobrek yetmezligi grubunda ailelerin
7%80.0'ine, diabet grubunda %85.7'sine ve epi-
lepsi grubunda da %82.5'ne destek olacak kigile-
rin bulunmadi saptanmustr.

Bunlara ek olarak ailelere,
sil etkiledigi sorulmus ve alinan yantlarin has-
talik gruplanina dagilimi incelenmistir (Tablo
3). Epilepsi grubunda ¢ocugun akranlar ile ye-
terli iletigim kuramamas: sorunu diger iki gru-
ba gére daha yiiksek oranda (47.6) bulunmug-
tur. Benzer sekilde, tedavi ve kontroller igin ¢o-
cugun okula ara verme durumu da epilepsi
grubunda diger iki gruba gére daha yiiksektir

hastaligin ¢cocugu na-

Ayrica gocugun fiziksel biiyiimesinin akranlari-
na gore geri kalmasi sorunu, kronik bébrek yet-
mezli§i grubunda en yiiksek oranda (%66.7) be-
lirtilmigtir. Ote yandan, ¢ocugun akranlar gibi
her istedigini yiyemedigini belirten ailelerin ise
%24.0'niin  kronik bébrek yetmezligi ve %
76.0'strun diabet grubunda oldugu saptanmugtir.
Her iki hastaliga ézgii diyet uygulamalan ile
iligkili olan bu sorun diabet grubunda oldugu
saptannugtr. Her iki hastaliga 6zgii diyet uygu-
lamalar ile iligkili olan bu sorun diabet grubun-
da daha yiiksek oranda vurgulanmistr.,

(%45.2).
Tablo3: Ailelerin Hastaligin Cocugu Etkileme Bicimine Iliskin Gériiglerinin Hastalik
Gruplanna Gére Dagilim:

Alelerin Hastalgin Cocuga KRONIK HASTALIK GRUPLARI

Etkileme Bigimine iligkin KBY Diabet Epilepsi Toplam
Goriigleri Sayi % Sayt % Say1 % Say1 %
Akranlan ile yeterli

Iletisim kuramamas 13 183 28 341 39 476 82 100.0
Tedavi ve kontroller nedeniyle ) . :
sik sik okula ara vermesi 3 19.1 15 35.7 19 452 42 100.0
Fiziksel biiytimenin akranlarina

gore geri kalmas 22 66.7 8 242 3 9.1 33 1000
Akranlan gibi her istedigini
yiyebilmesi 6 240 19 76.0 0 0.0 25 100.0
TOPLAM* 33 241 53 387 51 372 137 100.0

¥ Deneklerden birden fazia yarut alnmugtr
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Tablo 4:

Ailelerin, Cocugun Hastaligina Bagh olarak Gelecekte Kargilasabileceklerini

Diigiindiikleri Sorunlarin Hastalik Gruplarina Gére Dagilimi

Allelerin Gelecekie KRONIK HASTALIK GRUPLARI
Kargilagabileceklerini KBY Diabet Epilepsi Toplam
Diigiindtikleri Sorunlar Sayp % Sap1 % Samp % Saw %
Hastali ilerleyebilir, iyilesmeyebilir 20 571 0 0.0 15 429 3 100.0
Hastaliga bagh komplikasyonlar geligebilic 0 00 19 655 10 345 29 1000
Hastaligi evlenmesine, ¢ocuk sahibi

olmasina engel olabilir 0 0.0 12 50.0 12 500 24 100.0
Hastalig1 okulunu bitirmesine ve meslek

sahibi olmasina engel olabilir 0 00 5 238 16 762 21 100.0
flerde neler olacagin: bilmiyorum 5 50.0 2 200 3 300 10 1000
TOPLAM* 25 210 38 319 56 471 119 100.0

*  Deneklerden birden fazla yanit almmghr.

Ailelerin hastahin gocugu etkileme bigimine
iligkin goriglerinin hastahk gruplanna gére
farklilik gosterip gostermedigine bakildiginda,
gruplar aras: fark istatistiksel olarak énemli bu-
lunmustur. (x?=53.883, sd=6 p<0.05). Fiziksel
biiytimesi akranlarina gore geri kaldi diyen
grup islem dig1 birakilarak analize devam edil-
mis ve difer gruplar arasindaki farklarin da
onemli oldugu gorilmistii (x?=20.612 sd=4
p<0.05). Ugiincii agamada da akranlan gibi her
istedigini yiyememe grubu ¢ikanlarak analiz
tekrarlanmus ve diger gruplar arasi farkin
énemsiz oldugu saptanmugtir (p>0.05).

Arastirma kapsamuna giren ailelerin, gocugun
hastahigina bagh olarak gelecekte kargilagabile-
ceklerini disiindiikleri sorunlar tablo 4'de yer
almaktadir. Hastalig) ilerleyebilir, iyilesmeyebi-
lir diyen ailelerin kronik bébrek yetmezligi gru-
. bunda daha fazla (%57.1) oldugu belirlenmistir.

Diger taraftan, diabet grubundaki ailelerin
7465.5', epilepsi grubunda ise %34.5'1 hastaliga
baglh komplikasyonlarin geligebilecegini belirt-
miglerdir. Kronik bobrek yetmezli§i grubunda
ise hastaliga bagl komplikasyonlardan s6z edil-
memigtir. Diabet grubundaki aileler hastaliga

bagh olarak géz ve bobrek sorunlarinin gelise-
bilecegini, epilepsi grubundaki aileler ise gocu-
gun zeka diizeyinin etkilenebilecegini belirtmis-
lerdir.

Ote yandan, hastaligin gocugun ilerde evlenme-
sine engel olabilecegini diigiinen ailelerin diabet
ve epilepsi gruplarinda %50.0 oraninda oldugu
saptanmugtir, Kronik bobrek yetmezligi grubun-
da ise ¢ocugun evlenmesine iliskin sorunlarin
diisiintilmedigi goriilmektedir. Ayrica epilepsi
ve diabet grubundaki ailelerin hastali§in, gocu-
gun okulu bitirmesine ve meslek sahibi olmasi-
na engel olabilecegini diigtindiikleri belirlen-
migtir.

Bu bulgulanin yam sira, ailelerin toplam % 62.0
gibi biiyitk ¢ofunlufunun ¢ocugun bakiminda
bunalti yagadiklari ve kendilerini yalmz hisset-
tikleri saptanmugtir. Ailelerin, cocugun bakimin-
da bunalti yagama ve kendilerini yalniz hisset-
me nedenleri sirasiyla bakim giigliiklerini ve
maddi giigliikleri icermektedir (Tablo 5). Maddi
giigliikler, kronik bobrek yetmezIligi grubunda
daha fazla oranda belirtilmigtir. Cocugun bakim
glicliigii ise epilepsi grubunda, diger iki gruba
daha yiiksek oranda vurgulanmustir.

Tablo5: Ailelerin, Cocugun Bakiminda Bunalti Yagama ve Kendilerini Yalniz
Hissetme Nedenlerinin Hastalik Gruplarina Goére Dagilim1

Ailelerin Gocugun Bakimindan KRONIK HASTALIK GRUPLARI
Bunalt Yagama Nedenleri KBY Diabet Epilepsi Toplam

Say1 % Sayt % Sayt % Sayi %
Maddi gtiglikler 12 70.6 5 294 0 009 17 100.0
Cocugun bakin giicliikleri 6 "133 15 333 24 534 45 100.0
TOPLAM* 3 2177 39 348 42 375 112 100.0

*  Deneklerden birden fazla yamt almmigtir.
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Tablo 6: Cocugun Anne /Babalarin Is Yagantisin1 Etkileme Duromunun Hastalik

Gruplarina Gére Dagilumu

Gocugun Hastaliginin Anne / Babalanin KRONIK HASTALIK GRUPLARI

I Yaganusint Etkileme Durumu KBY Diabet Epilepsi Toplam
Say1 % Say1 % Sayi % Sam %

Etkiledi 15 278 17 315 22 40.7 b 1000

Etkilemedi 10 218 18 39.1 18 391 6 100.0

TOPLAM* 25 250 35 350 40 400 100 100.0

*  Deneklerden birden fazla yant almmaghr.

Ailelerin bunalti yagama nedenlerinin hastalik
gruplarina gére bir farklilik gésterip gosterme-
digine bakildiginda, istatiksel olarak fark énem-
li bulunmugtur (x?<23.058 Sd=2, p<0.05). Kro-
nik bébrek yetmezligi grubu atilarak analize de-
vam edilmis ve diger iki grup arasi farkin da
6nemli oldugu goriilmiigtiir “ (x°=22.4 Sd=1
p<0.05).

Bunlara ek olarak, ailelerin bunalt yasadikla-
nnda kullandiklar1 bagetme yéntemlerinin aile
tiplerine goére dagiimuna bakilmigtir. Bagetme
yontemi olarak sorununu birisiyle paylagthgini
belirten ailelerin toplam %33.3'ntin gekirdek ve
%72.7'sinin genis aile tipinde oldugu belirtilmig-
tir.Ote yandan, bunalt yasadiginda agladigim
belirten ailelerin toplami %48.4'niin gekirdek,
%9.5'nin genis aile tipinde oldugu saptanmustir.
Bu bulgular, genis aile tipinde sorunlarin payla-
silmasimin daha fazla ve caresizlik nedeniyle ag-
lama davramigimn ise daha az oldugunu géoster-
mektedir.

Diger taraftan anne/babalara, cocugun hastali-
ginin is yagantilarini etkileme durumu soruldu-
gunda, onlarin toplam %54.0'ii is yagantilarinin
etkilendigini belirtmiglerdir (Tablo 6). Bu anne/
babalar, hastaligin yaratti: stres nedeniyle is

ortaminda huzursuz olduklarin1 ve kontroller
i¢in sik sik izin alinmasinin gii¢ oldugunu ak-
tarmiglardir. Cocugun hastaliginin, anne/baba-
larin i yagantilarini etkileme durumunun, has-
talik gruplarina gére bir farklihk gostermedigi
saptanmugtir (p>0.05).

Bunlarin yani sira, ailelerin toplam %53.0'ii ¢o-
cugun hastahigi nedeniyle sosyal yagamlarinin
etkilendigini  belirtmiglerdir. Bu ailelerin
%28.3'niin kronik bobrek yetmezligi, %30.2'si- -
nin diabet ve %41.5'nin de epilepsi grubunda
oldugu belirlenmigtir. Cocugun hastaliginin, ai-
lelerin sosyal yasamini etkileme durumunun,
hastalik gruplarina gére bir farklilik gésterme-
digi saptanmugtir (p>0.05).

Hastaligin, ailenin sosyal yagamini etkileme ne-
denlerine bakildiginda ise kronik bobrek yet-
mezligi grubundaki ailelerin % 46.7'si gocugun
ozel diyeti ve 7,53.3'ti de siirekli bakim ve goze-
tim gereksinimi nedeniyle sosyal yasantilarinin
kisitlandigimni belirtmislerdir (Tablo 7).

Ayrica, diabet ve epilepsi gruplarinda ailelerin
% 100'd sirastyla gocugun diyeti, siirekli bakim
ve gozetim gereksinimi nedeniyle sosyal yasan-
tilarimin etkilendigini belirtmislerdir. Bunlara
ek olarak epilepsi grubundaki ailelerin ¢ocugun

Tablo7: Cocugun Hastalifimn, Ailenin Sosyal Yagamin Etkileme Nedenlerinin
Hastalik Gruplarina Gére Dagilim
Gocugun Hastahiginin Ailenin Sosyal KRONIK HASTALIK GRUPLARI i
Yagamim Etkileme Nedenleri KBY Diabet Epilepsi Toplam
Say1 % Say1r. % Sayt % Say1 %

Gocugun zel diyetinin olmasi 7 46.7 16 1000 0 0.0 23 434
Gocugun siirekli bakim ve g&zetim
gereksiniminin olmast 8 533 0 0.0 22 100.0 30 56.6
TOPLAM* 15 100.0 16 1000 22 1000 33 100.0

*  Deneklerden birden fazla yantt almmgtir
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bagkalarimin yamunda nébet gegirmesinden ra-

hatsiz olduklar1 ve bu nedenle sosyal iligk'ileri-'

nin kisitlandi saptanmugtir.

Cocugun hastaligirun, ailenin sosyal yagamiru
etkileme nedenlerinin hastalik gruplarina gére
farklilik gosterip gostermedigine bakildiginda
istatistiksel olarak fark 6nemli bulunmustur.
(x2=37.802 sd=2 p<0.05). ikinci agamada diabet
grubu aularak diger iki gruba Fisher testi uygu-
lanmus ve iki grup arasindaki fark istatistiksel
olarak énemsiz bulunmugtur (p>0.05). Bu so-
nuglara dayanarak, diabetli gocugu olan ailele-
rin, ¢ocugun 6zel diyeti nedeniyle sosyal yagan-
tilarinin kronik bébrek yetmezligi grubuna gore
daha fazla etkilendigi sdylenebilir.

Diger taraftan ailelerin, ocugun hastaligim cev-
relerindeki kisilere séyleme durumlan da ince-
lenmistir. Ailelerin toplam %85.0'i gocugun has-
tahgim ¢evrelerindeki kigilere soylediklerini
belirtmislerdir. Cocugun hastaligini gevrelerin-
kronik bobrek yetmezligi grubunda %12.0, dia-
bet grubunda %14.3 ve epilepsi grubunda
%17.5 oraninda oldugu bulunmugtur. Ailelerin,
gocugun hastaligini gevrelerindeki kigilere soy-
leme durumunun, hastahk gruplarina gére bir
farklihk géstermedigi saptanmugtir (p>0.05).

Bunlarin yam sira anne/babalarn, gocugun
hastaligi nedeniyle aile tiyeleri (6rn: diger go-
cuklar) ile olan iligkilerinin etkilenme durumu
incelenmigtir. Cocugun hastalifinin, aile iiye-
leri ile olan iligkileri etkiledigini belirten ai-
lelerin %38.7'sinin kronik bobrek yetmezligi,
% 25.8'min diabet ve %35.5'nin de epilepsi gru-
bunda oldugu saptanmugtir. Aile iiyeleri ile olan
iligkilerin etkilenme durumunun, hastalik gru-
plarina gére farklilik gostermedigi belirlenmisg-
tir (p>0.05).

TARTISMA

Aileler, gocugun bakiminda maddi giigliikler ve
siirekli bakimin giigliigiinden s6z etmiglerdir
(Tablo 1). Maddi gugliiklerden sdz eden ailele-
rin ¢ogunun (%72.7) saghk sosyal giivencesinin
oldugu 6grenilmistir. Bu sonuca gore kronik
hasalikh ¢ocugu olan ailelerin yasadiklar1 mad-
di giiglitklerin, saghk sosyal giivencelerinin ol-
masina bakmaksizin énemli oldugu goériilmek-
tedir. Konuya iligkin literatiirde de kronik
hastalikhi gocugu olan ailelerin, ¢ocugun tedavi
harcamalari (6rn: diyeti, ilaglari, ¢ocugun has-
taneye gotiiriliip getirilmesi) nedeniyle dnemli
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olciide maddi gugliikler yasadiklan vurgulan-
maktadir (Clements ve ark. 1990, Stuifbergen
1987, Woods 1989, Yavag ve ark.1994).

Kronik bobrek yetmezligi grubunda maddi
yonden yardim gereksinimi daha yiiksek oran-
da belirtilmigtir (Tablo 2). Bu sonucun, kronik
bébrek yetmezligi olan gocugun yasamuru he-
modializ ya da periton dializine bagl olarak
siirdiirmesi nedeniyle tedavi giderlerinin, diger
iki gruba gore daha yiiksek olmasina baglh ola-
bilecegi digtiniilmektedir.

Ote yandan ailelerin %83.0 gibi biiyiik gogunlu-
gu, cocugun hastalig1 ile bagetmede kendilerine
destek olacak kigilerin bulunmadigim belirtmis-
lerdir. Cocugun hastalig: ile bagetmede anne-
babalara destek olacak kisilerin bulunma duru-
munun, hastalbk gruplarma ve aile tiplerine
gore bir farkhlik gostermedigi saptanmugtir. Her
ii¢ hastalik grubunda da hastalikla basetmede
destekleyici kigilerin bulunmadigim belirten ai-
lelerin, etkili profesyonel destege gereksinimleri
vardir. Konuya iligkin literatiirde de kronik has-
talikli cocugu olan aileler igin etkili destek kay-
naklarinin bulunmasinin, hastalikla bagetmede-
ki 6nemi vurgulanmaktadir (Johnson 1982,
Philips 1990, Rawlins ve Horner 1988, Rollins
1987).

Ailelerin, hastalifin ¢ocugu etkileme bigimine
iligkin gorigleri incelendiginde, iletisim sorun-
larimin epilepsi grubunda daha yiiksek oranda
vurgulandifi goriilmektedir (Tablo 3). Her ig¢
hastalik grubunda yer alan ¢ocuklann, hastahiga
bagh olarak kendilerini akranlarindan farkli
hissetmeleri nedeniyle sosyal iligkilerden uzak-
lastiklan1 diistiniilmektedir. Ancak bu durum,
epilepsili gocuklar igin daha yiiksek oranda be-
lirtilmigtir. Bu gruptaki aileler, ¢ocuklarimin
kendilerinden kiigitklerle daha iyi anlagtiklarim
aktarmuglardir.

Kronik bobrek yetmezliginde uygulanan &zel
diyet kisitlamas1 nedeniyle gelisen biiylime ger-
iliginin, diger iki gruptan farkli olarak 6nemli
oldugu gériilmektedir. Ayrica, cocugun akran-
lari gibi her istedigini yiyememesi, diabet gru-
bunda kronik bobrek yetmezligine gére daha
dnemli bulunmustur. Bu bulgular dogrultusun-
da cocugun hastaliktan etkilenme biciminin,
hastahklara 6zgi farkhliklar gosterdigi soyle-
nebilir.

Konuya iligkin yapilan farkli caligmalarda da
kronik hastalikli gocuklarda hastaliklari nede-.




niyle okula ara verme, akranlarindan farkli ol-

dugu icin rahatsizlik duyma (6rn; akranlari .gibi
her istedigini yiyememe) ve akranlar: ile yeterli
iletisim kuramama gibi sorunlarin gorildugii
belirlenmigtir (Larkin 1987, Yoss 1987, Smith ve
ark 1987).

Tablo 4'de yer alan bulgular incelendiginde, di-
abet grubunda hastaligin ilerlemesi ve iyiles-
memesine iligkin sorunlarin aktarilmadig1 go-
rilmektedir. Buna bagh olarak, bu gruptaki
ailelerin hastaligin yasam boyu siirecegini
ogrenmig ya da kabullenmis olduklar diisiiniil-
mektedir.

Hastaligin, cocugun okulu bitirmesine ve mes-
lek sahibi olmasina engel olabilecegini diigiinen
ailelerin epilepsi grubunda daha yiiksek oranda
(%76.2) oldugu belirlenmistir. Bu bulgu ailele-
1in, ¢ocugun hastaliginin ilerlemesine iligkin en-
digelerini yansitmaktadir.

Bunlara ek olarak, ilerde neler olacagin bilmi-
yorum diyen ailelerin ise ¢ocugun hastaligina
bagl olarak gelecekte karsilasabilecekleri so-
runlar1 konugmaya hazir olmadiklan diisiiniil-
mektedir. Cocugun evlenmesi ve okulunu bitir-
mesine iligkin sorunlarin, kronik bé&brek
yetmezligi grubundaki aileler tarafindan hic ak-
tarilmamas: dikkat gekicidir. Bu bulgu, kronik
bobrek yetmezligi grubundaki ailelerin, ¢ocu-
gun iyilesmemesine iligkin-endiselerinin yiksek
olmasina bagh olarak aqiklanabilir.

Konuya iligkin literatiide de kronik hastalikl
¢ocugu olan ailelerin, hastaligin ilerlemesinden
korktuklar ve gocugun gelecegine yonelik en-
digelerinin oldugu belirtilmektedir (Leventhal
1984, Strauss ve Munton 1985, Stein 1989).

Bunlarin yam sira, gocugun bakiminda bunalt:
yagadiklarim belirten ailelerin gogunun, genis
aile tipinde sorunlarimi paylastiklar belirlen-
migtir. Cekirdek aile tipinde ise ¢aresizlik nede-
niyle aglama davrarugimn daha yaygin oldugu
saptanmigtir. Bu anne/babalarin etkili profos-
yonel yardima/ destege gereksinimlerinin oldu-
gu diigiiniilmektedir.

Ayrica ailelerin yaklagik yarisiun, gocugun has-
talif1 nedeniyle is yasantilarinin ve sosyal ya-
samlarinin etkilendigi goriilmelktedir. Konuya
iligkin yapilan diger calismalarda da kronik
hastalikli ocugu olan ailelerin hastaliin yarat-
g1 stres nedeniyle ¢aligma aktivitelerinin ctki-
lendigi (azaldig1) ve sosyal yasantlarinm kisit-
landig1  belirtilmektedir ~ (Futcher 1988,
Leventhal 1984, Strauss ve Munton 1985, Stuif-
bergen 1987).

Ailelerin toplam % 15'inin gocugun hastaligini
cevrelerindeki kisilere séylemedikleri 6grenil-
migtir. Bu aileler, cocugun hastaligini yalmzca
okuldaki dgretmenin bildigini, arkadaglarindan
farkli olmanin ¢ocugu tiztgiinii ve hastaliginin
arkadaglarina sdylenmesini istemedigini belirt-
misglerdir.

Konuya iligkin literatiirde de okul cag1 ve ado-
lesan dénemdeki gocuklarin akranlarindan
farkli olmak istemedikleri ve bu nedenle gozle
goriilmeyen hastaliklarint saklamaya ¢alistiklar
belirtilmektedir (Cluff 1985, Foster ve ark 1989,
Pillitteri 1992).

Bunlara ek olarak anne/babalarin toplam
7631.0'inin gocugun hastahg: nedeniyle aile iiye-
leri ile olan iligkilerinin etkilendigi belirlenmis-
tir. Anne/babalarin toplam %38.7'si gocugun
hastalig: nedeniyle akranlarindan farkli olmasi-
nin, ailede {iziintii ‘Varathfimi ve %61.3'10 de
stirekli hasta ¢ocukla ilgilendikleri icin diger ¢o-
cuklarina yeterince zaman ayiramadiklarini ak-
tarmuglardir. Ayrica bu anne/babalar, saghkh
cocuklarin, hasta kardeslerini kiskandiklarini ve
aile i¢inde gerginligin arttiim belirtmiglerdir.

Konuya iligkin literatiirde de ¢ocugun akranla-
rindan farkli olmasinin, ailenin keder yasamasi-
na neden oldugu belirtilmektedir. Ayri zaman-
da hasta cocufun bakimi nedeniyle saglikl:
cocuklara yeterince zaman ayrilamadig: igin,
onlarin ihmal edilme, kiiskiinliik ve kiskanghik
duygulan yagadiklar: vurgulanmaktadir (Foster
ve ark 1989, Futcher 1988, Larkin 1987).

SONUC

Aragtirmada elde edilen bulgulara gore, kronik
hastalikli gocugu olan ailelerin, ¢ocuklarinin
bakimin: ve tedavisini siirdiirme giicliiklerinin
yant sira, aile fonksiyonlarini (6rn; sosyal ve is
yasantisiny, aile iiyeleriyle olan iliskilerini) siir-
diumede de giicliiklerinin oldugu belirlenmis-
tir. Ayrica, kronik hastah@in 6zelliklerinin, a
ilelerin kargilagtig1 sorunlan etkileyebil?* "’ sap-
tanmustir.

Bu aragtirmada, ailelerin belirttikleri giicliikle-
rin anne ve babaya gére gésterdigi farklihiklara

‘bakilmamugtir. Konuya iliskin yapilacak diger

137

¢alismalarda, ailelerin belirttikleri bu giicliikle-
rin, anne ve babaya gére gosterdigi farklilikla-
rin da dikkate alinmasinin yararh olacag: diisui-
niilmektedir.
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