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Ozet

Diinya saglik orgiitii (WHO) ‘ne gore, “’Saglik, sadece hastalik ve sakatlik durumunun olmayist degil kisinin
bedenen ruhen ve sosyal yonden tam bir iyilik halidir.”” Hastalik ise basta birey olmak iizere ailenin tamamina etki
eden bir durumdur. Cocukluk ¢aginda yasanan kronik hastaliklar aile {iyelerinin tiimiiniin yasamina etki etmekte
ve ciddi problemlere neden olabilmektedir. Cocugun wuzun siireli hastalifi sirasinda aile islevleri
sagliksizlasmaktadir. Bir¢cok arastirma g¢ocuklarimin hastalik durumlarinda ebeveynlerin stres ve depresyon
yasamalarinin yaninda yasam kalitelerinin olumsuz yonde etkilendigi belirtilmektedir. Hastaneye yatis siireci ile
birlikte aile yeni bir olguyla karsilagir ve yasam kalitesi ciddi 6l¢iide degisime ugrar. Ailelere bu siirecte saglikli,
planli ve kapsamli destek verilmesi gerekliligi ortaya ¢ikar. Diinya’da bir¢ok ¢ocuk hastanesi aileleri desteklemek
icin programlar uygulamakta ve merkezler kurmaktadir. Amac¢: Amerika Birlesik Devletleri (ABD)’nde bulunan
5 ¢ocuk hastanesinin Aile Destek Merkezleri ve isleyislerinin incelenmesidir. Gere¢ ve Yontem: Dahil olma
kriterleri belirlenerek bu kriterlere uyan hastaneler saptanmustir. Bulgular: Merkezlerde sunulan hizmetler ve
personel olarak iki ana kategoride inceleme yapilmistir. Merkezde calisan profesyoneller ve ¢alisma alanlari ayrica
aciklanmistir. Cocuk yasam uzmani (Child Life specialist), Cocuk yasam yardimcisi (Child life assistant) ve
Miizik terapisti (Music Therapist) tanitilan mesleklerden bazilaridir. Sonu¢: Calismanin Tiirkiye’de bulunan ¢gocuk
hastanelerinde kullanilmak iizere Aile Destek Merkezleri hakkinda fikir verici olmast umulmaktadir.
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Abstract

According to the World Health Organization (WHO), " health, not just the absence of illness and disability status
of the person physically spiritually and socially is a full lifespan. The disease affects the entire family, especially
the individual. Chronic diseases in childhood affect the whole life of family members. It causes serious problems.
The family's structure breaks down during the child's long-term illness. Studies show that parents experience stress
and depression during their child's illness. With the hospitalization process, the family faces a new situation. The
family's quality of life changed. in this process the family need healthy, planned and comprehensive support.
Many children's hospitals around the world are implementing programs and centers to support families.
Objectives: To examine the Family Support Centers and their functioning in five children’s hospitals in the United
States (USA). Materials and Methods: The inclusion criteria were determined and the hospitals meeting these
criteria were elected. Results: Two main categories were examined as services and personnel provided at the
centers. The professionals working in the center and their work areas are also explained. Child Life specialist,
Child life assistant, and Music Therapist are some of the professions introduced. Conclusion: It is hoped that the
study will give an idea about Family Support Centers for use in children's hospitals in Turkey.
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Giris

Aile, iki ya da daha fazla kisiden olusan aralarinda dogum evlilik, evlat edinme
nedeniyle bag olan ve aym1 hanede yasayan bireyler olarak tanimlanmistir
(“http://www.census.gov/,” n.d.).

Her sosyal yapi gibi aile de bir takim islevlere sahiptir. Islevlerin saglikli olmasi, yerine
getirilmeleri ile saglanmaktadir. Saglikli islevlere sahip aileler iletisime, karsilikli saygt ve
isbirligine 6nem vermekte, ¢atigmalarin iyi bir iletisim ve saygi ile 6nemli izler birakmadan
halledilecegine inanmakta, iiyeleri bagimsiz bir kisi olarak hareket edebilmektedir (Bulut,
1990). Yildirnm’a goére ailenin temel islevi bireyin psikolojik gelisimini ve duygusal
ihtiyaglarini karsilamaktir (akt.Alacahan, 2010).

Ailenin kokeni tarih 6ncesi donemlere dayanir. O zamandan gilinlimiize bir¢ok degisme
yasasa da temel bazi islevleri aym kalmistir. Aile, ¢ocuklarin diinyaya getirilmesi ve
sosyallesmeleri; bir ekonomik isbirligi iinitesi olma, ¢ocuklara, eslere ve ebeveynlere roller
verme ve yakinlik kaynagi olma gibi islevleri giiniimiizde de yerine getirir (Gladding, 2011).

Arastirmacilar tarafindan ailenin yapist ve islevlerini aciklamaya yonelik olarak
kuramlar gelistirilmis ve bu yapi analiz edilmeye calisilmistir. Ornegin yapisal-islevci yaklagim,
toplum yapisinin birbiriyle bagintili 6gelerden olustugunu ve her 6genin bir islevi bulundugunu,
ogeler ve islevlerin birbirlerini etkiledigini, 6gelerden birinde olusacak aksakligin tiim sistemi
etkileyecegini varsaymaktadir (Alacahan, 2010; Er, 2006).

Aileleri ve ailelerle nasil ¢alisilacagini inceleyen biri, ailelerin yagsami iizerinde etkisi
olan tarihsel, toplumsal, ekonomik ve ruhsal faktorleri ele almak durumundadir. Boyle bir bilgi
kacgimnilmaz olarak aileyi bir sistem olarak gérmeyi zorunlu kilar (Gladding, 2011).

Aile islevleri aileyi meydana getiren bireylerin saglik, egitim gibi 6zelliklerinden direkt
olarak etkilenebilmektedir. Oncelikle iki kisiden olusan aileye ¢ocugun katilimi ile yeni islevler
meydana gelmekte, ihtiyaglar ve kaynaklar farklilasmaktadir.

Anne ve babalarin hamilelik siirecinin baslangicindan itibaren ¢ocuklari i¢in aldiklar
saglik hizmetleri ¢ocugun dogumundan sonrada devam eder. Tibbi hizmetlerin aileler ve
cocuklarina en yiiksek yarar1 saglamasi konusu her gegen giin 6nem kazanmaktadir. Aileye
sunulan hizmetlerde saglik calisanlari arasinda bir ekip ¢alismasini gerekli kilmaktadir. Ekip
caligmasi, hasta ¢cocuk ve ailesi i¢in yasanan saglik sorununun beraberinde getirdigi psikolojik,

sosyal ve egitsel dezavantajlarin ortadan kaldirilmasi bakimindan aile i¢cin 6nem arz etmektedir
(Er, 2006).
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Stres, her bireyin oldugu gibi ailelerinde yasaminda yer almaktadir. Carter ve
McGoldrick aile stresorlerini dikey ve yatay olarak iki kategoriye ayirmistir. Dikey stresorler
geemis ve simdiki zamani birlestiren ve ailenin tutumlarini, beklentiler, sirlart ve manevi
mirasiyla ilgilidir. Yatay stresorler ise yasamin simdiki zamaniyla ilgili meseleler olup hem
gelisimsel hem de yasamda yol aldik¢a ortaya ¢ikmaktadir (akt.Gladding, 2011).

Ailenin herhangi bir bireyinde ortaya ¢ikacak olan bir hastalik durumu ailenin {izerinde
stres yaratmakta ve tiim aile sistemini etkilemektedir. Bu sebeple ¢ocugun hastaneye yatisi ile
aile islevlerinin farklilastig1 diisiiniilebilir. Bir ya da birden ¢ok islevin yerine getirilemedigi
durumlarda ise aile yapis1 sagliksizlasir.

Siiregen hastaliktan etkilenen niifusun, tibbi gereksinimlerin yani sira psiko-sosyal ve
egitsel gereksinimlerinin de karsilanmasi, sadece hastaligin akut siirecinde degil ayn1 zamanda
tedavinin ayaktan devam ettigi, kontrollerin yapildig1 donemlerde de cocugun ve ailenin yagam
kalitelerini artiracak, saglik personeli ile ailenin ve hasta ¢cocugun iletisimini olumlu yonde
etkileyecektir (Er, 2006)

Arpacioglu’na gore hastaliklar sadece kisiyle degil, aile, toplum ve mesleki ¢evre ile bir
biitiin olarak degerlendirilmelidir (akt.Ozgiil, Yazicioglu ve Peker, 2003). Ailenin ¢ocugun
hastaligindan 6nceki donemindeki yasantis1 tamamen degisecek, maddi giderlerin artmasi,
tedavi siirecinin yaratti1 gerginlik gibi sebeplerle hasta olan ¢ocuk ile birlikte, cocugun anne
ve babasi, kardesleri ve yakin ¢evresi de hastaliktan olumsuz olarak etkileneceklerdir (Er, 2006).

Kronik hastalig1 bulunan ¢ocuk ve anne babalari, saglikli cocugu bulunan anne babalara
gore daha yliksek anksiyete ve depresyon diizeyine sahiptirler(Toros, Tot, & Diizovali, 2002).
Ayrica arastirmalar uzun siireli hastanede yatan ¢ocuklarin ailelerinin ayakta tedavi goren
cocuklarin aileleri ile aile islevleri bakimindan anlamli farkliliklar gosterdigini vurgulamaktadir
(Degirmenci, Karahisar, ve Metin, 2015; Karahisar, ve Degirmenci, 2014). Ailelere bu siirecte
saglikli, planl ve kapsamli destek verilmesi gerekliligi ortaya ¢ikar. Diinya’da birgok ¢ocuk
hastanesi aileleri desteklemek i¢in programlar uygulamakta ve merkezler kurmaktadir. Bu
caligmanin amaci Amerika Birlesik Devletlerinde bulunan ¢ocuk hastanelerinde sunulan aile
destek hizmetlerini program, icerik ve personel bakimindan incelemektir. Bu yolla iilkemizdeki
cocuk hastanelerinde de verilen/ verilecek aile destek programlarina fikir saglamasi

umulmaktadir.
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Gerec¢ ve Yontem

Bu calismada Amerika Birlesik Devletlerinde bulunan 5 ¢ocuk hastanesinin aile destek
hizmetlerinin incelenmesi amacglanmistir. Arastirmada incelenen 5 hastane su kriterlere gore
belirlenmistir:

Hastanelerin cocuk hastanesi statiistinde bulunmasi,

Belirgin bir hastalik grubuna ait olarak hizmet vermemesi

Aile destek merkezinin bulunmasi

Aile destek hizmetleri bashigi altinda birden fazla destek programu yiiriitiilmesi
Kriterler goz oniinde bulundurularak belirlenen hastaneler:

Intermountain Primary Children’s Hospital

Children’s Hospital of Pittsburgh

Children’s Hospital of Wisconsin

University of California San Francisco Benioff Children’s Hospital

Texas Children’s Hospital’dir.

Hastanelerin aile destek hizmetlerine iligskin bilgiler web sayfalari, brosiirler, aile destek
hizmetlerine iliskin yayinlanmis makaleler ve insan kaynaklar1 boliimlerine yoneltilen sorular

araciligi ile edinilmistir.
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Tablo 1. Hastanelerde Sunulan Aile Destek Hizmetleri ve Icerikleri

Hastane

Sundugu Aile Destek Hizmetleri

icerik

intermountain Primary Children’s Hospital

Yas Destegi Programi

Cocuklarmin kaybini yasayan aileler i¢in kurulmus yas destegi saglayan bir

programdir.

Aile Danisma Konseyi

Cocuklar1 hastanede kalmis/kaliyor olan ailelerden kurulu bir topluluk

olarak destek grubudur.

Miizik Terapisi

Hastanede yatili tedavi géren ¢ocuklarmn, fiziksel, duygusal, biligsel ve

sosyal ihtiyaglarin1 miizik terapisi yolu ile ele alan programdir.

Sosyal Calismaci Destegi

Cocugun hastanede kaldig1 ve taburcu oldugu siirede ailenin ihtiyaglarini

karsilamakta rehberlik edilmesini hedefleyen ¢aligmalardir.

Gokkusagi Cocuklar1 Programi

Bu program ciddi derecede yasami tehdit eden hastalig1 olan ¢ocuklar i¢in
hazirlanmis bir programdir. Baglica hedefi ¢ocuga ve aileye semptomlart,

duygular1 agiklamay1 ve rehberlik etmeyi ama¢ edinmektedir.

Okul Servisi

Hastanede uzun siireli yatarak tedavi olan ¢ocuklarin okul ile baglarini
siirdiirmeyi hedefleyen bir programdir. Okul miifredatlar1 yaninda kitap
okuma, yatak bagina kitap servisi yapma, online 6grenme ortamlarina

baglanma ve okul 6ncesi egitim programlarini da igermektedir.

Manevi Bakim

Ailenin ya da ¢ocugun istegi lizerine kisinin mensubu oldugu din goérevlisi
ile ytritiilen programlardir. Baglica hedefi hastalik ve iyilesme siirecine

iligkin kiginin inan¢ yoniinden desteklenmesidir.

Children’s Hospital of Pittsburgh

Lemieux Kardes Merkezi

Baglica hedefi hastanede yatarak tedavi goren ¢ocugun kardeslerine destek
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hizmeti sunmak olan program 3- 12 yas arasindaki kardesler igin
tasarlanmigtir. Aktiviteler yolu ile ¢ocuklara ulasmaktadir. Anksiyete,

korku vb. durumlarda gocuklara bireysel hizmetler de sunulmaktadir.

Children’s Hospital of Pittsburgh

Kiitiiphane Servisi

Hastane icinde konumlanan kiitiiphane ve bilgisayar odasi aileler ve
cocuklarin kullanimina agiktir. Bu birimde kitap 6diing ala bilinir, veri

tabanlarina ulagim saglaya bilinir.

Giivenlik Merkezi

Hastane sonrast eve doniiste bu birim ¢ocugun nasil giivende ve kaza,

yaralanmalardan uzakta tutulabilecegine dair ailelere rehberlik vermektedir.

Okul Hastanesi Programi

Program okul 6ncesi donemden 12. Smifa kadar olan tiim ¢ocuklar igin
hazirlanmigtir.  Program  hastane  okullarinda  g¢alismak  igin
sertifikalandirilmig  6gretmenler  aracilign  ile  bireysel  olarak

uygulanmaktadir.

Ogrenme Laboratuvari

Bilgisayar ve mobil cihazlar yardimi ile cocuklarin oyun yoluyla
ogrenmesini destekleyen yazilimlarin kullanildigr laboratuvarda hasta

cocuklarin yaninda kardesler de hizmet alabilir.

Ruhani Destek Hizmeti

Din bakanligi tarafindan gorevlendirilmis bir papaz tarafindan hastane
icinde konumlandirilmis bir sapelde siirdiiriilen dua ve ibadet hizmetini

kapsamaktadir.

Toplum Giivenligi Birimi

Hastanede 24 saat gérevde bulunan polis memurlari araciligi ile siirdiiriilen

calismalardir.

Destekleyici Bakim Hizmetleri

Bu program ciddi derecede yasami tehdit eden hastalig1 olan ¢ocuklar igin
hazirlanmis bir programdir. Basglica hedefi ¢ocuga ve aileye semptomlari,

duygulari agiklamayi ve rehberlik etmeyi amag edinmektedir.

Gonilli Servisi

Birim hastane servislerinde goniillii olarak ¢alisacak kisilerin se¢imi ve
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egitiminden sorumludur.

Children’s Hospital of Wisconsin

Danismanlik Servisi

Hastanede tedavi siirecinde aileyi mental ve duygusal yonden desteklemeyi
hedefleyen program, g¢ocuk ve aile danismanligi, davranigsal tedavi
merkezi, gelisimsel danismanlik merkezi olarak ii¢ alana ayrilir. Ayrica yas

ve keder danismanligi ile hamile danismanlig1 verilmektedir.

Aile Refah Servisi

Cocuk ve aileye kriz anlarinda yardim etmeyi amaglayan servisin dncelikli
hedefi ¢ocugu istismar ve ret edilmeden korumaktir. Bakim hizmetleri,
Evlat edinme, koruyu aile ola egitimleri de verilmektedir. Servis kendi

iginde bir ¢ocuk koruma birimine de sahiptir.

Aile ve Goniillii Kaynaklar1 Birimi

Ailelere bilgi verme, gelisimi destekleme amaci ile gorev yapan birimde, ev

ziyaretleri, goniillii ve anne baba egitimleri diizenlenmektedir.

Okul Programi

E-6grenme ortamlar1 kullanilarak ¢ocuklara egitim uygulamalar
yapilmaktadir. Program kendi i¢inde akran zorbaligini 6nleyici ¢aligmalar

yapilmaktadir.

University of California San Francisco Benioff
Children’s Hospital

Aile Danisma Konseyi

Ailelere ve ¢cocuklara grup destegi sunulmaktadir. Yetigkinler i¢in haftalik
destek grubu, siirekli destek grubu ve Orgii grubu gibi topluluklar

bulunmaktadir.

Cinsel Gelisim Bozuklugu Olan
Cocuklarin Aileleri Destek Grubu

Birden fazla cinsiyet organi ile dogum vb. durumlarinda ailelerin bir araya

geldigi ve deneyimlerini paylastig1 gruptur.

Epilepsi Destek Grubu

Ergenlik caginda bulunan ve epilepsiden etkilenen bireyler icin destek
vermeyi hedefleyen grup davetli konusmacilar ile de egitim ve kaynaklara

ulagma konusunda rehberlik etmeyi amaglamaktadir.

Hemofili Destek Grubu

Bir ebeveyn destek grubudur. Cocuklarin da hemofili bulunan ailelerin bilgi

ve destek ihtiyaglarini karsilamayi amaglamaktadir.
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Texas Children’s Hospital

Bakim Yonetimi

Hastaneye yatis siirecini gocugun ve ailenin faydasina sonuglanacak sekilde

sonuglandirmay1 amaglar.

Cocuk Yasami ve Agrt Yonetimi

Servisi

Cocugun yasina ve tedavi sirasinda yasadigi actya gore hazirlanmis agri
yonetimi programi sunulur. Ayrica servis gocuklarin stres, iiziintii ve kaygi

ile nasil bas edecekleri konusunda rehberlik eder.

Klinik Beslenme Servisi

Saglikli beslenme ve hastaliga uygun diyet konularinda ¢ocuga ve aileye

danismanlik verilmektedir.

Hasta ve Aile Servisi

Cocugun hastaneye yatigindan itibaren hastanede yasam ile ilgili aileye
bilgi vermek, gereken durumlarda dil destegi sunmak ya da c¢ocugun

ulasimini saglamak gibi bir¢ok hizmeti baslik altinda toplamaktadir.

Sosyal Calisma

Aileye yapilacak miidahaleler hakkinda bilgi verme, kaynak bulmakta

yardimci olma gibi destek hizmetlerini kapsamaktadir.

Ruhsal Bakim

Hastane biinyesinde yer alan bir sapelde din gorevlisi tarafindan dua etme

gibi inang destegi saglamay1 amaglamaktadir.

Tablo 2. Hastanelerin Aile Destek Hizmetlerinde Calisan Personel

Personel

Gorev Tanim

Sosyal Caligmact

Aileye kaynaklara ulagsma, hastaneye yatis siirecinin travmatik etkisini

azaltmaya yonelik ¢alismalar yapar.

Diyetisyen

Aile ve cocuga saglikli beslenme yaninda hastalia uygun diyetler

konusunda danismanlik verir.

Cocuk Yasam alant uzmant

Cocuk Yasam uzmani hastaneye yatan cocugun gelisimsel ve egitsel
ihtiyaclarini belirleyerek aileye destek hizmeti sunar. Act yonetimi ve
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hastaligin uzun donem aileye etkilerini azaltmay1 hedefleyen
programlar hazirlar ve uygular.

Bakim Yoneticisi

Aileye verilecek olan tiim destek hizmetlerinin takibi ve

yonlendirmesini yapar.

Cocuk Yasam Yardimcisi

Hasta cocuk ve ailesi ile aktiviteler yolu ile etkilesime gecerek hastane
ortaminda aileyi desteklemeyi hedefler. Aktiviteleri

planlar/hazirlar/uygular.

Miizik Terapisti

Miizik terapisti miizik aletleri ve sesler araciligi ile duyular1 harekete
gecirmeyi bu yola ¢ocugu bilissel ve duygusal olarak desteklemeyi
amaglar. Bunun yaninda g¢ocuklarin hastanede gegirdigi zamani daha

kaliteli kilmaya caligir.

Polis

Cocuk ve ailesinin giivenligini saglamanin yaninda hastane ¢evresinde
ulasimdan  sorumludurlar. Cocuk istismarin1 rapor etmekle

sorumludurlar.

Kiitiiphaneci

Hastane biinyesinde bulunan kiitiiphanelerde gorev alirlar. Ailelere
aradiklar1 kaynaklara ulasma konusunda rehberlik eder, gerekli kayitlart

tutarlar.

Ogretmen

Hastane okullarinda ¢aligmak {izere egitim almis 6gretmenler bireysel

egitim programi hazirlar ve uygularlar.

Psikolojik Danigman

Cocuga ve aileye hastanede yatig siiresinde danigsmanlik hizmetleri

sunar.

Din Gorevlisi

Ailelere ruhani rehberlik ve ibadetlerinde yol gosterici olarak goérev

yaparlar.
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Sonug

Cocugun hastaneye yatmasi durumu gerek ¢ocugu gerekse tiim aileyi bir¢ok endise ve
problemle karsi karsiya birakmaktadir(Baykog, 2006). Cocuk yasamini tehdit eden bir
hastalikla karsilastiginda bu durum aile tiyelerini, okul arkadaslarmi ve digerlerini etkiler.
Higbir anne baba ¢ocugunun ve ailesinin boyle bir olayr deneyimlemesini istemez (Knapp,
Madden, Curtis, Sloyer, & Shenkman, 2010). Daha 6nceden hazirlikli olmay1 imkansiz kilan
bu durum karsisinda ¢ogu zaman aileler kendilerini ¢aresiz hissederler. Psikososyal etkilerinin
yaninda ¢ocuklarin yasadiklari uzun stireli hastaliklar aileye finansal yonde de zora sokmakta
¢ogu ailede anne ya da baba igsinden ayrilmaktadir. Saglik sorunlari ile sarsilan ailelerin degisen
hayatlarin kabullenmek ve bu sirada kaygi ile bas etmeleri giigtiir. Alinan saglik hizmeti
yaninda bir¢cok ihtiya¢c ortaya ¢ikmistir ve aileler bu ihtiyaglarini nasil karsilayacaklar
konusunda destek ararlar. Hastanelerde ailelerin ihtiyaglarina yonelik olarak hazirlanacak
programlar araciligi ile saglanacak destekler yalniz olmadiklarini hissettirecek ve aileyi
birbirine daha da yaklagtiracaktir.

Kronik hastali§i olan cocuklarin ailelerine yonelik olarak hazirlanan miidahale
programlarinin pozitif yonde etkili oldugu goriilmektedir (Chernoff, Ireys, DeVet, & Kim,
2002). ABD’de bulunan bes ¢ocuk hastanesinin aile destek hizmetlerinin incelendigi bu
calismada sunulan hizmetlerin tanitilmasi ve iilkemizde kullanila bilinecek modellere fikir

vermesi umulmustur.
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