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Cocukluk Donemi Kronik Hastaliklarinda Kullanmilan Model ve Teoriler
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Ozet

Farkli kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ihtiyaglarinin ¢esitlilik gostermesi, bu gocuklara verilecek bakimda farkliliklar gerektirmektedir.
Pediatri hemsireleri bakim verirken kullanacaklari modellerle bu farklilig: yaratacaklardir. Cocukluk dénemi kronik hastaliklar1, psikososyal
kuramlar ¢ercevesinde hemsirelerin arastirma ve miidahale becerilerini uygulayabilecekleri bir alandir. Kronik hastaliklarin ¢cocuk ve aile
iizerindeki etkilerini daha biitiinciil bir gergeve iginde ele alabilmek igin kuram ve modellerin kullanimi 6nemlidir.
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ergenler icin giderek artan bir saglik sorunu haline

gelmektedir (Cavusoglu, 2004). Ergen ve ¢ocuklar,
genel populasyondan 2,5 kat daha fazla psikopatoloji
acisindan risk altindadir (Abd-Allah, 2005).

Kronik hastalik normalden sapma veya bozukluk
gosteren, kalici yetersizlik birakabilen, geriye doniisii
olmayan, patolojik degisiklikler sonucu olusan, hastanin
rehabilitasyonu igin 6zel egitim gerektiren, uzun siire
bakim, gozetim ve denetim gerektirecegi beklenen bir
durumdur (Cavusoglu, 2004). Ayrica, kronik hastalik bir
¢ocugun giinliikk olagan aktivitelerini en az ii¢ ay siireyle
engelleyen, yilda en az bir ay siire ile ya da tan1 aninda
hastaneye yatmaya neden olan bir saglik sorunudur (Akt:
Cavusoglu, 2008; Pless ve Pinkerton, 1975).

Cocukluk doneminde goriilen kronik hastaliklar,
kromozom anomalileri nedeniyle gelisen hastaliklar (down
sendromu vb.), genetik gegigli hastaliklar ( sickle cell
anemi, kistik fibrozis ve hemofili vb.), intrauterin donemde
teratojenik faktorler (ilaglar, enfeksiyonlar ve radyasyon
vb.) nedeniyle gelisen bozukluklar, dogum travmasi ya da
perinatal enfeksiyonlar nedeniyle gelisen hastaliklar
(serebral palsi vb.), posnatal enfeksiyonlar, fiziksel
travmalar nedeniyle gelisen bozukluklar ya da sonradan
kazanilan (romatizmal ates, l0semi, kronik bdbrek
hastalig1, epilepsi vb.) hastaliklardir (Akt: Cavusoglu,
2008, Mattison, 1972).

Kronik hastalifi olan ¢ocuklar, sadece hastaligin
semptomlarin1  azaltmaya c¢aligmakla kalmayip, aym
zamanda ¢esitli etkenlere bagl olarak sosyal, psikolojik,
gelisimsel ve ¢evresel sorunlari da hastaligin beraberinde
yasamaktadirlar (Er, 2006). Bu sorunlara ragmen kronik
hastaligi olan cocuklar normal yasantilarini siirdiirmeye
calismakta, ancak giinliilk yasam aktivitelerindeki kisitla-
malar ve yasam tarzindaki degisiklikler sonucu yasam
kaliteleri olumsuz yo6nde etkilenmektedir (Mollaoglu,
2007). Kronik hastaligi olan ¢ocuk ve ebeveynlerine
verilen bakimda model ve teorilerin kullanimi, hemsirelik
bakimini sistematize edilmesini, ¢ocuk ve ailesine biitiin-
ciil bakim verilmesini ve yasam kalitelerinin arttirtlmasim
saglamaktadir.

G iniimiizde kronik hastaliklar, 6zellikle gocuk ve
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Modeller hemsirelige bir bakis agisi getirmekte ve
hemsirelik uygulamalarina yén vermektedir. Hemsirelik
modelleri odak noktasi olarak bireyi ele almas1 nedeniyle
hemgirelik aktivitelerini “is merkezli” olmaktan uzaklag-
tirir. Ayrica hemsirelik bilgisini ve aktivitelerini sistemati-
ze ederek hemsireye rehberlik eder ve profesyonel bir
iletisim saglar (Ay ve ark., 2007). Uzun siireli hastane
ortaminda yatmast gereken ve degisik kronik rahatsizlik-
lar1 olan ¢ocuklarin ihtiyaglarinin gesitlilik gdstermesi, bu
cocuklara verilecek bakimda farkliliklar gerektirmektedir
(Ozbay ve Ilhan, 2013). Hemsireler bakim verirken
kullanacagi modellerle bu farkliligi yaratacaklardir.
Cocukluk dénemi kronik hastaliklari, psikososyal kuramlar
cergevesinde saglik calisanlarinin aragtirma ve miidahale
becerilerini uygulayabilecekleri bir alandir. Kronik
hastaliklarin ¢ocuk ve aile tlzerindeki etkilerini daha
biitiinciil bir ¢ergeve iginde ele alabilmek i¢in kuram ve
modellerin kullanim: 6nemlidir (Gokler, 2004). Kronik
hastaligt olan g¢ocuklarda kullanilan model kendini
diizenleme modeli, ebeveynlerinde kullanilan modeller
zamana bagli, kronik hiiziin, birlesik ve aile sistemleri
hastalik modelidir. Yogun bakimda kronik hastaligi olan
¢ocuga sahip ebeveynlerin kullandigi teoriler ise kriz
teorisi ve ortak katilimli hemsirelik modelidir.

Kronik Hastaligr Olan Cocuklar Icin  Gelistirilen
Modeller

Kronik rahatsizligt olan c¢ocuklar sadece bilissel,
fiziksel ve psiko-sosyal gelisim alanlarinda belli gorevleri
basarmadaki zorluklarla degil, ayn1 zamanda bu hastalik-
larin bir sonucu olarak diyet yapma, sik sik hastaneye
gitme, tedavi hizmeti verenlerle iliski kurma/kuramama,
act verici tedavi siiregleri, 0lim korkusu, aileden ve
arkadaglardan uzun siireli ayrilik ve sosyal diglanma gibi
durumlarla da yiizlesmek zorundadirlar. Modeller, ¢ocuk-
larin bu durumlarla yiizlesmesini kolaylastirmak amaciyla
kullanilmaktadir (Hampel, Rudolph, Stachow, LaB-
Lentzsch ve Petermann, 2005). Levental’in Kendini
Diizenleme Modeli kronik hastalig1 olan ¢ocuklara bakim
verirken kullanilan bir modeldir.
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Kendini Diizenleme Modeli

Leventhal ve arkadaslar1 hastanin hastalik tehditlerini
nasil algiladigini, bu algilar arasindaki iligkileri, hastalik
belirtilerinin nasil rapor edildigini ve bu kisisel inanglarin
hastalik tehditlerini ya desteklemeye ya da g6z ardi etmeye
yol acan 6z bakim davranisi hakkindaki kararlari nasil
etkiledigini anlamaya yonelik Kendini Diizenleme
Modelini (Self Regulation Model) gelistirmislerdir. Bu
model aymi zamanda hastalikla miicadele ¢abalarina
verilen duygusal yanitlar1 ve saglikla ilgili sonuglar
aciklamaktadir (Pimm, 1998; Jayne, 2001).

Kendini diizenleme modeli literatiirde farkli isimlerle
de (hastalik algi modeli, hastalik temsilleri modeli, 6z-
diizenleme modeli, paralel siire¢/ islem modeli, ya da
common-sense modeli) kullanilmaktadir (Hale, 2007).
Leventhal bu modelde, hastalikta biligsellik (saglig1 tehdit
eden seyin objektif yorumu/hastaligi nedeni ya da
sonuglartyla ilgili kiginin diigiinceleri) ve duygu ifadesi
(sagligi tehdit eden seye karsi verilen duygusal tepki,
ofke/korku vb.) olarak paralel iki diizenleyici faktoriin
aktif oldugunu belirtmektedir. Bu iki siire¢ paraleldir ve

Tablo 1. Hastalik Temsilleri
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siirekli birbirleriyle etkilesim halindedir (Jayne, 2001).
Kendini diizenleme modeline goére hastaligi algilamanin
hastalik temsilleri, basa ¢ikma ve degerlendirme olmak
lizere ii¢ agsamas1 bulunmaktadir.

ik asama olan hastalik temsilleri, sagliga yonelik (vii-
cut duyularina ve semptomlara dayali) bir tehdidin
algilanmasindan olusur. Semptomlarla ilgili bu algilar,
medyada anlatilanlar, saglik uzmanlariyla karsilikl
etkilesim ve hastalikla ilgili gegmis deneyimler gibi ¢evre
kaynakli bilgiler kullanilarak olusturulmaktadir (Jayne,
2001). Hastalik temsillerinin kimlik, neden, siire, sonuglar,
kontrol/tedavi olmak iizere bes boyutu vardir. Kisiler bir
hastalik tehdidiyle karsilastiklar1 zaman, hastalikla ilgili
bilgiyi bu boyutlara goére degerlendirirler (Pimm, 1998;
Skinner, 2003).

Hastahk Temsillerinin Bes Boyutu

Kimlik Neden Stire

Sonuglar Kontrol/ tedavi

Hastaligin algilanan Kisinin hastaligin

belirtileri nedeni hakkinda fikir
(6rn: agr1 ve iiretmesi (6rn: diyabet

yorgunluk) hastaligina
yakalanmamin nedeni

kendi davranigim)

sonuna kadar

Hastaligin akut mu,
aralikli m1 ya da
kronik olup
olmadigmin
beklenmesi

(6rn: hayatimin

Kisinin hastaliginin Hastalarin hastaligini

olasi kisa ya da uzun kontrol ya da tedavi
donemde fiziksel, edilebilip edilmedigi
sosyal, ekonomik ya da algisinin hastaligin
duygusal sonuglarimn seyrini etkileyebildigi
nasil algiladig hakkindaki disiinceleri

(6rn: bagimsizlik

diyabetli olacagim) kayb1)

Hastaligi algilamada ikinci asama ise basa ¢ikma
yanitidir. Basa ¢ikma hastalikla ilgili korku ve diger
duygular1 kontrol etmek igin yapilan girisimler olarak
tanimlanir. Hastaligin olumsuz sonuglarini azaltmayi ya da
sakinmay1 amaglar. Ornegin; romatolojik hastaliklarda
basa ¢ikma, hastalik belirtilerini hafifletmek (agrinin
azalmasi vb.), sakatlig1 azaltmak (tedavi almak, dinlenmek
vb.) ya da hastaligin duygusal etkisini azaltmak igin
(kendinle pozitif konusma) baskalarindan destek gdérme
cabalarini igerir (Pimm, 1998; Jayne, 2001). Basa ¢ikma
davranisi; problem odakli basa ¢ikma ya da duygu odakl
basa ¢ikma ve etkin basa ¢ikma ya da pasif basa ¢ikma
olmak tizere iki grupta incelenebilir. Problem odakli basa
citkmada, c¢ocuk karsilagtigi tehdit edici durumu
degerlendirir ve hastaligin neden oldugu (6rn: yetersizlik,
agr1) problemleri hafifletmek i¢in etkili ve planh
davranislar sergiler (hizli adimlarla yiirime vb.). Duygu
odakli basa ¢ikma ise, gocugun hastalikla ilgili duygularim
yonetmek i¢in olumlu diigiinmekte veya ilgisini ve
diislincelerini  baska konulara yoneltmektedir (Pimm,
1998). Basa ¢ikma davramiglarindan etkin basa ¢ikma
stratejileri kullananlarin, bilgi arama, biligsel yeniden
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yapilanma, rahatsiz edici agrilara ya da belirtilere ragmen
giinlik faaliyetleri siirdiirmeye c¢alistiklar, duygusal
sagliklarinin ve fiziksel yeterliliklerinin daha iyi oldugu,
pasif basa ¢ikma yontemini kullananlarin ise; duygusal
stresi daha fazla yasadiklari, giinliik aktiviteleri yapmaktan
kagindiklart ve olumsuz disiindikleri belirtilmektedir
(Pimm, 1998).

Hastalig1 algilamanin igiincii agamasi ise basa ¢ikma
tepkilerinin verimliligi/ etkililigini degerlendirmektir. Bu
degerlendirmenin sonuglarina bagli olarak temsiller
asamasinda olusturulan algt ve basa ¢ikma tepkileri
degistirilmektedir (Jayne, 2001).

Bu sekilde, tekrar eden {i¢ asama ¢ocugun basa ¢ikma
veya uyum davranigina rehberlik eder (Jayne, 2001).
Kendini diizenleme modeli tedaviye uyumu agiklayabil-
mek icin, hastanin hastalifa 06zgli tedavi inaniglarina
odaklanir. Bu modelde hastalar, tedavi programina uyup
uymamaya karar vermede sadece hastaligin tedavi
gerektirip gerektirmedigini degil, ayn1 zamanda tedavinin
onlarin hastaliklar1 i¢in uygun olup olmadigini da diisiin-
mektedirler (Horne ve Weinman, 2002).
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Hemsirelerin ¢ocuklarin kronik hastaliga verdikleri
tepkilerin, hastalik deneyimlerine atfettikleri inanis ve
anlamlardan kaynaklandiginin fakinda olmalar1 gerekir. Bu
amacla hemsireler, cocugu kendi hastaligi ile ilgili diisiince
ve endigelerini tanimlamasi konusunda, konusmaya
cesaretlendirmelidirler. Cocugun hastalig1 nasil algiladig,
bas etme bicimlerini, tedaviye uyumunu, dolayisiyla
hastaligin sonuglarini (iyilesmesi/ kotiiye gitmesi) etkiler.
Hemsireler, Leventhal’in kendini diizenleme modelini
kullanarak hastalarin  hastalik  algilamasini  yeniden
yapilandirarak, dolayisiyla bas etme mekanizmalarin
etkileyerek yasam Kkalitelerini arttirabilirler ve olasi
psikososyal problemlerin Oniine gecebilirler (Liman,
2011). Literatiirde, Pimm ve Weinman (1998) ve Jayne ve
Yarkin  (2008)’in  c¢alismalar1  Levental’in  kendini
diizenleme modeline temellendirilerek  hazirlandig1
belirtilmektedir.

Kronik Hastaligt Olan Cocuga Sahip Ebeveynler Igin
Gelistirilen Modeller

Cocugun kronik hastaligina ebeveynin tepkisini
aciklayan modeller oldugu ve bu modellerin kullaniminin
ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaligi ile bas etmesine
yardimet oldugu belirtilmektedir (Er, 1998). Zaman bagh
model, kronik hiiziin modeli, birlesik model ve aile
sistemleri hastalik modeli kullanilan modellerdendir.

Zamana Bagh Model

Zihinsel engel, fiziksel engel, kronik hastalik gibi 6zel
ihtiyaglart olan c¢ocuklarin ebeveynlerinin tepkilerini
aciklamaya yonelik olarak gelistirilmis modellerden birisi
olan zamana bagli model Fortier ve Wanlass tarafindan
olusturulmustur. Modelde sagkinlik, inkar, keder, disariya
odaklama ve kapanis olmak iizere bes asama bulunmak-
tadir (Er, 1998).

Sagkinlik agamasi, ebeveyn i¢in krizin baslangicidir ve
teshis asamasinda ortaya ¢ikmaktadir. Bu evre ¢ok kisa
stirmektedir ve ¢cocugun problemine teshis konulmasindan
kisa bir siire sonra ikinci evre baslamaktadir. Inkar asamasi
bir savunma mekanizmasi olarak ortaya ¢ikmaktadir ve
ebeveynler gercek teshisin yanlis oldugu iimidiyle, ikinci
bir yol arama ve inkar etme davranisi igine girerler (Er,
1998). Keder asamasi kizginlik, sugluluk ve hiiziin olarak
disa vurulur ve basa ¢ikma yontemleri olusturuldugunda,
keder evresi sona erer. Digartya odaklanma asamasi
ebeveynlerin durumlarina uygun basa ¢ikma yontemlerini
kesfettikleri, disaridan yardim kabul ettikleri ve hayatlarini
gercekci bir sekilde bu duruma uyarlayabildikleri bir
asamadir. Son evre olan kapanis evresinde ise ebeveynler
cocuklarin teshisinin normal aile yasantisini bozdugu ve
bozmaya devam edecegi gergegini kabul etmekte ve
cocugun aile hayatina uyum saglamasi igin ydntemler
gelistirmektedir (Er, 1998).

Kronik Hiiziin Modeli

Cocugun teshisine ebeveynin tepkisini konu alan
kronik hiiziin modeli, farkli bir sonug ortaya koymaktadir.
Bu yaklagimi savunanlar, kapanig evresine karsi ¢ikarlar.
Olshansky, kronik hiiznii trajik bir olaya verilen dogal bir
tepki olarak tanimlar. Olshansky’ ye gore kronik hiiziin,
ebeveyn-cocuk etkilesimi siirecinde verilen duygusal bir
cevaptir ve zamana bagli modelin kapanis evresine
katilmaz. Olshansky kapanisin kabullenme oldugunu ve
ebeveynlerin hicbir zaman bu durumu bagaramadiklarini
belirtmektedir (Akt: Giiltekin, 2003; Olshansky, 1962).
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Literatirde, Phillips (1991) ve Lichtenstein ve ark.
(2002)’in g¢alismalar1 kronik hiiziin modeline temellen-
dirilerek hazirlandig: belirtilmektedir.

Birlesik Model

Copley ve Bodensteiner, zamana bagli modelinin
cercevesi ve kronik hiiziin modelinin 6zelliklerini tagiyan
bir model olusturmuslardir. Kronik hastaligi olan
cocuklarin ailelerinin sagkinlik, inkdr ve keder evreleri
etrafinda donen bir durum igine girdiklerini ve bunun
birinci evre oldugunu belirtmektedir. Ikinci evrenin ise
disartya odaklanma ve kapanis ile karakterize oldugunu,
ebeveynlerin c¢ocugu oldugu gibi kabul ettiklerini ve
cocukla olan iligkilerinde mutlulugu yakaladiklarini
belirtmektedir. Copley ve Bodensteiner, bazi ebeveynlerin
birinci evreden hi¢bir zaman ¢ikamadiklarini, ikinci evreye
gecemeyislerini  kayiplarinin  agikga  tanimlanmamis
olmasindan kaynakladigini belirtmektedir. Her iki evrede
de duygusal kargasanin oldugunu, birinci evrede
yogunlugu agisindan daha yipratict iken ikinci evrede
zamanla azaldigin1 ancak higbir zaman kaybolmadigini
belirtmektedir (Akt: Giiltekin, 2003; Copley and Bodens-
teiner, 1987).

Aile Sistemleri Hastalik Modeli

Aile Sistemleri Hastalik Modeli Rolland (1994) tarafindan
gelistirilen, kronik hastalik ve yeti yitimiyle kars1 karsiya
kalan aileleri degerlendirmek ve bunlara miidahale etmek
icin bir gerceve sunmaktadir. Bu modele gore aileler
hastaligin getirdigi degisiklikler ve normal yasam dongiisii
geciglerine yamit olarak, tekrarlayan uyum-kriz-yeniden
uyum dongiilerine girmektedir. Bu model zaman iginde
gelisimlerine uygun olarak hastalik ve aile arasindaki
sistemik  etkilesimleri temel almaktadir. Hastaligin
psikososyal tiirii, ailenin iginde bulundugu dénem ve aile
ve sistem degiskenleri olarak 1ii¢ boyutunun oldugu
belirtilmektedir (Rolland, 1987).

1. Hastaligin Psikososyal Tiirii
Hastaligin psikososyal tiiriinlin baglangig, gidis, sonug ve
yeti yitimi olmak iizere dort asamasinin oldugunu
belirtmektedirler.

a) Baslangi¢c asamasi: Akut baslangi¢h hastaliklarda
duygusal ve pratik degisikliklerin kisa siire iginde
gerceklesmesi ve ailenin kriz yonetimi becerile-
rinin hizla harekete gecirilmesini gerektirmek-
tedir. Hizli duygusal degisimlere katlanabilen,
esnek rol degisimlerini, etkin sorun ¢dzimiinii ve
bagska kaynaklardan yeterince yararlanmay1
basaran aileler, akut hastaliklarla daha kolay basa
cikabilmektedir (akt: Tiizer, 2001; Rolland,
1994).

b) Gidis asamasi: Kronik hastaliklarin gidisi ilerle-
yici, sabit ya da tekrarlayici/atakli olabilmektedir.
Sabit gidisli bir hastalikta, baslangictaki olayin
ardindan gelen siirecte degigskenlik olmaz.
Baslangi¢ donemindeki diizelmeden sonra, yeti
yitimi ya da kisitlamalarin oldugu kronik bir
donem yerlesmektedir. Zaman iginde, yeni rol
degisimlerine uyumun zor oldugu durumlarda aile
icin tiikenme riski ortaya ¢ikmaktadir. Bazi
kronik hastaliklarda belirtilerin az oldugu stabil
donemlerin ve alevlenmelerin oldugu donemlerin
oldugu ve ailelerin kriz donemleri ile sakin
donemler arasindaki gegislerin sikligini, yeni bir
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atagin ne zaman olacagini  bilememenin
giicliglinii  yasadiklar1  belirtilmektedir  (akt:
Tiizer, 2001; Rolland, 1994).

€) Sonug¢ asamasi: Kronik hastaliklarin 6liime yol
aclp agmamasl ya da yasam siiresini kisaltmasi
onemli psikososyal etkiye sahiptir. Aile iyeleri
hem hastaya yakin olmak, hem de duygusal
olarak geri durmak arasinda bocalayabilirler.
Yiiksek riskli hastaliklarda ailenin kotii gidise
olan hazirhigm1  degerlendirmek  gereklidir.
Boylece aileye duygularini aciklama firsati
verilmektedir (akt: Tiizer, 2001; Rolland, 1994).

d) Yeti yitimi agamasi: Hastaligin ileri asamalarinda
giderek artacak bir sorun olarak ortaya ¢ikmakta,
aileye beklenen degisikliklere hazirlanabilmek
icin daha fazla zaman saglamakta ve ailenin
cocuga hastalikla ilgili aile i¢i planlamalar igin
firsat vermektedir (akt: Tiizer, 2001; Rolland,
1994).

2. Hastaligin Evreleri (icinde Bulunulan Dinem)
Kronik hastaliklarin kriz, kronik ve terminal evre olmak
lizere li¢ temel evresi bulunmaktadir. Cocuk bulundugu
doneme gore, belirtiler ya da yeti yitimiyle basa ¢ikmay1
O0grenmesi, hastane ortami ve tedavi prosediirlerine
aligmasi ve tedavi ekibiyle uyumlu iliskiler siirdiirebilmesi
gerekmektedir. Cocuk ile birlikte ailenin de hastalik
oncesindeki yasamin kayb1 i¢in yas tutmasi, zaman iginde
hastaligin  kalicih@mi  kabullenmesi  ve  belirsizlikler
kargisinda gelecekteki hedefler bakimindan esneklik
geligtirmesi gerekmektedir (akt: Tiizer, 2001; Rolland,
1994).

3. Kronik Hastaliklarda Aile Dinamikleri (Aile
Islevselliginin Parcalary)
Aile sistemleri hastalik modelinde aile islevselliginin
ailenin yapisal oriintiileri, iletisim siirecleri, kusaklararasi
oriintiiler/aile yasam dongiisii ve aile inang sistemleri
olmak iizere dort agidan degerlendirilmesi gerektigi
belirtilmektedir (akt: Tiizer, 2001; Rolland, 1994).

Aile ag1, ailenin uyum yetenegi, baglilik ve smirlar
ailenin yapisal Oriintiilerini olusturmaktadir. Aile ag
cekirdek aile, genis aile, yakin arkadaglar ve kronik
hastaliklarda saglik personelini igermektedir. Ailenin
uyum yetenegi bir ucta kati, diger ugta ise kaotik nitelikler
arasinda bir noktada oldugu, kati ailelerde degisim giic
oldugu, kaotik aileler de ise tedaviye tam uyumun
gerektigi durumlarda sorun yasayabildikleri belirtilmekte-
dir (akt: Tiizer, 2001; Rolland, 1994). Kronik hastalik-
larda kisileraras1 sinirlar bireyleri birbirinden ayirir ve
otonomi sagladig1 belirtilmektedir. Kronik hastaliklarda
bagliligin énemli oldugu, az olmasinin ailenin yakinligim
ortadan kaldiracagi belirtilmektedir. Aile {iyelerinin
hastalikla iligkili konularda iletisime girebilme yetenegi ve
iletisim siirecleri degerlendirilmelidir. Tletisim siireclerinde
aciklik ve direkt iletisim Onemlidir (akt: Tiizer, 2001;
Rolland, 1994).

Ailenin sagliga iligkin inanglarini belirleyebilmek igin
kusaklararas1 oriintiiler/aile yasam dongiisii ve aile inang
sistemlerinin degerlendirilmesi gerekmektedir. Ailenin
iletisim kurallari, bagli bulunduklar etnik ve dini gruplarin
hastaliklara bakig agist ve kusaklararasi Gykiilerin
degerlendirilmesi 6nem tasimaktadir (akt: Tiizer, 2001;
Rolland, 1994). Literatiirde, Rolland (1999) ve (2005)
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yilindaki c¢aligmalari aile sistemleri hastalik modeline
temellendirilerek hazirlandig1 belirtilmektedir.

Yogun Bakimda Kronik Hastaligi Olan Cocuga Sahip
Ebeveynlere Yonelik Teoriler

Yogun bakimda kronik hastaligt olan c¢ocuga sahip
ebeveynlere yonelik teoriler kriz teorisi ve ortak katiliml
hemygirelik modelidir.

Kriz Teorisi

Yogun stres altindaki bireyler, akut ya da acil bir
problemle etkili bas etme mekanizmalarindaki yetersizlikle
karakterize bir kriz durumuna girme tehlikesindedir.
Hill’in krizde ABCX modeli, ¢ocuklar1 ve bebekleri kronik
hasta olan ebeveynlerin bireysel gereksinimlerinin ve
tepkilerinin anlagilmasi i¢in temel saglamaktadir (Curley
ve Moloney-Hormon, 2001). Hill aile krizlerini, keskin bir
giivensizlik  duygusunun yasandigi durumlar, normal
aktivitelerin bloke olmasi veya yeni birinin ¢agrilmasi olarak
tanimlamaktadir. Hill'in modelindeki ¢ etkilesimli degisken
incelendiginde aile i¢in kriz olusturan etkenin derecesi (X),
degiskenleri iceren olayin zorlugu ya da olayin kendisi (A),
rol yapilari, esneklik ve daha onceki kriz olaylar1 gibi
ailenin krizde karsilagtigi kaynaklar (B) ve kendi amaglart,
sosyo-kiiltiirel gegmisleri ve inanglarina bagl olarak ailenin
anlami (C) dir (Curley ve Moloney-Hormon, 2001).

ABCX kriz modeli aile iiyeleri arasindaki bireysel
farkliliklar1 ve ¢ocuklarin benzer hastaliklariyla karsilagildi-
ginda neden aile iiyelerinin bunu farkl algiladiklarim, farkls
gereksinimleri ve bas etme stilleri oldugunu agiklamaya
yardimc1  olmaktadir. McCubbin ve Patterson (1983)
tarafindan Hill'in ¢alismasi genisletilerek ailenin stres ve bas
etmesini zamanla etkileyebilecek kriz sonrasi olaylar igeren
2'li ABCX modeli hazirlanmigtir. Bu model, peryodik
olarak hastaneye yatan ve siirekli tedavi gerektiren kritik
hastalikli gocugun ailesi i¢in yararli bir kavramsal model
saglamaktadir (Curley ve Moloney-Hormon, 2001).

Ortak Katilimli Hemsirelik Bakim Modeli (OKHBM)
Curley (1988) bu modeli kritik hastalikli ¢ocuklar ve
ailelerinin hemsirelik bakimi igin adapte ettigini ve
tanimlayici arastirmalarda onerilen ¢cogu terapdtik girisimi
iceren filozofik yapiyr sagladigimni belirtmektedir. Model
Pediatrik Yogun Bakim Unitesinde calisan hemsirelerin
anne-babalara verecek degerli seylerinin oldugunu ve
ebeveynlerin is ¢ocuklarinin bakim siirecinde Kkatkisi
olacak degerli seylerinin oldugunu kabul etme varsayimina
dayanmaktadir. Ebeveynler, bebekleri ve cocuklari igin
nasil yardimcei olacaklarini bilirler ancak yogun bakim igin
neyin uygun oldugunu ya da aymt durumdaki diger
ebeveynlere yardimer olacak stratejilerin neler oldugunu
bilemezler (Curley ve Moloney-Hormon, 2001).

OKHBM Pediatrik Yogun Bakim Unitelerinde
bireysellestirilmis hemsirelik etkilesimleri igin bir yapi
saglar. Model, ebeveyn roliinii agiklar, Kkritik hasta
cocuklartyla aktif ebeveyn olarak ilgilenmelerini destekler
ve yabancit bir ¢evrede ebeveyn rollerim giivenle
siirdiirmelerini destekler. Bu modelin kritik 6zelligi,
ebeveynlerin ve c¢alisanlarin iligskilerde esit diizeyde
olmasi, karsilikli birbirlerine bagimli olmalart ve hemsire
ebeveyn arasinda karsiikli memnuniyetin olmasidir
(Curley ve Moloney-Hormon, 2001).
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Sonug

Kronik hastaligi olan c¢ocuklar duygusal, davranigsal,
biligsel ve sosyal agidan yiliksek risk altinda olmalari
nedeniyle hemsirelik bakimlarinin dikkatli bir sekilde
planlamasi gerekmektedir. Planlamada model ve teorilerin
kullaniminin ¢ocuk ve ailelere verilecek olan bakimin
kalitesini attirarak, istenen sonuglarin elde edilmesini
saglayacaktir. Kronik hastalia sahip ¢ocuk ve ailesinin
yasadigi sorunlarin hemsireler tarafindan bilinmesi,
pediatri hemsireliginin ilkelerinden olan primer hemsirelik
ve aile merkezli bakim i¢in ¢ok 6nemli bir noktadir. Bu
donemde yasanan olumsuz etkileri en aza indirmek igin;
cocuklar ve ailelerini model ve teorilere dayali
biyopsikososyal  olarak  destekleyecek  programlar
olusturulmalidir.
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