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OZET

ABSTRACT

Giris: Bu calismanin amaci, 16semili cocuklarin ebeveynlerinin saglk
profesyonelleri tarafindan hastalik, bakim ve tedaviyle ilgili
bilgilendirilme durumunu degerlendirmektir.

Gereg¢ ve Yontem: Calismanin 6rneklemini 2004-2005 tarihleri arasinda
bir tniversite hastanesinin Cocuk Hematoloji Onkoloji Servisinde
yatan (n=90) ve polikliniginde ayaktan tedavi géren (n=90) 1osemili
cocuklarin toplam 180 ebeveyni olusturdu. Arastirmanin verileri
arastirmacilar tarafindan hazirlanan bir anket formu ile toplandi.
Istatistiksel yontem olarak ytizdelik ve ki-kare testleri kullanild.

Bulgular: Arastirmaya %77’lik oranla annelerin kauldigi, %32’sinin
35-40 yas arasinda olduklari, %31’inin ilkokul mezunu oldugu ve
calismadiklar (%63) saptandi. Ebeveynlerin %92’sinin ¢cocuklarinin
hastalik tanisin bildikleri ve bunu hekimden 6grendikleri (%60),
hastalik hakkinda bilgilerinin yeterli olmadig (%66), ancak hekim
(%94) ve hemsirelerin (%95) yaklagimlarindan memnun olduklar
belirlendi. Ayaktan veya yatarak tedavi gérme durumu, taniy1 anlama
yeterliligi, taniy1 en iyi anlatan kisi, ebeveynlerin cocugun hastalig ile
ilgili kendini su¢lama durumu, hastalik sonrast psikolojik destege
ihtiya¢c duyma, hastaligin esler arasindaki iliskiye genel olarak etkisi
gibi faktorlerin hastalikla ilgili yeterli bilgiye sahip olma durumu
tizerinde farklilik olusturmadigi (p>0.05), ancak ebeveynlerin hastalik
nedeni ile diger cocuklarla olan iliskilerindeki degisiklik durumu ile
farkhilik gosterdigi belirlendi (p<0.05).

Sonug: Calismadaki veriler dogrultusunda ebeveynlerin ¢ocuklarinin
hastahg ile ilgili bilgilendirilme diizeyinin sadece taniy1 en iyi anlatma
asamasinda kaldigi, hekim ve hemsirelerin ebeveynlerin gereksinimlerini
karsilayabilecek diizeydeki bilgileri yeterli diizeyde veremedigi sonucu
cikarild.

Anahtar sozciikler: Ebeveyn; hastalik; bilgilendirme; losemi.
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Objective: The purpose of this study was to evaluate situation of
parents of children with leukemia informed by the health professionals
with illnes, treatment and care.

Method: The sample in the study consisted of 180 parents of children
with leukemia that were hospitalized at the Pediatric Hemotology and
Oncology Unit (n=90) and treated at the Pediatric Hemotology and
Oncology Polyclinic (n=90) of a University Hospital over the period
2004-2005. Data for the study was collected with a questionnaire
prepared by the researchers. Percentages and chi-square were used as
a statistical method of analysis.

Results: The study indicated that most of parents were mothers of
children with leukemia, between the ages 35-40 (32%), graduated
from primary school (31%), knowing patient’s illness diagnosis (92%),
learning this diagnosis from physican (60%), not knowing everything
about this illness (66%), being satisfaction from physicans approach
(%94) and nurses approach (%95). The results also did not indicate
statistically a significant between level of knowing sufficiently everything
about the illness and factors such as situtaion of treatment at the
polyclinic and hospitilization at the unit, level understanding of the
diagnosis. Who learned the best the diagnosis?, parents accuse
themselves with their child’s illness, situtaion need of psychiatric
support after learning the illness affection of illness generally on relation
between husband and wife (p>0.05). There was statistically a significant
between level of knowing sufficiently everything about the illness and
because of the illness, situation of alteration on relation between
parents and the other children (p<0.05).

Conclusion: It has been recommended in conclusion that, level
information of patient’s parents with their child’s illness was only
degree of the best explaination of the diagnosis, and physicans and
nurses didn’t give sufficiently information which is level receiving of
parents’ needs.
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Giris

isilerin beden ve ruh saglig1 icin gerekli olan sevgiyi,

sefkati ve yakin ilgiyi bulabilecekleri en dogal ortam
ailedir.!!l Aile tiyelerinin, aile ici ve dist olaylara karst
birbirlerinden etkilenmeleri ve ortak tepkiler gostermeleri sz
konusudur. Aile tiyelerinden birinin hastalanmast durumunda
ttim aile tiyelerinin uyumu etkilenmektedir.!'-*! Ailedeki hasta
birey cocuk ise, hastalik yalnizca cocugun degil, aile bireylerinin
de fiziksel, psikolojik, sosyal dengesinde degisikliklere yol
acmaktadir. 157

Hasta ve ailesinin, hastaligi en iyi sekilde anlamasi ve basa
ctkabilmesi, tiziintii ve streslerinin azaltilmasi icin profesyonelce
saglanan bilgiye ulasmalar1 desteklenmelidir.

Hastalik beraberinde hasta ve aileleri i¢in bilinmeyen pek ¢ok
seyin getirisi anlamindadir. Ulasilabilen dogru ya da yanlis,
yeterli ya da yetersiz bilgilerle kendi algilamalari dogrultusunda
yasamlarini bicimlendirmeye calisirlar. Ozellikle de kanser gibi
hayati 6nem tastyan hastaliklarda bu durum daha da anlam
kazanmaktadir. Bu ytizden saglik profesyonelleri hasta ve
yakinlarina en saglikli ve giivenilir bilgiyi kendilerinin
verebilecegi mesajint ileterek aralarinda iyi bir iletisim stireci
baslatmahdirlar.

Bilgilendirme hasta ve ailesinin memnuniyetinin ytikseltil-
mesindeki en 6nemli saglk hizmetlerinden biri olup hasta ve
yakinlarinin saghga yonelik bilgi ve davraniglarinda degisiklik
meydana getirmek, gercek disi korkularni gidermek, tedavi ve
bakimla ilgili isbirligini arirmak amaciyla yapilmaktadir. '8!

Hasta ve ailesinin bilgilendirilmesi, hastalarin durumlar ile
ilgili gercekleri, énerilen tibbi girisimleri ve her bir girisimin
potansiyel risk ve yararlarini, yan etkileri en aza indirmeye
yonelik yaklasimlari, onerilen girisimlerin alternatiflerini,
tedavisiz kalmanin sonuclarini, tani, prognoz ve tedavinin
gidisini icerecek sekilde saglik durumlar hakkinda tam olarak
bilgilendirilmelerini kapsamalidir. [*:1¢!

Bilgilendirmede aktarilan bilgiler anlasilir ve tibbi terimlerden
uzak olmalidir. Bilgilendirme anlama kapasitesine uygun sekilde
yapilmali, hasta ve ailesinin hastalikla ilgili seceneklere katilmini
kapsamalidir. Hasta ve ailesinin bilgilendirilmesi saglik
elemanlarmin en énemli gorevlerinden biridir.!>!!! Bilgilendirme
hasta ve ailesini kapsayan bir plan cercevesinde ulasilmasi
gereken hedefler ve hedeflere ulasilip ulasilmadigina iliskin
degerlendirmeleri icermeli ve rastgele yapilmamalidir.[®!

Bilgilendirme yapmadan once hasta ve ailesinin fiziki ve
psikososyal durumlar degerlendirilmelidir. Oncelikle hasta ve
ailesinin egitim ihtiyaci belirlenmeli ve 6grenme icin en uygun
yontem secilmelidir. Sozel olarak verilen bilgiler yazih
materyallerle de pekistirilmelidir. Hasta ve ailesine sorulart icin
zaman ayrilmali ve ihtiya¢c duyuldugunda diger saglik
profesyonelleri ile igbirligi yapilmalidir.18-12]

Bu bilgilerden yola ¢ikarak bu calisma, losemili ¢cocuklarin
ebeveynlerinin saglk profesyonelleri tarafindan hastalik, bakim
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ve tedaviyle ilgili bilgilendirilme durumunu degerlendirmek
amaciyla planland.

Bu calismada hematoloji kliniginde yatarak ya da ayaktan tedavi
goren cocuk hastalarin yakinlarinin bilgilendirilmesine yonelik
asagidaki sorularin cevaplari arandu:

¢ Ebeveynlerin demografik 6zellikleri, hastalik tanisi, tedavisi
ile ilgili bilgi durumlarn nedir?

* Ebeveynlerin hekim ve hemsirelerin yaklasimlarindan
memnuniyetleri nasildir?

e Hastaligin 16semili cocuk ve ebeveyn tizerindeki psikolojik
etkileri nelerdir?

¢ Hastalik sonrast aile iliskilerinin ¢zellikleri ve ¢cevrenin
tepkileri nelerdir?

e Yatarak ve ayaktan tedavi gorme, taniy1 anlama yeterliligi,
taniy1 en iyi anlatan kisi, ebeveynlerin ¢cocugun hastaligi ile
ilgili kendini su¢lama durumu, hastalik sonrasi psikolojik
destege ihtiya¢ duyma durumu, hastaligin evlilik yasantisina
genel olarak etkisi ve ebeveynin hastalik nedeni ile diger
cocuklarla olan iligkilerindeki degisiklik durumu gibi faktorler

ot}

hastalikla ilgili “Her seyi bilme yeterliligi” tizerinde farklilik

olusturuyor mu?

Gerec ve Yontem

Bu c¢alisma tanimlayict ve analitik nitelikte olup, evrenini bir
universite hastanesinin Cocuk Saghg ve Hastaliklart Anabilim
Dali Hemotoloji Onkoloji Servisinde yatan ve hematoloji
polikliniginde ayaktan tedavi goren losemili ¢ocuklarin
ebeveynleri, drneklem grubunu ise 2004-2005 tarihleri arasinda
yatarak (n=90) ve ayaktan tedavi goren (n=90) toplam 180
ebeveyn olusturdu.

Arastirmanin verileri arastirmacilar tarafindan literattir bilgisine
dayanilarak gelistirilen ebeveynlerin demografik ¢zelliklerini
ve hastalik, tedavi ve bakimiyla ilgili bilgilendirilme durumlarimna,
ebeveynlerin ve l6semili ¢cocuklarin psikolojik ozelliklerini,
aile iliskilerini ve hastalik sonrasi ¢cevrenin tepkilerini ve hekim
ile hemsirelerin yaklasimlarindan memnuniyetlerini iceren 31
soruluk bir anket formu araciligiyla birebir gortisme yontemi
ile toplandu.

Ebeveynlerden, verilen egitimi degerlendirmek tizere
cocuklarinin hastaligi, tedavisi ve bakimu ile ilgili bilgileri
sorgulayan ve literatiir bilgisi dogrultusunda hazirlanan acik
uclu ve dogru yanls ifadeleri iceren bir soru formunu
doldurmalar istendi. Bu sorulara verdikleri cevaplar ve anket
verileri dogrultusunda bilgilendirilme yeterliligi degerlendirildi.
[statistiksel yontem olarak yiizdelik ve ki-kare testi kullamld.

Hemsirelikte EGitim ve Arastirma Dergisi 2007; 4 (1): 32-39

33



Bulgular ve Tartisma

Ebeveynlerin demografik ézellikleri incelendiginde, cocuklarin
yaninda annelerinin kaldig1 (n=138, %77), annelerin cogunun
35-40 yas grubunda (n=58, %32) ve ilkokul mezunu (n=56,
%31) oldugu belirlendi. Ayrica herhangi bir iste calismadig
(n=113, %63) calisanlarin cogunun da isci olarak calistigi
(n=24, %13), kazanclarinin yeterli olmadigi (n=95, %53) ve
1-2 cocuga sahip olduklart (n=127, %71) saptandi (Tablo 1).

Tablo 1: Ebeveynlerin Demografik Ozelliklerinin Dagilimi

(n=180)

Demografik Ozellikler

17-22 6 3
23-28 37 21
29-34 48 27
35-40 58

41-46 23

46 > 8

Okur yazar degil 15

Okuryazar 16 9
Ilkokul 56 31
Ortaokul 23 13
Lise 47 26
Yiksekokul 23

Calisiyor 67

Galismiyor 113

Ev hanimi 131 73
Isci 24 13
Issiz 7 4
Memur 6 3
Emekli 12 7
Annesi 138 77
Babasi 42 23
Yeterli 85 47
Yetersiz 95 53
1-2 127 71
3-4 47 26
5-6 6 3

Ebeveynlerin ¢cocuklarinin hastalik tanisi ile ilgili bilgilenme
durumu incelendiginde, ¢cogu ¢ocuklarinin tanisini bildiklerini
(n=166, %92) ve bu bilgiyi hekimden ¢grendiklerini (n=108,
%060) ve farkl kisilerden bu bilgiyi almak istemediklerini
(n=122, %68) ifade etmislerdir. Docent, profesor

hekimlerle konusunca taniy1 en iyi anladiklarmi (n=135, %75),
cocuklarina hastaliginin séylenmesini uygun bulduklarini
(n=93, %52) ve verilen bilgilerle hastalik ve tedaviyi iyi
anladiklarim (n=135, %75) belirtmislerdir. Onlarin hastalanma
nedeninin tip tarafindan da bilinmedigini (n=78, %43), hastalik
hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklarini (n=119, %66) ve
hastalik hakkinda fikir sahibi olmalarinin oldukca uzun stire

aldigini (n=72, %40) ifade etmiglerdir (Tablo 2).

Tablo 2: Ebeveynlerin Cocuklarinin Hastalik Tanisi ile

ilgili Bilgilenme Durumunun Ozelliklerinin Dagilimi

(n=180)

Bilgilenme Durumunun Ozellikleri

Cocugun Tanisini Bilme Durumu

Istemiyorum

122

Biliyor 166 92
Bilmiyor 14 8
Hekim 108 60
Hemsire 12 7
Aile yakini 50 28
Diger hasta yakinlari 10 6

Cocugun Tanisini Farkh Kisiden
Ogrenmek isteme Durumu

68

Hekimden istiyorum

52

29

Farketmez

Hastaligin Cocuga Séylenmesinin
Uygun Bulunma Durumu

Uygun

6

93

3

52

Uygun degil

Dogent - Profesor

87

135

48
Taniyi En lyi Anlatan Kisi
75

Asistan

7

4

Uzman

Yeterli

33
5

Hemsire
Taniyr Anlama Yeterliligi

135

1

8
Tany Aniama veterig
75

Kismen yeterli

45

25

Hastalik Hakkinda
Yeterli Bilgiye Sahip Olma Durumu

Biliyorum 61 34
Bilmiyorum 119 66
Teshis konulur konmaz 71 39
Oldukga uzun sire 72 40
Halen fikir sahibi degilim 37 21
lyi bakamadim 7 4
Kalitimsal 31 17
Radyoaktif patlamadan etkilendi 32 18
Bunu tip ta bilmiyor 78 43
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Ebeveynlerin hastaligin tedavisi ile ilgili bilgi durumu
incelendiginde, cogunun tedavinin yan etkilerini bildiklerini
(n=100, %56), bu bilgileri profes¢r duizeyindeki hekimden
ogrendiklerini (n=76, %42), bu bilgileri daha énce bilmeleri
durumunda bile cocuklarini tedavi ettireceklerini (n=137, %76)
ve tedavinin uzun streli olmasinin kendilerini korkuttugunu
(n=106, %59) ifade etmislerdir (Tablo 3).

Hot, Toprak ve Deger'in yaptig1 (1999) bir calismada hasta
yakinlarina hastanizin “Hastaligi hakkinda bilgilendirildiniz
mi?” sorusuna %83t evet, %17’si hayir cevabi vermistir. Ayrica
%4071 hekimin verdigi bilgiyi anlayabilmeleri i¢in yeterli zamamn
ayrilmasini istemektedir. %32’si “ubbi terimleri anlamadigini”
soylerken %28'i “anlayabilecegim sekilde aciklama yapilmasini
bekliyorum” demektedir.!*!

Bozkurt ve ark.nin!'3l (1999) yapug bir calismada da hasta
yakinlart %93’ bilgilendirildiklerini belirtirken, sorgulandiklar
zaman ancak %43’tntn yeterli bilgilendirildigi belirlenmistir.

Uyer'in!'* (1985) bir calismasinda ise, ¢cocuklar1 hastanede
yatan ailelerin 6zellikle de annelerin, ¢cocuklarinin hastaligi,
cocuklarma uygulanan islem ve tedaviler hakkinda kendilerine
anlayabilecekleri bicimde ac¢iklamalar yapilmasini istedikleri
bildirilmistir.

Tablo 3: Ebeveynlerin Hastaligin Tedavisi ile ilgili
Bilgilerinin Dagihmi (n=180)

Tedavi ile ilgili Bilgiler

Tedavilerin Yan Etkilerini Bilme Durumu
Evet

100
Hayir 80 44

Tedavi Bilgilerini Aldig1 Kisi/Kisiler

Docent - Profesér 76 42
Asistan 10 6
Uzman 32 18
Hemsire 32 18
Diger hasta yakinlari 30 17

Tedavinin Yan Etkilerinin Onceden Bilinmesine Ragmen

Cocugu Tedavi Ettirme Durumu
Evet

43
Hayir 137

Tedaviden Kortutan Neden

Uzun sireli olmasi 106 59
Sac dokulmesi 12 7
Kusma, halsizlik, yorgunluk 42 23
Olumsuz olabilecek her sey 20 11

Hasta ve ebeveynlerin psikolojik durumu ile ilgili 6zelliklerin
dagilimina bakildiginda, ebeveynlerin ¢cogunun ¢ocuklariin
hastalanmast ile ilgili kendilerini su¢lu bulmadiklarini (n=113,
%63), ancak hastalikla ilgili kendilerine (n=57, %32) ve
cocuguna (n=57, %32) acidiklarini, cocugunun tedavisinde
rol almak icin hastanede kaldiklarini (n=82, %46) ifade
etmislerdir. Tibbi girisimler sirasinda cocugunun yaninda olmak
istediklerini (n=132, %73), cocugu hastalanmadan &nce
herhangi bir psikolojik tedavi gormediklerini (n=170, %94)

Losemili Cocuklarm Ebeveynlerinin Bilgilendirilme Durumunun Degerlendirilmesi

ancak hastalandiktan sonra psikolojik destege ihtiyac
duyduklarint (n=101, %56) belirtmislerdir (Tablo 4).

Tablo 4: Hasta ve Ebeveynlerin Psikolojik Durumu ile
llgili Ozelliklerin Dagilimi (n=180)

Psikolojik Durum ile ilgili Bilgiler

Cocugun Hastalgr ile ilgili
Kendini Suglama Durumu

19
Bazen sugluyorum 48

27

uglamiyorum 15113! 63
Hastallk Basladiktan Sonraki Duygu Durumu

32

Sugluyorum 11

Kendime ve gocuguma acima 57
Sok (Yanlig tani diigiincesi, taniyi kabullenememe) 57 32
Umitsizlik 45 25
Ofke 5 3
Hepsi 16 9
Cocuga Mudahale Esnasinda Yaninda
Olma istegi
Evet 132 73
Hayir 48 27
Klinik istegi 28 16
Cocugun tedavisinde rol almayi isteme 82 46
Cocugun yalniz kalmamasi 47 26
Kalacak kimsenin olmamasi 19 11
ocugun istemesi 4 2

Hastalik Oncesi Psikolojik
Tedavi Gérme Durumu

Evet 10 6
Hayir 170 94
i
Ihtiyag Duyma Durumu
Evet 101 56
Hayir 79 44
Yasamadi 80 44
Yasadi 100 56
Yemek yememe 40 22
Tedaviyi red etme 8 4
Ebeveynlere karsi tepki 19 11
Kardeslere karsi tepki 8 4
Sinirli 7 4
Yemek yememe, tedaviyi red etme, 2 1
ebeveynlere karsi tepki
Yemek yememe, tedaviyi red etme,
ebeveynlere karsi tepki, kardeslere karsi tepki 5 3
Yemek yememe, ebeveynlere kars tepki,
kardeslere kars! tepki 1 1
Yemek yememe, tedaviyi red etme 5 3
Yemek yememe, ebeveynlere karsi tepki 2 1
Tedaviyi red etme, ebeveynlere karsi tepki 1 1
Ebeveynlere karsi tepki, kardeslere karsi tepki 2 1
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XK ARASTI RMIAYXEXX

Hastaligin cocuk tizerindeki psikolojik etkileri incelendiginde,
ebeveynler cocuklarinm hastalandiktan sonra psikolojik sorunlar
yasadigini (n=100, %56) ve en ¢ok yemek yememe (n=40,
%22) seklinde tepki gosterdiklerini ifade etmislerdir. Bu sonuclar
literatir bilgileri ile desteklenmektedir. Erdim ve ark.nin!!”!
(2006) yapug bir calismada hasta yakinlarinin %84.2’sinin
cocugunun hastalig ile ilgili endise yasadigi belirtilmistir.

Guntimtizde aile, toplumun temelini olusturan sosyal bir kurum
olma ozelligini korumaktadir. Aile tiyeleri arasindaki etkilesimin
niteligi, aile tiyelerinin tek tek saghklarma etki edebildigi gibi,
bir tiyenin sagliksiz olmasi da tiim ailede bazi sorunlarin ortaya
cikmasina neden olabilmektedir.'®) Ozellikle uzun stireli
hastaliklarda ve cocugun sik hastaneye yatmasi durumlarinda
cocuklar kadar ailelerinin de psikolojik destege gereksinim
duyacag bir gercektir.’! Bu zorlu siirecte ailelerin yasam
sekilleri etkilenmekte, ekonomileri zorlanmakta, aile iliski-
lerinde ve rollerde degisiklikler meydana gelmektedir.!1!

Bazi aileler stres ve kriz periyotlariyla etkili bir sekilde basa
cikarak birlik i¢inde kalabilmekte ve bu yasantidan gticlii olarak
cikabilmektedir. Baz1 aileler ise, ailenin kaynaklarini asan ve
biriken stresten ezilmektedir. "]

Hasta ¢ocuk ve yakinlan uzun stireli hastaliklara ve hastaneye
yatirilmaya tepkilerini, korku, panik, 6fke, isyan, saldirganlik,
ice kapanma, sucluluk duygulari, bilin¢ dist savunma
mekanizmalarinin ise karigmast ile regresif belirtiler, hastalig:
kullanma, hastaligin ciddiyetini ve yapilan tedavileri reddetme,
tedaviye karst gelme, saglik calisanlarina isyan etme, hastane
personelini su¢lama, hatta zaman zaman anksiyete, umutsuzluk,
depresyon gelismesi, 6lmeyi isteme ve intihar gibi tepkilerle
gosterebilirler.[°]

Cocugun hastaligr aile diizeninde ¢nemli degisikliklere yol
acmaktadir. Ailenin ¢cocugun hastaligindan énceki donemindeki
yasantist tamamen degismekte, maddi giderlerin artmast, tedavi
stirecinin yarattig gerginlik gibi nedenlerle hasta olan ¢cocuk
ile birlikte, cocugun anne ve babasi, kardesleri ve yakin cevresi
de hastaliktan olumsuz olarak etkilenmektedirler.!!®!

Aile iliskilerinin 6zellikleri incelendiginde, ebeveynler evdeki
diger cocuklarin kardeslerinin “Hasta oldugunu, ancak kanser
oldugunu” bilmediklerini (n=99, %55), hastalik nedeni ile
ailedeki diger cocuklarla olan iliskilerinde degisiklik olmadigini
(n=84, %47), esiyle iliskisinin etkilenmedigini (n=79, %44)
belirtmislerdir (Tablo 5). Erdim ve ark.min!™! (2006) yapug
calismada ise hasta yakinlarinin %42.5’inin esleri ile arasindaki
iliskinin olumsuz etkilendigi belirtilmistir.

Bozkurt ve ark.min!'3! (2005) yapug bir calismada, hasta
cocuklarin yaninda bulunan annelerin %41.7’sinin evlilik
iliskilerinin etkilendigini ifade ettikleri saptanmistir. Colak,
Bekdemir gibi arastirmacilar kronik hastalikli cocugu olan
ailelerdeki esler arasi iliskilerin olumsuz etkilendigini
bildirmektedir."*1%! Kurunun?®! yaptig calismada cocuklarin
hastaliklarinin akut veya kronik olusuna bakilmaksizin esler
arasindaki iliskilerin olumsuz etkilendigini belirlemistir. Polat
(1994) ve Sipahi (2001) kronik hastalikli cocugu olan ailelerdeki
esler arast iligkilerin olumsuz etkilenmedigini belirtmislerdir.*"!
Elde edilen sonuclara gére hasta cocugu olan ebeveynlerin
esleriyle arasindaki iliskinin olumsuz etkilenmedigini ortaya
koymakta ve Sipahi ve Polat'n ¢alisma sonuglar ile benzerlik
gostermektedir. Literattirde ¢cocugun hastaligi ile basa ¢ikmada
basarili olan aile tyeleri arasinda acik iletisimin oldugu,
sorumluluklart paylasmada istekli olduklari, cocugun ileriki
yasam1 konusunda dogru bilgilere sahip olduklar
bildirilmektedir.!

Tablo 5: Aile lligkilerinin Ozelliklerinin Dagilimi (n=180)

Psikolojik Durum ile ilgili Bilgiler

Kardeslerin Hastaligi Bilme Durumu
Yas! kiigtk oldugu igin séylenmedi 53 29

Hasta oldugunu biliyor ama
kanser oldugunu bilmiyor
Biliyor 28 16
Ebeveynlerin Hastalik Nedeni ile Diger

Cocuklariyla Olan Iligkilerindeki

Degisiklik Durumu

ce) 55

Hayir 84 47
Onlara kargi daha anlayisli davranma 24 13
E Onlara eskisi kadar vakit ayiramama 59 33
Onlara karsi daha sinirli davranma 13 7
Hastaligin Esler Arasindaki iliskiye
Genel Olarak Etkisi
Degisiklik olmadi 79 44
lliskilerde daha yakinlasma 58 32
~ . | Daha sik tartigma olmasi 29 16
25
g E Birbirimizden uzaklagma 9 5
>
5% __
Esimle ayrildik 5 3

Bozkurt ve ark.nin (2005) yapug ¢calismada, ailelerin %54.9'u
saglam cocuklarinin bakiminda gticlik yasadiklarini
belirtmislerdir.!!

Ebeveynler zaman ve enerjilerini kendileri, hasta cocuk ve
ailenin diger tyeleri arasinda dengelemelidirler. Arastirmalar
ebeveynlerin hasta cocukla ¢ok fazla ilgili olduklarin: ve ailenin
diger tiyelerinin kendileri dahil, gereksinimlerini gz ardi
ettiklerini gostermektedir. Bu durumda evlilik iliskileri, en ¢cok
etkilenen iliski olmakta, ebeveynle diger cocuklar arasindaki
iliskiler de etkilenmektedir.!'”)

Literatiirde kronik hastalikli ¢cocugu olan ailelerin diger
cocuklarint ihmal ettigi duygusunun fazla oldugu
bildirilmektedir;" > calismay1 destekleyen veriler olmamasina
ragmen bu veriler dogrultusunda ailelerin inang, gerekli destek
ve bilgilendirme ile bu hastalikla yasamay1 6grendikleri ve bu
hastalikla basa ¢ikmada aile tyelerinin birbirlerine destek
vermesi, birlik ve beraberligin ¢nemini anlamis olmasi sonucunu
cikarabiliriz.

Hastalik sonrasi ¢evrenin tepkileri incelendiginde, ebeveynler
cocuklarinin hastalanmasindan sonra arkadas ve yakinlarindan
daha fazla yardim gordiiklerini (n=94, %52) belirtmislerdir
(Tablo 6).

Erdim ve ark.min!"! (2006) yapug: cahsmada da annelerin
%651 es ve akrabalarindan sosyal destek aldiklari, saghk
ekibinden endiselerinin giderilmesi yéntinde destek alan anne
oraninin ise oldukca diistik oldugu (%20) belirtilmistir.

Anne ve babalar kendi duygular ile bas edebildiklerinde
cocuklarinin tepkileriyle bas edebilmeye hazir duruma gelirler.
Bunun i¢in kendi duygularini tanimlayabilecekleri ve ifade
edebilecekleri, kendilerini destekleyen kisilere ihtiyac
duyarlar.['7!

Hemsirelikte EGitim ve Arastirma Dergisi 2007; 4 (1): 32-39

36



Tablo 6: Hastalik Sonrasi Cevrenin Tepkilerinin Dagilimi
(n=180)

Cevrenin Tepkileri n %
Arkadas iligkilerinin azalmasi 24 13
Daha ¢ok yardimci olunmasi 94 52
Ayni hastaliga sahip olan ailelerle daha sik 21 12
goérisme

lligkilerin tamamen kesilmesi 8 4
Hic degisiklik olmadi 12 7
Arkadas iligkilerinin azalmasi, ayni hastaliga 5 3
sahip olan ailelerle daha sik gériisme

Daha gok yardimci olunmasi, ayni hastaliga 16 9
sahip olan ailelerle daha sik gériisme

Ebeveynlerin hastaligin tanisi, tedavisi ve bakimiyla ilgili
yeterli bilgiye sahip olma durumuna gore:

e Cocugu yatarak veya ayaktan tedavi goren ebeveynler ile
karsilastirilmast incelendiginde (Tablo 7); ebeveynler arasinda
sayisal olarak fark olmasina ragmen istatistiksel olarak anlaml
farkin olmadig saptanmistir (X?=3.00, p=0.083). Tablo
incelendiginde serviste yatarak tedavi olan hastalarin yakin-
lariyla (n=54) ayaktan tedavi goren hastalarin yakinlarinin
(n=65) ¢cogunun hastalikla ilgili yeterli bilgiye sahip olmadik-
larini ifade ettikleri, ayaktan tedavi olanlarin bilmeme orani-
nin daha ytiksek oldugu gortlmektedir. Bu sonug ¢ocuklarnin
hastaliginin yeni baslamasina, durumun ciddi olmasi nedeniyle
ailenin daha cok sey dgrenmesi gerektigine inanmasina ve
saglik profesyonellerinin ailelerin egitimine yeteri kadar énem
vermemesine baglanabilir.

Hemsirelerin ve hekimlerin yaklasimlarindan memnun olma
durumu ile karsilastirmasinda (Tablo 8), aralarinda sayisal
fark olmasina ragmen istatistiksel olarak anlamh farkin
olmadig saptanmistir (p>0.05). Tablo incelendiginde hastalikla
ilgili yeterli bilgiye sahip oldugu ve sahip olmadigini séyleyen
ebeveynlerin cogu hemsirelerin ve hekimlerin yaklasimlarmdan
memnun olduklarn ifade etmislerdir. Bu sonug ebeveynlerin
memnuniyet durumlarinin sadece bilgi edinme durumuna
bagh olmadigina sunulan diger hizmetlerin etkili olduguna
baglanabilir.

Taniyr anlama yeterliligi ile karsilastirilmasinda, aralarinda
sayisal fark olmasina ragmen istatistiksel olarak anlaml fark
olmadigr saptanmistir (X2=0.405, p=0.525). Taniy1 yeterli
diizeyde anladigini ifade edenlerle (n=91), kismen anladigini
ifade edenlerin ¢ogu (n=28) hastalik hakkinda yeterli bilgiye
sahip olmadiklarini belirtmislerdir. Bu durum hastalarin
cogunun sadece taniy1 dgrenmenin her seyi bildigi anlamina
gelmediginin bilincinde olmasina, hastaligin ciddiyetine ve
tedavi stirecinin uzun zaman alacagini bilmelerine ve bu
siirecte cocuklarinin iyilesmesi icin yapilmasi gereken cok
seyin olduguna inanmalarina baglanabilir.

e Taniy1 en iyi anlatan kisi ile karsilastirmasinda, aralarinda
istatistiksel olarak da anlaml bir farkin olmadig saptanmistir
(p>0.05). Ailelerin ¢cogu taniy1 en iyi anlatan kisinin docent-
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profesor diizeyindeki hekimler oldugunu (n=135) ancak
hastalikla ilgili yeterli bilgiye sahip olmadiklarini (n=90)
belirtmislerdir. Ailelerin cogunun hemsirelerden taniyla ilgili
bilgi almadiklart (n=168,%93) saptanmistir. Bu durum
ebeveynlerin taniy1 koyan kisiden bilgi almak istemelerine
hemsirelerin de hasta haklari cercevesinde taniyla ilgili bilgiyi
hekimlerin vermeleri gerektigine inanmalar1 nedeniyle
hekimlere yonlendirmis olmalarina baglanabilir.

Tablo 7: Yatarak ve Ayaktan Tedavi Goren Hastalarin

Ebeveynlerinin Hastalikla ilgili Yeterli Bilgiye Sahip Olma
Durumlarinin Karsilastiriimasi

Hastalikla ilgili Yeterli Bilgiye

Tedavi Sahip Olma Durumu
Durumu Biliyorum Bilmiyorum
n n
Servis 36 54 90
Poliklinik 25 65 90
Toplam 61 119 180
X?=3.00 p=0.083 p>0.05

e Ailelerin ¢cocugun hastaligy ile ilgili kendini su¢lama durumu
ile karsilastirmasinda (Tablo 9), aralarinda sayisal olarak
fark olmasina ragmen istatistiksel olarak anlaml fark olmadig
saptanmustir (X?=0.608, p=0.738). Kendisini suclayan (n=14),
bazen suclayan (n=32) ve suclamayanlarin (n=73) cogunun
hastalik hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklari belirlen-
mistir. Bu sonug, bu tiir hastaliklarin sadece tek bir nedene
bagh olmadigina aile ici iliskilerin hastalik 6ncesinde de iyi
olduguna ve ebeveynlerin ¢cocuklarmin ihtiyaclar ile yakindan
ilgilendiklerine, bu ytizden bu hastaligin olusmasinda kendi-
lerinin rolit olmadigina inanmalarina baglanabilir.

 Hastalik sonrasi psikolojik destege ihtiya¢c duyma durumu
ile karsilastirmasinda, aralarinda sayisal olarak fark olmasina
ragmen istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi saptanmistir
(X?=0.774, p=0.379). Psikolojik destege ihtiya¢ duyan (n=64)
ve duymayan (n=55) ebeveynlerin cogunun hastalikla ilgili
her seyi bilmedikleri belirlenmistir.

Saglik ekibinin vermis oldugu bilgi, ailelerdeki caresizlik duy-
gularini azaltirken, durumun kontrol altinda oldugu duygu-
sunu yasamalarina neden olmakta, bilgi eksikligi ise belirsizlik,
kayg1 ve kontrol kaybr duygularina yol agmaktadir. Bu nedenle
ailenin cocugun durumu ile etkili olarak basa ¢ikabilmesinde,
bilgilendirilmesi ve saglik ekibiyle isbirligi icinde olunmasi
onemli olup ozellikle de hemsirenin psikolojik ve egitsel da-
nismanlik islevi énem kazanmaktadir.!*7:21l

» Hastaligin evlilik yasantisina genel olarak etkisi ile karsilas-
tirmasinda aralarinda sayisal olarak fark olmasina ragmen
istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi saptanmistir
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(X?=0.525, p=0.769). Esiyle arasindaki iliskide degisiklik
olmadi (n=50), iliskide daha yakinlasma oldu (n=40) ve ilis-
kiyi olumsuz etkiledi (n=58) diyen ebeveynlerin cogunun

hastalikla ilgili yeterli bilgiye sahip olmadiklari saptanmistir.

¢ Ebeveynlerin hastalik nedeni ile diger ¢ocuklariyla olan ilis-
kilerindeki degisiklik durumuyla karsilastirmasinda (Tablo
10), aralarinda sayisal olarak fark oldugu ve farkin da ista-
tistiksel olarak anlamli oldugu saptanmistir (X?=11.116,
p=0.004). Hasta ailelerinin hastalik nedeni ile diger cocuklarla
olan iligkilerinde degisiklik olmadi (n=53), onlara kars: daha
anlayish davranmaya basladiklarini (n=10) ve degisiklik oldu

diyenlerin (n=56) ¢cogunun hastalikla ilgili yeterli bilgiye
sahip olmadiklari saptanmis olup, ¢zellikle iligkilerinde onlara
eskisi gibi vakit ayiramadigini ve daha sinirli davrandigini
soyleyen ailelerin bilgi durumlan diger gruplara gore farkliliklar
gostermektedir.

Ebeveynlerin taniy1 en iyi 6grendigi kisi ve taniy1 anlama
yeterliligi ile hemsirelerin ve hekimlerin yaklasimlarindan
memnun olma durumlarinin karsilastirilmasi incelendiginde;
aralarinda sayisal olarak fark olmasina ragmen istatistiksel
olarak anlamli farkin olmadig saptanmstir (p>0.05) (Tablo
11-12).

Tablo 8: Ebeveynlerin Hemsgirelerin ve Hekimlerin Yaklasimlarindan Memnun Olma Durumu ile Hastalikla ilgili Yeterli

Bilgiye Sahip Olma Durumlarinin Karsilastirnimasi

0 Bilg p O )

- € Hemsire Hekim
» : Biliyorum Bilmiyorum Toplam Biliyorum Bilmiyorum Toplam

n n n % n n n %
Memnun 58 113 171 95 59 110 169 94
Memnun degil 3 6 9 5 2 9 11 6
Toplam 61 119 180 100 61 119 180 100

Fisher p=0.639 p>0.05 Fisher p=0.214 p>0.05

Tablo 9: Ebeveynlerin Cocugunun Hastalik Durumu ile
ligili Sugluluk Hissetme Durumu ile Hastalikla ligili Yeterli
Bilgiye Sahip Olma Durumlarinin Karsilastirnimasi

Hastalik ile Sucluluk Hissetme Durumu

lgili

Bilgi Sugluyorum | Bazen | Suclamiyorum

Durumu foplam

n n

Biliyorum 5 16 40 61

Bilmiyorum 14 32 73 119

Toplam 19 48 113 180
X2=0.608 p=0.738 p>0.05

Tablo 11: Ebeveynlerin Taniyi En iyi Ogrendigi Kisi ile
Hemsirelerin ve Hekimlerin Yaklagimlarindan Memnun
Olma Durumlarinin Karsilastiriimasi

Memnun Olma Durumu

'[iinlyl . Hemsire Hekim

Ogrendigi Memnun Memnun

Ki§i Memnun Degil Toplam | Memnun Degil Toplam
Hekim 128 7 135 126 9 135
Hemsire 6 1 7 7 - 7
Aile yakini 32 1 33 32 1 33
Diger hasta 5 _ 5 4 1 5

_yakinlari
Toplam 171 9 180 169 11 180
X2=1.813 p=0.612 p>0.05 X2=2.755 p=0.431 p>0.05

Tablo 10: Ebeveynlerin Diger Cocuklarla Olan ligkilerindeki
Degisiklik Durumuna Gére Hastalikla ligili Yeterli Bilgiye
Sahip Olma Durumlarinin Karsilastirimasi

Tablo 12: Ebeveynlerin Taniyi Anlama Yeterliligi ile
Hemsirelerin ve Hekimlerin Yaklasimlarindan Memnun
Olma Durumlarinin Karsilastiriimasi

Diger Hastalikla ilgili Yeterli
g?cuklarla Bilgiye Sahip Olma Memnun Olma Durumu
Olan Durumu
Ili§‘lfilt?r(:!eki Taniyi Hemsire Hekim
Degisiklik = — Anlama
Durumu Blllyzr)]rum Bllmlyr:]rum Yeterliligi Memnun Mgr:;g#n Toplam | Memnun Mgr:gillm Toplam
Hayir 31 53 84 . .
Yeterli 129 6 135 129 6 135

Onlara karsl daha 14 10 24
izl G Kismen Yeterli | 42 3 45 40 5 45
Evet 16

ve 56 2 Toplam 171 9 180 | 169 | 11 | 180
Toplam 61 119

P s 180 Fisher p=0.399 p>0.05 Fisher p=0.108 p>0.05
X2=11,116 $=0.004 p<0.05
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Sonuc ve Oneriler

Hasta yakinlarimin cocuklarmin hastalig ile ilgili bilgilendirilme
dtizeyinin sadece taniyi en iyi anlatma asamasinda kaldigi,
gerek yatarak gerekse ayaktan tedavi goren hastalarin ailelerinin
hastalik, tedavisi ve bakimuiyla ilgili yeterli bilgiye sahip
olmadiklarint buna ragmen hekim ve hemsirelerin
yaklasimlarindan memnun olduklari saptanmistir. Ayrica
ayaktan veya yatarak tedavi gorme durumu, taniyr anlama
yeterliligi, taniy1 en iyi anlatan kisi, ailelerin cocugun hastaligi
ile ilgili kendini suclama durumu, hastalik sonrasi psikolojik
destege ihtiya¢c duyma durumu, hastahigin evlilik yasantisina
genel olarak etkisi gibi faktorlerin hastalikla ilgili yeterli bilgiye
sahip olma durumu tizerinde farklilik olusturmadig:
saptanmistir.

Hasta yakininin hastalik nedeni ile diger cocuklarla olan
iliskilerindeki degisiklik durumunun hastahkla ilgili yeterli
bilgiye sahip olma durumu tizerinde farklilik gosterdigi
belirlenmistir. Elde edilen veriler dogrultusunda hasta ailelerinin
cocuklarmin hastalig ile ilgili gereksinimlerini karsilayabilecek
dtizeydeki bilgileri hekim ve hemsirelerin yeterli diizeyde
veremedigi sonucu ¢ikarilmistir.

Bu sonugclar dogrultusunda:

Losemili Cocuklarm Ebeveynlerinin Bilgilendirilme Durumunun Degerlendirilmesi
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