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Oz: Uzun siire bakim ve tedavi gerektirmesi nedeniyle siiregen hastaliklar,
bireylerin egitimlerini ve gelisimlerini olumsuz yénde etkileyebilmektedir. Bu
hastaliklar, gesitli kanserler, genetik hastaliklar, kalp hastaligi, seker hastaligi,
astim gibi hastaliklardir. Bunlarin bir kismi dogustan bir kismi da sonradan mey-
dana gelmektedir. Onemli olan bu hastaliklarin ne zaman ve nasil kazanildiklari
degil cocuklarin gelisimlerine siireg icerisinde ne kadar az olumsuz etkileyebile-
cegi konusudur. Bu ¢alismada stirekli hastaligi olan ¢ocuklar, hastane okullari,
¢ocuklarmn saglik haklari, hastane okullar1 egitim ortamlari diizenlemeleri, has-
taneye hazirlayic1 egitim, siiregen hastaligin ¢ocuklar iizerindeki etkileri, hasta
cocuk, ailesi ve egitimcilerle iletisim konular1 ele alinmistir.

Anahtar Kelimeler: Siiregen hastalikli ¢ocuklar, hastane okullari, hasta go-
cukla iletisim
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CHILDREN WITH LONG TERM DISEASE AND
SCHOOLS AT HOSPITAL

Emine YILMAZ BOLAT’

Abstract:

Due to the need for long-term care and treatment, persistent diseases can
affect the individual's education and development negatively. These diseases are
various cancers, genetic diseases, heart diseases, diabetes, asthma. Some of them
can be earned later on. What is important is not how and when these diseases
are acquired, but how little they can affect the development of children in the
process. In this study, communication issues of children with persistent illness,
hospital schools, health rights of children, arrangements of hospital schools edu-
cational environments, hospital preparatory education, effects of persistent dise-
ase on children, sick child, family and educators were examined.

Keywords: Children with chronic illness, hospital schools, communication
with sick children.

Giris

Siiregen hastalikli olma, gelisim siirecinde, bireyin, siirekli bakim ve tedavi gerek-
tiren hastalig1 nedeniyle, egitim performansinin ve sosyal uyumunun olumsuz yénde
etkilenmesi durumudur. Baska bir tanimla; normalden sapma veya bozukluk goste-
ren, kalic1 yetersizlik birakan, geriye doniisti olmayan, patolojik degisiklikler sonucu
olusan, hastanun rehabilitasyonu igin 6zel egitim gerektiren, uzun siire boyunca ba-
kim, gézetim ve denetim gerektirmesi beklenen durum olarak tanimlanmaktadir. Do-
gustan anomaliler, dogustan kalp hastaliklari, epilepsi (sara), kronik bobrek yetmez-
ligi, kanserler, hemofili (kan pihtilasmasi yetersizligi), diyabet (seker hastalig), kistik
fibrozis, astim, akdeniz anemisi (talassemi), kalp-damar hastaliklari, sindirim sistemi
hastaliklari, idrar yollar1 ve {ireme organi hastaliklari, cilt ve deri hastaliklari, endokrin
ve metabolik hastaliklar, ruhsal davranis bozukluklari, sinir sistemi hastaliklari, AIDS
siiregen hastaliklar icerisinde ele alinmaktadir.

Ulkemizde 2011 Niifus ve Konut Aragtirmasi sonuglarina gore; toplam niifusun
%6,6’s1nin en az bir engeli vardir. En az bir engeli olan (3 ve daha yukar yas) niifu-
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sun orani %6,9 (4.876.000 kisi)’dur. Erkeklerde %5,9 olan bu oran kadinlarda %7,9’dur.
Genel niifus i¢inde engel grubuna gore engelli niifus oran1 agisindan gormede zorluk
yasayanlarin niifus orani %1.4, duymada zorluk yasayanlar %1.1, konusmada zorluk
yasayanlar %0.7, ylirimede, merdiven inmede ¢ikmada zorluk yasayanlar %3.3, bir-
seyler tasimada, tutmada zorluk yasayanlar %4.1, yasitlarina gore 6grenmede, basit
dort islem yapmada, hatirlamada, dikkatini toplamada zorluk yasayanlarin orani
%2.0’dir  (http://eyh.aile.gov.tr/data/551169ab369dc57100£ftbf13 /B%C3%BClten-Ni-
san2017.pdf). 2016-2017 1. Dénem &zel egitim kurumlarinda 6rgiin egitim alan 6grenci
sayist incelendiginde, 45.590>1 6zel egitim okullarinda, 40.887>1 6zel egitim smiflarmn-
da, 219.728i kaynastirma egitiminde olmak tizere toplam 306.205>dir (http://www.
iskur.gov.tr/kurumsalbilgi/istatistikler.aspx).

Okul 6ncesi ve ilkokul cagindaki siiregen hastalig1 olan bireylere evde veya has-
tanede yatarak tedavi gordiigii siirede verilecek egitim hizmetlerinin planlanmas: ve
ylriitiilmesiyle ilgili usul ve esaslar, 03/02/2010 tarih ve 2629 sayili M.E.B. Evde ve
Hastanede Egitim Hizmetleri Yonergesi dogrultusunda diizenlenmektedir (Anonim,
2010). Tiirkiye> de hastane okullar;; T.C. M.E.B. Ozel Egitim ve Rehberlik Hizmetleri
Genel Midiirliigii tarafindan agilmaktadir. Hastane Okullar1 Subesi tarafindan uzun
siireli hastanede yatan ¢ocuklarin sayilari ile ilgili istatistiki bilgiler toplanmakta, stire-
gen hastalikli ¢ocuklarin egitimiyle ilgili planlamalar yapilmakta, programlar ve pro-
jeler gelistirilmekte, egitim alanlar1 diizenlemeleri belirlenmekte, 6gretmenlere reh-
berlik edecek kitaplar hazirlanmakta, hizmet ici egitim programlari diizenlenmekte,
gerekli arag-gerecler belirlenmekte, hastane okullar1 veya smiflar1 acilmakta, spor ve
sanat faaliyetlerinin gelismesi i¢in ¢alismalar yapilmaktadir.

Hastane okulu agildiktan sonra, miidiir ve 6gretmenler tarafindan hastane okulu-
na gelebilen cocuk sayisi, ¢ocuklarin hastaliklari, yatakta tedavisi gereken ¢ocuk sayisi
gibi sartlar dikkate alinarak, egitim programi belirlenmektedir. Egitim-6gretim hasta-
ne okulunda yapilmakta, ancak daimi yatak istirahatinda ve tedavisinde olan gocuklar
icin, 1l Milli Egitim Madiirliigii'nce gorevlendirilmis, ayr bir smif 6gretmeni gocugun
egitimini yataginda siirdiirmesini saglamaktadir (Onur, 1999).

Milli Egitim Bakanlig1, Saglik Bakanligi ve tiniversiteler arasinda imzalanan proto-
kole gore hastanede agilan “hastane okullar1” veya “hastane siniflar1” sistemi, hastane-
de yatan okul dénemi ¢ocuklarinin okul yasantilarinin kesintiye ugramadan hastane
ortaminda devam ettirilmesi ve ¢ocugun kendi okuluna doniisiinde egitimin kesinti-
siz devaminin saglanmasi amaciyla 1950°li yillarda baslamistir (MEB, 2010). Hastane
okullari, ¢ocuk klinikleri biinyesinde okul dénemi ¢ocuklarinin devam edebilecekleri
bir ya da birkag derslik, 6gretmen ve yonetici odalarindan olusan egitim birimleridir.
Bu okullarda hasta ¢ocugun moral diizeyini yiiksek tutarak okuldan sogumamasini ve
ogrenmeye ilgisini stirdiirmesini saglamak da amaglanmaktadir. Psikolojik travmanin
etkisini azaltmak, sorunlarini paylasmak ve acilarini dindirmek hastane okullarinin
temel amacidir (Isiktekiner ve Akbaba-Altun, 2011, 320).
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Hastanede bir aydan daha az siire yatarak tedavi géren hasta ¢ocuklarin egitimleri
sorumlu oldugu 6gretim programlar: esas almarak okuma-yazma, problem ¢6zme,
resim yapma vb. serbest calismalar seklinde stirdiiriilmektedir. Hastanede devam
eden teshis, tedavi ve ameliyat islemleri g6z 6ntine alinarak hastane okul programla-
r1, normal egitim programlarina gore daha esnek uygulanmaktadir (Baykog-Dénmez,
1999). Bir aydan fazla hastane ilkokul okuluna devam eden 6grencinin basari durumu
ve gelisimi okuluna bildirilir ve smnif gegme islemleri kayith oldugu okul tarafindan
ylritalir.

Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklara evde egitim hizmetleri sunulabilmekte, hastane
okullarma gonderilebilmekte ve kaynastirma egitimine alinabilmektedir. Kaynastirma
egitimlerinde genellikle tam zamanl kaynastirma uygulanmaktadir. Siiregen hastali-
g1 olan ¢ocuklar zihinsel olarak akranlarindan fazla farklilik géstermezken genellikle
sosyal uyumda sorun yasamaktadirlar.

Hastane Okullar1 Egitim Ortam1 Diizenlemesi

Hastane ilkokullarinin egitim ve saglik gereksinimine cevap verecek sekilde ta-
sarlanmasi, ¢ocuklarin hastalik nedeni ile meydana gelecek zorluklar: daha kolay bas
edebilmelerini saglayacaktir. Hastane okulunun mekani oldukca énemlidir. Iginde
kullanilan mimari elemanlar, mobilyalar, hasta ¢ocuklarin kullanimina uygun 6l¢ii-
lerde olmalidir. Hastanede segilen renkler genel atmosferi rahatlatic1 6zelliklere sahip
olmalidir. Cocuklarin fiziksel ve ruhsal bir¢ok gereksinimleri vardir. Hastanede tedavi
goren ¢ocuklarin gegen siire i¢cinde mutlu olmasini saglamak, korku ve kayg: diizey-
lerini minimum diizeye indirmek 6nemlidir. Yas gruplarma gore ¢ocuklar icin resim
yapabilecekleri, miizik dinleyecekleri okul mekanlarina ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu ih-
tiyaglar hastane okulunda karsilanmaya calisilmaktadur.

Subat 2010/2629 nolu tebligler dergisinde yayinlanan 03/02/2010 tarih ve 4 sayili
Milli Egitim Bakanlig1 Evde ve Hastanede Egitim Hizmetleri Yonergesine gore egitim
ortamimin temizlik, 1sinma, aydinlatma, havalandirma ve benzeri bakimlardan sag-
likl1 bir egitim yapilmasina ve 6gretmenin 6nerileri dogrultusunda bireyin 6zelligine
uygun olarak diizenlenmesine 6zen gosterilmelidir. Dikkat dagitabilecek her tiirlii
uyaricidan kagmilmalidir. Hastane ilkégretim okulunda bulunan siniflar, okul éncesi
ve ilkogretim diizeyindeki bireylerin ihtiyaclarini karsilayacak sekilde donatilir. Has-
tane ilkogretim okulunda birlestirilmis smnif uygulamasi yapilir. Sinuf ortaminda grup
egitimi alamayacak durumda olan birey i¢in odasinda bire bir egitime olanak saglaya-
cak diizenlemeler yapilir. Hastane ilkégretim okulundaki okul 6ncesi ile ilkogretimde
gruplarin en fazla 10 (on) dgrenciden olusmasi esastir. Hastane ilkdgretim okulunda
bulundurulacak 6ykii, roman, kaynak kitap ve benzeri materyal, 22/8/2001 tarihli ve
24501 sayili Resmi Gazete’de yayimlanan Milli Egitim Bakanligi Okul Kiittiphaneleri
Yonetmeligi hiikiimlerine gore belirlenir (MEB, 2010).
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Hastaneye Hazirlayic1 Egitim (HHE)

Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklar sik sik hastaneye yatmalar1 nedeniyle bu ¢ocuklara
hastaneye hazirlayic1 egitim uygulamalarmna yer verilmelidir.

Hastaneye Geziler Diizenleme: Anaokulu veya ilkokuldan gelen ¢ocuk gurupla-
rina egitimciler tarafindan hastane servisleri gezdirilir. Cesitli yontemlerle (tanitici
resimler, slaytlar, kitaplar vb.) hastane personeli, hastanede yapilan islemler, hastane-
de kullanilan aletler hakkinda bilgiler verilir. Cocuklarin kaygilar1 azaltilarak ortama
uyum saglamasi beklenir.

Film ve slayt gosterisi: Hastaneye hazirlayici egitim programlariyla ilgili gorseller
egitim odasinda ya da hastane icinde kurulacak bir ¢ocuk sinemasinda gosterilebilir.
Hazirlanan film ve slaytlar ¢ocuklara uygun ve anlasilir olmalidur.

Cocuk kitaplar1 ve okuma terapisi: Hasta ¢ocuklarla ilgili kitaplar okunabilir.

Tanitim kitaplari: Hastaneye hazirlayici egitim programlariyla ilgili konularda ha-
zirlanan, hastanede kullanilan aletlerin, personelin ve yapilan islemlerin resimlerini
gosteren kitaplardir.

Hikaye Kitaplar:: Hastaneye yatmis cocugun basindan gegen olaylar1 anlatan, has-
taneyle ilgili yasantilar1 hayvanlara kisilik vererek canlandiran resimli kitaplardir.

Kartlar: Saglig1 koruma, hastalik ve hastane yasantisini iceren tanitim, siralama,
eslestirme vb. kart dizinleridir. Cocukta duygusal rahatlama saglar.

Kart oyunlart: Sagligi koruma ve hastane yasantisiyla ilgili konularda ki domino,
bul-yap, yap-boz vb oyun kartlaridir. Cocugun bilissel gelisimini destekler.

Afis-poster ve panolar: Hastane ¢ocuk servisleri ve odalarin tavanina, duvarina
¢izilmis, yapistirilmis sevimli kahramanlarin resimleri kullanilabilir.

Miizik: Hastanede ¢ocuklar icin hazirlanmis egitici-eglendirici CD’lerin oldugu bir
miizik odas1 ve gesitli miizik aletleri olmalidir. Miizik ¢cocugu rahatlatici, kaygilarini
giderici bir etki yapar. Cocuklarin oldugu odalarda miizik yayinlar1 yapilabilir.

Televizyon-Video—CD yayinlart: Hastaneye hazirlayici egitim programi ya da segil-
mis eglendirici gocuk programlari yayinlari yayinlanabilir.

Dramatizasyon: Cocuklarin hastanedeki yasantilarmi benimsemesi agisindan
o6nemlidir. Dramatizasyonda ¢ocugun gercek duygulari, catismalar1 ve sevingleri or-
taya cikar, cocugun korku ve kaygilar1 giderilir, gocuk duygu ve diistincelerini ifade
edebilir.

Resim ¢izme: Cocuklarin resim ¢izmesi, duygu ve diistincelerini disa vurmalarini,
psikolojik yonden rahatlamalarini saglar, cocuklara nasil bir yaklasimda bulunulacag-
ni1 belirler. Cocuklara hastanede yaptiklarint anlatan resimler ¢izdirilebilir.
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Oturumlar diizenleme: Hastaneye hazirlayici egitim icin her yontem sonunda ¢o-
cuklarla birlikte oturumlar diizenlenir. Bu oturumlara doktor, hemsire ve egitimci de
katilir. Cocuklarin sorulari cevaplandirilip, istekleri yerine getirilmeye ¢alisilir. Bu ¢a-
lismalar ¢ocugun hastane ortamina daha rahat uyum saglamasini kolaylastirir.

Haberlesme kutusu: Cocuklar ¢esitli konularda dileklerini bildirmek i¢in mektup
yazarak kutuya atarlar, yabanci olduklar: bu ortamlarda genellikle isteklerini bildir-
mekten kaginarak, duygu ve diisiincelerini bu yolla ileterek rahatlamaya ¢alisirlar.

Sanat ¢aligmalari: Hastanede sanat ¢aligmalari i¢in ayrilan bir mekanda resim ¢a-
lismalari, seramik, heykel, camur, kil vb. sanat materyalleriyle yaraticiliklarini gelistir-
meleri ve zevkli vakit gecirmeleri saglanabilir.

Cevre gezileri: Tiyatro, sinema, miize, park-bahce ve orman gezileri ¢ocuklarin
dis diinya ile baglantilarini siirdiiren, moral veren, ¢ocugu bir stireligine hastaneden
uzaklagtiran etkinliklerdir.

Hastaneye davet edilen ziyaretciler: Hastanedeki gocuk ve gengler i¢in, hastaneye
zaman zaman sanatgilar, sporcular, cocuklarin 6gretmen ve arkadaslari, lise ve iini-
versite 6grencileri, ¢esitli kurum temsilcileri davet edilerek ¢ocuk ve genglerin kaliteli,
glizel ve huzurlu giinler gecirmeleri saglanir.

Bilgisayar ve iletisim: Hastanede kalan ¢ocuklarin sorunlarla basa ¢ikabilmeleri
i¢in iletisim teknolojileri nemlidir. Bu araglarla yalnizlik diistincesinden kurtulup ai-
lesi, arkadaslar1 ve okuluyla iletisimini stirdtirmesi saglanir (Bayko¢-Donmez, 2010).

Hastanede Oyun

Cocugun gercek yasantisinin bir pargasi olan oyun, i¢inde yasadigi, mutlu oldugu
bir diinyadir. Hastanede oyun, oyun odasi, oyun araglari ¢cocugu her zaman bildigi,
tanidigy diinyaya gotiiriir. Oyun, ailesi, evi, arkadaslar1 ve okulundan ayr1 ve tanima-
dig1 bir cevrede, bilmedigi islemlerle karsilasan ¢cocugu rahatlatan essiz bir diinyadir.
Cocuk ve hastane personeli arasindaki iletisim kopriisiidiir. Oyun hastanede yatan
cocuklari rahatlatir, onlarin duygularni ve diisiincelerini agiga gikarir. Ozellikle duy-
gularin belli etmeyen ¢ocuklart anlamak agisindan oyun 6nemli bir ara¢ olarak kul-
lanilir. Cocugun segtigi oyun araglari, oyun gesidi, oyun sirasindaki ifadeleri, ¢izdigi
resimler onun ruhsal durumunu ortaya koyar. Oyun odasinda, ¢ocuklarla iyi iletisim
kuran, onlara sevecen ve samimi davranan, sabirli, gercekci, yumusak fakat disiplinli
bir egitimcinin olmasi gerekir. Cocugun kendisiyle siirekli olarak ilgilenen bir kimse-
nin olmasi, onu sik sik gérmesi giivenini arttirir. Bu kisi bir ¢ocuk gelisimci, pedagog,
psikolog veya 6gretmen olabilir (Bayko¢-Donmez, 2010).

Hastanede yatan ¢ocuklar icin oyun daha biiyiik bir gereksinim haline gelir. Hare-
ket, dil, biligsel, sosyal gelisimlerinin devamini saglar, hastane yasantisindan duydugu
korku ve kaygilari azaltir. Cocuk, duygu ve diistincelerini oyuna yansitir boylece ye-
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tiskinler ¢gocugu daha iyi tanir, tepkilerinin nedenini bilir ve ona gore ¢6ziim getirirler.
Bu ozellikler dikkate alindiginda, hastanelerin ¢ocuk béliimlerinde oyun oynamaya
elverisli oyun odalar1 ve oyun materyallerinin bulunmasinin gerekliligi kaginilmazdir.
Kitaplar, bebekler, sanat malzemeleri, bloklar, evcilik oyun malzemeleri, kuklalar, ge-
sitli dramatizasyon malzemeleri gibi pek ¢ok oyun araglart ile dolu bir oyun odasi ¢o-
cuklarin tedavi islemleri disindaki zamanlarini burada toplanarak gegirmelerini sag-
layacaktir. Ayrica oyun odasindan sorumlu ve ¢ocuklarla stirekli birlikte olabilecek,
¢ocuklara duygusal agidan yakin bir yetiskin olmalidir. Oyun odasinin bahgeye agilan
bir boliimii de olmali, gocuklar hem agik havadan yararlanmali, hem de bahgedeki
oyun materyallerini kullanabilmeliler. Béylece kendilerini dis diinyadan kopmamuis
hissedeceklerdir. Bahgede ve oyun alaninda ¢ocuklarin yaraticiliklarini gelistirebile-
cekleri dramatizasyon materyalleri, gesitli bloklar ve kutular, su, 1slak kum, yumusak
kil, toprak gibi elverisli yerler hazirlanmalidir (Baykog-Dénmez, 2010).

Hasta ve Hastanede Yatan Cocuklarin Ihtiyaglar:

Bebeklik Donemi: 0-18 ay hasta bebegin oncelikli ihtiyac1 anne, iyi ¢evre kosullari,
bakim, uyku, beslenme, oyun, miizik dinleme, gorsel ve isitsel uyaranlar, ses ¢ikarma-
sin1 saglama, onunla konusma, ona sarki sdyleme, kucaga alma ve dokunsal temasla
sevgidir. Bebeklik doneminde hastanede yatan bebeklerin hastanede annesiyle birlikte
kalmasi saglanmalidir. Bu durum &zellikle ayrilik kaygisinin artigi 7-12 aylar arasinda
daha da 6nem kazanmaktadir. Boylelikle hem anne rahatlar hem de bebekler kendile-
rini giiven i¢inde hissederler. Kiigiik ¢ocuklar igin annenin bakiminin siirekliligi duy-
gusal, sosyal ve zihinsel gelisim i¢in ¢ok dnemlidir. Bu saglanmadig takdirde diizenli
ve miimkiin oldugunca sik ziyaret edilmeleri saglanmalidir.

Bebekler i¢in aydinlik, giines alan, giirtiltiiden uzak, sicaklik derecesinin sabit ol-
dugu odalar diizenlenmelidir. Bu boliimde 3-5 bebege bakacak bir personel saglanma-
I1, bebek yataklarmnin yaninda hareketli perdeler bulunmalidir. Bebeklik déneminde
gorme ve isitme duyularmi gelistirici uyaricilarin verilmesi ¢ok yaralidir. Bebeklerinin
yataklarinin tizerine gorsel ve isitsel uyar1 saglayan, renkli, ses ¢ikaran, yumusak ma-
teryaller asilmalidir. Bebek boliimiiniin duvarlar: ve tavani desenli kagitlarla kaplan-
mali veya sevimli hayvan figtirleri, renkli sekiller, insan ytizleri gibi gesitli desenler
¢izilmelidir. Bebeklerin dil gelisimini desteklemek amaciyla muizikten yararlanilabilir.
Bebekle firsat buldukca konusmak ona sarkilar s6ylemek ve miizik dinletmek oldukga
yararlidir. Bebeklerin yapilan ¢alismalari, disardaki ¢ocuklarin oynamalarimi izleme-
leri saglanmalidir. Hastanede yatan 6-12 aylik bebekler icin ¢ocuk parklari bulunma-
Iidir. Bu parklarin gevresi bebeklerin kendilerini ¢ekip kaldirabilmeleri destek alarak
ylriiyebilmeleri igin tahta parmaklik veya kalin perdeden yapilmis olmalidir. Teda-
vi ve incelemeler bebek uyanik oldugu zamana goére ayarlanmalidir. Béylece bebek
i¢in glivenli bir ortam saglanmuis olur. Aileler i¢in egitim programlari diizenlenmelidir
(Baykog¢-Dénmez, 2010).
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Okul oncesi donem: 4-6 yas hasta ¢ocuklarin 6ncelikli ihtiyaglari ¢izgi filmler, oyun
arkadaslari, anne, beslenme, bakim, oyuncaklar, iyi fiziksel ¢evre kosullari, miizik-sar-
kilar, sevgi, sefkat, giilen ytizler, sevecen ses tonu ve ¢ocuk kitaplaridir. Oyun ve okul
oncesi donem ¢ocuklarin hastanede kalmaya bagli gosterdikleri korku ve kaygilari 6n-
lemek ya da azaltmak i¢in ilk donem anne ¢ocukla birlikte kalmalidir. Stirekli yatma
zorunlulugu olanlar i¢in disariy1 gérmelerini saglayacak sekilde diizenleme yapilmali,
yataklarinda yapabilecekleri etkinlikler saglanmalidir. Bu ¢ocuklarda yemek yeme, gi-
yinme, tuvalet gereksinimini karsilama 6nemlidir. Cocuklarin 6zbakim becerilerinde
gerileme olabilir. Bunu 6nlemek i¢in, ¢evre kosullari uygun bicimde diizenlenmelidir.
Cocuklarin giinliik el-viicut temizligini, dis fircalama vb aliskanliklarini hastanede de-
vam ettirmeleri saglanmalidir. Cocuklar hastanede genellikle az yemek yerler. Cocuk-
lara yemek konusunda gerekirse yardimct olunmalidir. Bu ¢ocuklarin ebeveyn ¢ocuk
bag giiclendirilmeli, cocugunun yaninda sevdigi bir obje (oyuncak, esya ya da fotog-
raf) bulundurmasi saglanmalidir. Cocuk ameliyat olacaksa bir kag¢ giin 6nce hazirlik
yapilmaly, cocuga yapilacak islemler ¢ok fazla detaya girmeden, anlayabilecegi sekilde
basit kelimelerle, kuklalar ve tibbi malzemeler kullanilarak anlatilmali, gocugun duy-
gularmi ifade etmesi saglanmalidir.

Hastaneye yatirilmis bir ¢ocuk, evinde alisik oldugu diizeni isteyebilir, boylelikle
tuvalet egitimi yarim kalabilir veya gerileme goriilebilir. Hastaneye yatan okul éncesi
doénem ¢ocuklarinin bir¢ogunda, gegici olarak entirezis (alt 1slatma) ve/veya enkopre-
zis (diski kagirma) goriilebilir. Bu durum ya yabanci tuvalet diizeninden ya da anne
baba veya hastane personeline kars1 bir tepki olarak ortaya ¢ikar. Tuvaletler cocuklarin
bulunduklar yere yakin olmalidir. Cocuk boyu lavabolar, tuvaletler ve lazimliklar ol-
maly, tuvalet ihtiyaglari igin zaman zaman uyarilmalidir (Baykog-Donmez, 2010).

Okul donemi: Beden imaj: ile ilgili kaygilar1 olan okul dénemi ¢ocugu ameliyat
olacaksa hazirhiga 1-2 hafta 6nce baglanmali, hastane, ameliyathane ve personel ta-
rutilmali, cocuklar ameliyatin ne kadar siirecegi, uyanik olup olmayacagi, ne zaman
ayaga kalkacag1, ameliyattan sonra nasil goriinecegi gibi detaylar maket tizerinde ya
da gorsel araglar (video, poster, brostir) kullanarak agiklanmalidir. Cocuk uyku esna-
sinda kendine bagka islemlerin yapilabilecegini diisiinebileceginden uyumak sézciigii
kullanilmamali, gece uykusuyla anestezi arasinda ki fark uygun dille anlatilmalidir.
Hastanede yatan okul doénemi ¢ocuklarn 6ncelikli ihtiyaclar ailesi, kardesi, okulu,
dersleri, arkadaslaridir. Tlgileri ise TV, bilgisayar, miizik, oyuncaklar, kitaplar, gizgi
filmlerdir. Hastaneye yatan ¢ocuklar zamaninin ¢ogunu hastanede gegirdiklerinden
okula dondiiklerinde ¢ok fazla ders ve 6devle karsilasacaklarini diistinerek kendileri
tizebilirler. Saglik acisindan hastanedeki ¢ocuklarin tedavi islemlerinin yapilmasina
oncelik verilmeli, egitimsel acidan bakildiginda hastanede uzun siireli yatan ¢ocukla-
rn egitim ihtiyaglar karsilanmalidir. Cocuklar hastanedeki uzun saatleri doldurmak
i¢in miizikle ugrasmalar1 yararlidir. Hastanede ¢ocuklarin enerjilerini bosaltip rahat-
lamalar i¢in giivenli olan bahge etkinliklerinden yararlanilabilir (Baykog-Donmez,

@ Milli Egitim & Say1218 & Bahar/2018



¢ Emine Yilmaz Bolat

2010). Cocuklarin hoslandiklari alanlarda c¢alisabilmeleri i¢in hastane icinde ¢esitli dii-
zenlenmeler yapilabilir, gesitli ugras alanlari olusturulabilir.

Ergenlik: Hastanede yatan ergenlerin oncelikli ihtiyaglar1 ailesi, kardesi, okulu,
arkadaslari, haberlesme-telefon-internet, kitaplari, kisisel alan, bilgisayar, TV, miizik,
spor, ilgi alanlar1 hobileridir. Gencin hastanede yatmasi, yeni gelismekte olan kisiligi-
ni ve bagimsizligini tehdit edebilir. Bunun igin hastanede gence yalniz kalabilecegi,
sessiz 0zel bir oda ayrilmalidir. Hastane odalari, hastalarin kalic1 olmayan degisikler
yapabilecekleri sekilde diizenlenmelidir. Hastaya 6zel esya icin raf, cekmece, dolap
bulunmalidir. Bu genglerin ziyarete gelen arkadaslar ile konusabilecekleri, uyuyan
oda arkadasini rahatsiz etmeden yiiksek sesle miizik dinleyecekleri, resim ve el be-
cerilerine dayali etkinlikler yapabilecekleri ve daha kiigiik hastalardan ayr1 olabile-
cekleri bir yer olmalidir. Bu nedenle bu hastalarin diger ¢ocuk ve yetiskin hastalardan
daha genis bir alana ihtiyaglar1 vardir (Bayko¢-Dénmez, 2010). Bu bireyler ameliyat
olacaksa hazirliga, ameliyata karar verilmesi ile hazirliga birlikte baslanmalidir. Er-
genin beden imajinda olusabilecek degisiklikler, kontrol ve bagimsizligin1 kaybetme,
akran grubundan reddedilme ve 6liim korkusu olabilir. Cocugun bireyselligine sayg1
gosterilmeli, ebeveyn bakima katilmali, ancak ¢ocugun soru sormast ve bilgi almasi
i¢in uzmanlarla yalniz kalmasi da saglanmalidir. Gergekgi ve diiriist agiklamalar yapil-
malidur. Islemler maket iizerinde ya da viicut {izerinde gosterilebilir.

Siiregen Hastalig1 Olan Cocuklarda Goriilen Tepkiler

Uzun stireli (stiregen) hastaliklar ve hastanede yatmak, ¢ocuklar ve yetiskinler
tizerinde korku, kayg: gibi cesitli duygusal etkiler yaratmaktadir. Hastalik veya has-
tane yasantisinin stiresi, niteligi ve derecesi insanlarin gelecek yasantilarini etkileye-
bilmekte, hatta bazilar1 derin izler birakabilmektedir. Bu yasantinin olumsuz izler
birakmasini 6nlemek ig¢in ¢ocuklar i¢in annenin hastanede ¢ocukla birlikte kalmasi,
ayakta tedavinin gelistirilmesi, ziyaret saatlerinin arttirilmasi veya serbest birakilmasi,
hastanede oyun, eglence, hastaneye hazirlayici egitim programlarinin diizenlenmesi,
hastane okullarinin yayginlastirilmasi, ailenin hastalik ve hastane konusunda egitimi,
olimciil hastalig1 olan ¢ocuklar ve aileleri i¢in 6zel egitim hizmetleri, aile-gocuk-perso-
nel etkilesimi gibi konular dikkate alinarak bir¢ok tilkede ¢esitli 6nlemler alinmaktadir
(Baykog¢-Dénmez, 2010).

Hasta ve hastanede yatan ¢ocuklarda, parmak emme, inkar, korku-fobi, kaygz, ag-
lama, sozel ve fiziksel saldirganlik (bagirma), kiskanglik, diismanlik, hayal kirikligs,
depresyon, sevgi yoksunlugu, regresyon (geriye doniis), apati (gercege, cevredeki kisi
ve nesnelere kars1 duyarsizlik), bagimlilik, istahin azalmasi, diizensiz uyku-uykusuz-
luk, eniiresiz/enkoprezis (idrar kacirma/diski kagirma), tirnak yeme ve ice kaparniklik
tepkileri goriilebilmektedir.

Cocugun hastaliga kars: gosterdigi tepkilerin bazilari genel, bazilari ise hastaliga
ozgldiir. Cocuklarin hastaliga gosterdigi genel tepkiler cocugun duygusal ve biligsel
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gelisim stirecine, 6nceki uyum yetenegine, cocugun hastaliktan 6nceki kisilik 6zellik-
lerine ve ayriliklara gosterdigi psikolojik tepkilere, agrinin ve sakatligin derecesine,
hastaligin ¢ocuk ve ailesi i¢in tasidig1 anlama, ebeveyn-cocuk iliskisine, cocugun ebe-
veynin tepkilerini yarutlama bi¢imine, hastalandig: yerin kosullarina hastaligin ¢ocu-
gun tiim fiziksel, psikolojik islevlerine getirdigi kisitlamalara gore degisebilmektedir.
Hastaliga 6zgi tepkiler hastaligin nitelik ve siddetine baghidir. Cocugun ihtiyaclari ve
kapasitesi, i¢ginde bulundugu gelisimsel devreye bagl oldugundan, ¢ocugun tepkileri
ve sorunlari gelisim dénemine gore farklilik gosterir (Aktas, 1992).

Hastaneye yatan ¢ocuklar fiziksel yonden zarar gérme, ameliyat olma ve aileden
ayrilma korkular1 nedeniyle degisik derecelerde stres yasarlar. Onlarin korku ve en-
diselerini azaltmak igin daha 6nceden hastaliklar1 konusunda bilgilendirilmeleri ve
hastane ortamini tanimalar1 saglanmalidir. Hastane deneyimi ve yapilacak islemler
konusunda bilgilendirilmeyen ¢ocuklarin tepkileri, hastaneye iliskin daha 6nceden
edindikleri kendi bilgilerine, deneyimlerine ya da hayallerine bagli olmaktadir (inal
ve Akgiin, 2003). Hastaneye yatan ¢ocuk ve ailesi genellikle ¢ekingen ve kaygilidir.
Uzun siireli hasta ve hastanede yatan ¢ocuklar i¢in hastanede oyun olanaklarinin su-
nulmasi, hastaneye hazirlayici egitim verilmesi ve hastane okullarina devam etmeleri
kayg1 ve korkularini azaltan en 6nemli yontemlerden biridir.

Siiregen Hastaligin Cocuk Uzerindeki Etkileri

Cocuk icin hastalik ve buna bagli olarak hastaneye yatma, onu korkutan, rahatsiz
eden ve hos olmayan bir deneyimdir (Isiktekiner ve Akbaba-Akgiil, 2011). Hastaneye
yatmus olan bir ¢ocuk hastalikla miicadele ederken, tedavinin yan etkileri, ac1 veri-
ci iglemler, ailesinden, oyun arkadaslarindan ve okul ¢evresinden ayrilmanin verdigi
kayg ile miicadele etmek zorundadir (Cavusoglu, 2008). Ozellikle bebek ve okul 6n-
cesi donemi ¢ocuklarin annelerinden ayr1 olmalari, okul dénemi ¢ocuklarinin ise okul
ve arkadas cevresinden uzak kalmalari, egitim-6gretimlerinin engellenmesi, hatta de-
vamsizlik suretiyle sene kayiplari, ¢ocuklar tizerinde olumsuz psikolojik etkiler yarat-
makta ve ileride telafisi gii¢ durumlarla karsilasilmaktadir (Bilir ve Baykog-Dénmez,
1995). Uzun stire tedavi goren ¢ocuklar, okul ve arkadaslarindan uzak kalmalarinin
yan1 sira hastanede gegirecekleri siireye bagl olarak, egitim ve 6gretim agisindan ya-
sitlarina gore devamsizlik nedeniyle yil kaybina ugrayabilmektedir.

Cocugun hastaneye yatmasi, cocuk ve ailenin yasam tarzinda 6nemli degisiklikler
meydana getirmekte, aile bireylerinin stres ya da kriz yasamasina neden olmaktadir
(Cavusoglu, 2001, Neyzi vd., 2002). Siiregen hastaligin ¢ocugun gelisimine etkisinin
diizeyi, hastaligin olusum zamanmna dogustan veya sonradan kazanilmis olmasina,
kalitsal olup olmayisina, ¢ocugun yasi gibi degiskenlere baglidir. Bu degiskenlerin
onemi, ¢ocuklarin biiyiimeleri ve hatta bebeklikte bir viicut imaji gelistirmeye bas-
lamalariyla iliskilidir. Bebekler kendi viicut béliimlerini kesfedip birlestirerek viicut
imajlarmi gelistirirler. Bu kesiflerinde bir boliimiin olmadig1 veya baska anomalileri
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goriirse, bunu kendi benlik imajlariyla birlestirebilirler. Dogustan diger cocuklara gore
bir farklilig1 olan ¢ocuklar, sonraki yillarda bir farklilik olusan ¢ocuklara gore daha
uyumlu, benlik imajint daha kolay kabullenmis ¢ocuklardir.

Stiregen hastalig1 ya da fiziksel farkliligi olan ¢ocuklar, benlik imajlarini kabul etme
siirecinde veya kabul ettikten sonra yasitlarindan kabul gérme sorunuyla karsilasirlar.
Kigtik ¢ocuklar, farkli olanlar1 kolay kabullenirler. Bunda yetiskinlerin tutumlar1 ¢cok
onemlidir. Yetigkinler cocuklarinin 6zel durumu olan ¢ocuklarla birlikte olmalarindan
dolay1 onlarin olumsuz &6zelliklerini alabileceklerinden kaygilanabilir ve onlar1 koru-
maya ¢alisabilirler.

Hastalik belirtileri gozle goriiliir olan gocuklar, ¢cogunlukla goriinmeyenlere gore
daha fazla ilgi ve destek goriirler. Hastaligin kazanilma sekli ve zamani, ¢ocugun
hastalik doneminde yasayacag1 psikolojik ve sosyal degisiklikler acisindan farklilik-
lar gostererek, tedavi siirecine, tedaviye ve verilecek olan hizmetlere tepkilerini farkl
sekillerde etkilemektedir. Cocuklarin hastaliklar1 kazanim sekilleri dogustan ve son-
radan kazanilan hastaliklar olarak temelde ikiye ayrilmaktadir. Dogustan getirilen
hastaliklarda ¢ocuk dogdugunda hastalig1 tasimakta ve dogumdan kisa bir siire son-
ra hastalik belirtileri ortaya ¢ikmaktadir. Bu ¢ocuklarin gelisim asamalar1 hastaliginin
cinsi ve derecesine bagli olarak saglikli cocuklarinkinden farkli olabilir. Bazen ¢ocuklar
normal gelisim gosterirken, cesitli kazalar veya hastaliklar nedeniyle sonradan siire-
gen hastaliklara yakalanabilirler, aniden kendilerini hig tanimadiklari, bilmedikleri ve
agrili islemlerin oldugu bir ortamda bulabilirler. Bu ¢ocuklardan bazilar kaza veya
hastaligin éncesindeki durumlarina kavusamayabilirler.

Cesitli kazalar sonucunda ortaya ¢ikabilen, olaymn ciddiyeti ve ¢ocukta olusabi-
lecek fiziksel problemlerin derecesine gore tedavi siiresi tam olarak belirlenemeyen
durumlar, akut hastaliklar olarak tanimlamaktadir. Akut hastalig1 olan ¢ocuklar ilk
miidahalelerini takiben durumlarina bagli olarak yatarak veya ayaktan tedaviye de-
vam edilebilir. Kronik hastalik; “normalden sapma veya bozukluk gosteren, kalic1 ye-
tersizlik birakabilen, geriye doniisii olmayan, patolojik degisiklikler sonucu olusan,
hastanin rehabilitasyonu igin 6zel egitim gerektiren, uzun siire bakim, gozetim ve
denetim gerektirecegi beklenen durum» olarak tanimlanmaktadir. Akut bir nedenle
hastaneye yatirilan ¢ocuklarin ve ailelerin durumluk kayg: diizeyleri siiregen hastalik
sebebiyle hastaneye yatirilan ¢ocuklar ve ailelerinin kayg: diizeylerinden daha yiik-
sektir. Beklenmedik olarak gelisen olay ailede ve ¢ocukta sok etkisi yapmaktadir. Bu
donemde ¢ocugun durumuna bagl olarak aile ve ¢ocuk bilgilendirilmeli ve destek
verilmelidir. Planlanmamis sekilde hastaneye yatirilan ¢ocuklarin anne-babanin ka-
tilim1 ve hastanede yatma durumunda desteklenmesi ile ¢ocugun ve anne-babanin
bilgilendirilmesinin olumlu etkileri oldugu bilinmektedir.

Cocukluk hastaliklarinda erken girisim ¢ocuk, ailesi ve yasadig1 sosyal ortam igin
¢ok onemlidir. Erken miidahale hastaligin derecesinin artmasini ve daha iist diizey

Milli Egitim ¢ Say1218 ¢ Bahar/2018 @



Siiregen Hastalig1 Olan Cocuklar ve Hastane Okullar1 ¢

sorunlarin ortaya ¢tkmasini 6nleyecegi gibi ailenin olayla bas edebilme yetenegine
olumlu katk: saglayacaktr.

Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin 6zellikleri ve gereksinimleri temel alindiginda
heterojen bir grup olmalar1 nedeni ile grubun 6zelliklerini s6ylemek giigtiir. Stirekli
hastalig1 olan ¢ocuklarin problemleri ve ihtiyaglari, hastaligin derecesi, ortaya ¢ikis
yasi ve gelisimine bagh olarak akranlarindan farklilasir. Bazi hastaliklarda problemle-
rin arttig1 ve azaldigi donemler vardir. Bazi hastaliklar uygun tedavi ile ortadan kalka-
bilmekte, bazilari ise ilaglarla kontrol altina alinabilmektedir. Genel olarak yorgunluk
ve hastalik nedeniyle okul devamsizliginin yaninda, smif iginde birgok etkinlige kati-
lamadiklari, motor becerilerde yetersizlik, beden egitimi derslerine katilamama gibi
sorunlarla karsilasmaktadirlar. Cocuklarin hastaliklari ile birlikte gelisimlerinde geri-
lemeler olmakta, tedavisi uzun siiren ciddi hastalik durumlarinda ¢ocuklarda gesitli
davranis problemleri goriilmektedir.

Hasta ¢ocukta dikkat edilmesi gereken en énemli nokta, sadece cocugun hastalik
durumuna odaklanmaktan ziyade g¢ocugun gereksinimlerine yénelmek ve bu alani
desteklemektir. Cocugun, biligsel ve gelisimsel diizeyine uygun bi¢cimde tasarlanmis
bilgiler, cocugun daha etkin bir bicimde giiveninin saglanmasi ve tibbi bakimu ile ilgili
kaygilarinin azalmasi agisindan ¢ok dnemlidir.

Cocuklarin ve ailelerinin hastaliklarindan psikolojik olarak etkilenme diizeyle-
ri ve kaygt diizeylerindeki degisiklikler pek ¢ok degiskene bagli olarak farkliliklar
gostermektedir. Hastaligin ¢cocuk ve aile tizerindeki etkileri ve ¢ocuklarin hastaliklar
karsisinda gosterdigi tepkiler, cocugun hastaliginin dogustan veya sonradan olmasi,
hastaliga yakalanilan yas, cocugun gelisim diizeyi, cocugun uyum diizeyi ve yetenek-
leri, anne-baba-¢ocuk iliskisi, aile i¢i denge, hastaligin derecesi, hasta organ, agr1 veya
kaybin derecesi, tedavi sekli, hastaligin yarattig1 kalici etki ve sinirlamalar, hastaligin
tasidig1 anlam, hastalikla ilgili diistinceler, hastaligin, cocugun toplumsal uyumuna,
okul yasantisina etkisi gibi degiskenlere gore farkliliklar gosterebilmektedir.

Uzun siireli hastalig1 olan ¢ocuklar, saglikli yasitlarma gore énemli davranissal
problemlere sahip olma agisindan daha fazla risk altindadirlar. Siiregen hastaliklarin
¢ocuklarda gerileme davranislarinin yani sira gelisimsel gerilik veya gecikmelere de
yol agmaktadir. Stiregen hastalik ¢ocuklarin gelisim asamalarinda olumsuz etkilere
neden olabildigi gibi cocugun akademik gelisimi {izerinde de olumsuz etkiler yarata-
bilmektedir. Hasta ¢ocuk icin okuldan uzak kalmak, hastalig1 ve hastanede kalmasi ile
birlikte yeni bir sorunu da beraberinde getirmektedir.

Siiregen Hastaligin Aile Uzerindeki Etkileri

Kendi dtizenleri iginde yasamakta olan aileler, yasanan bir kaza veya beklenme-
dik bir belirti ile hi¢ tanimadiklari bir ortam icine girerler. Bu ortamda bilmedikleri
bir cevrede, yabanci olduklar: terimler ve kisilerin oldugu, gegici ayrilik dénemlerinin
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yasandig1 hastalikla i¢ icedirler. Bu stireg aile bireylerinin yasamlarinin degismesine
ve gesitli etkenlere bagli olarak krize neden olabilir. Aile hasta ¢ocukla ilgili hislerinin
kabul edilmesinde yardima ihtiyag duyar. Aile sik sik, kontrol kaybi, kizginlik ve sugluluk
gibi duygularini ifade etmeleri igin cesaretlendirilmelidir. Aileler, cocukta hastaneye
yatmaya baglh olarak gelisen kizginlik, regresyon (gerileme), diismanlik gibi davra-
niglara hazir degildirler. Bunlarin normal ve beklenen davranislar oldugunu anlatmak
ailenin kaygisini azaltabilir (Inal ve Akgiin, 2003).

Cocugun hastaligi, aile diizeninde 6nemli degisikliklere yol agmaktadir. Ailenin
¢ocugun hastaligindan dnceki donemindeki yasantisi degisecek, maddi giderlerin art-
masi, tedavi siirecinin yarattig1 gerginlik gibi sebeplerle hasta olan ¢ocuk ile birlikte,
¢ocugun anne ve babasi, kardesleri ve yakin gevresi de hastaliktan olumsuz olarak
etkileneceklerdir. Anne-babalar, 6zel gereksinimli ¢ocuklarini asirt koruma egilimin-
dedir. Saglik personelinin ¢ocugun kisithiliklarini vurgulamasi korumaciligy artirabil-
mektedir. Burada saglik ekibi tiyeleri hastalig1 veya 6zrii olan gocugun yapabilecegi ve
yapamayacag aktiviteleri liste haline getirmeli ve aile ile bilgi aligverisi i¢cinde olma-
Lidir. Saglik personelinin ¢ocugun yapabilecegi ve yapamayacag: aktiviteleri birlikte
iletmesi, anne-baba ve ¢ocuk i¢in yol gosterici olacaktir.

Siiregen hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin sosyal destek ihtiyaclar1 normal
gelisim gosteren ¢ocuga sahip ailelere gore daha fazladir. Ailelerin tepkileri degisik
kosullardan etkilense de gegirilen evreler benzerlik gostermektedir. Ailelerin verdigi
ilk tepki genellikle “saskinlik”tir. Aileler ve hasta ¢ocuklar uzun siire kars: karsiya
kalarak mticadele etmelerini gerektirecek bir durumla karsilasmislardir. Bu dénemde
siklikla kullanilir. Cocuk ve aile tanmnin yan-
lis oldugunu ileri siirebilir, hastalig1 ciddiye almamuis gibi goriinebilirler. Ikinci evre
“kizginlik ve igerleme” evresidir. Bu donemde goriilen kizgmhigin énemli bir kismi
tedavi ekibine yansitilir. Bu evreyi kendini suglu hissetme izler, “ni¢in ben?”, “nigin
biz?” sorularinin soruldugu dénemdir. Hastalig1 kendilerine verilmis bir ceza olarak
algilayabilirler. Bir siire sonra yapilan ¢abalar sonucunun degismedigini gordiikce uz-

AL

savunma mekanizmalarindan “inkar

las1 i¢ine girmeye baslarlar. Bu dénemlerin sonunda “hastaligin kabulii” beklenir. Bu
kabul, tedavinin etkinligini ve siirekliligini olumlu yonde etkileyecektir. Cocuk ve aile,
bu evreleri yasarken gesitli sebeplerle evrelerden birinde kalabilir ya da bir 6nceki ev-
reye tekrar donebilirler. Bu gibi durumlarda profesyonel yardima gereksinim duyulur
(Er, 2006, 159-160).

Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde, hastalik durumunun olumsuz etkile-
ri goriiliir. Aileler asir1 koruyucu veya kisitlayici olabilirler, fikir ayriliklarina diisebilir,
karar vermede zorlanabilir, kotii ve kati davranis kaliplarini kullanabilirler. Cocugun
hastalig1 s6z konusu oldugunda, hastaligin tani ve tedavisi, hastaligin sonlanmasi
veya hastalikla birlikte yasanmasi gerekli durumlarda anne ve babanin tutum ve dav-
ranislari ile bu dénemde tistlendikleri yiikler ve gorevler arasindaki farklar da énemli
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bir ayrintidir. Ebeveynlerden sadece birinin ¢ocugun sorumlulugunu almasi, yasanan
olumsuz duygular: destekleyecektir.

Ailenin gereksinimleri, hastaligin ilk etkileri sirasinda ve fiziksel belirtiler artti-
ginda énemli 6lgiide biiytimektedir. ik etkiler, tan1 ncesinde ortaya ¢ikabilecegi gibi,
ailenin bir seylerin ters gittiginin farkina varmasi ile de olusabilir. 115 etkiyle olusan
huzursuzluklar, tan1 sonrasinda da aylarca devam edebilir. Fiziksel belirtilerdeki her-
hangi bir siddetlenme veya ailedeki mevcut dengeyi bozarak ailenin gereksinimlerini
arttiracaktir. Cocugun ailesinden ayrilmasini gerektiren durumlarda, aile gocugun ba-
kimin tistlenemeyeceginden ebeveynde kaygiya sebep olabilir.

Stiregen hastalikli ¢ocuklar: en iyi anlama seklinin onlarin “normal olmayan du-
rumdaki normal ¢ocuklar” olduklarini kabullenmek gerektigi gibi, hasta gocugun aile-
sini de bazi sorunlar yasayan normal aileler gibi anlamaya ¢alismak, normal olmayan
dénem yasayan normal olan aileler olarak degerlendirmek gerekmektedir.

Cocugun stiregen hastalig1, anne-babalarin ¢alisma giictinti ve dolayisi ile ailenin
ekonomik statiistinii etkilemektedir. Hastalik, aileler i¢in normalden ¢ok daha fazla
evde bulunmalarini ve ¢alismasini gerektirdiginden, ¢ocugu gerekli yerlere tasima,
hastaliga ait 6zel tedavilerle ilgilenme gibi aileye ek bir yiik getirmektedir. Uzun stireli
hastaligin varligi, her iki ebeveynin calistig1 durumlarda ebeveynlerin 6zellikle anne-
nin ¢alisma olasiligini azaltabilmektedir.

Siiregen hastalig1 olan ¢ocuklarla ilgilenen saglik personeli aileye de dnem verme-
lidir. Ailedeki olumsuz etkiler gocugu etkileyebilmektedir. Hasta ¢ocuk, ailesi ve kar-
deslerinin hastaliga bagli olarak yasanan stres artis1 ve yasam kalitelerinin diistisii ile
bas edebilmeleri icin, saglik kuruluslarinda, gocuk ve ailesini hastalik ve tedavi stireci
konusunda bilgi verilmesi, tibbi islemlere anne-babanin katiliminin saglamasi, aileye
sosyal destek hizmetlerinin sunulmasi gerekmektedir. Saglik hizmetinde hasta ¢ocu-
gun anne-babasinin saglik ekibine giiven duymasi tedavi siirecini etkileyebilecektir.
Hastanede yatan ¢ocuklarin ailelerinin saglik personeline olan giivenlerini etkileyen
faktorler; bakim hizmetleri, teknik saglik ekipmanlari, gocuk ve ailenin gereksinimleri-
nin karsilanmasi ile hemsire ve saglik ekibindeki diger calisanlarin davraruslari olarak
belirtilmektedir. Anne-babalarin, karar verme siirecine katiliminin ve bakim hizmeti
i¢cinde yer almasinin saglanmas: gerekir ve bu ¢ocugun iyilesme siirecinde énemli yer
tutar. Saglik personelinin, ailenin hiiziinlii durumunu anlamasi ve ona gore yaklasim-
da bulunmasi oldukca 6nemlidir. Anne-babanmn yasadig1 agir sugluluk duygusu ve
umutsuzluk nedeniyle ¢cocuguyla yeterince ilgilenmiyormus veya gercekg¢i davranmu-
yormus gibi degerlendirilebilmektedir. Bu umutsuzluk ve sucluluk duygusu, aileye
¢ocuk hakkinda verilen bilgilerin yeterince anlasilabilmesine engel olmaktadir. Saglk
personelinin 6zel durumu olan ¢ocuga ve ailesine yaklagimlarinda empati gok 6nemli-
dir. Cocugun saglik durumu olumlu olmasa da aileye ve ¢ocuga verilen bilgiler dogru
olmalidir. Anne-babalarin ayn1 durumdaki diger ebeveynlerle iliskide olmalari, onlara
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yardimcr olacaktir. Ortak duygu ve diistinceler paylasilacak, ortak sorunlara birlikte
¢oztimler bulunacak, ge¢mis deneyimler paylasilarak duygusal rahatlama yoluna gi-
dilecek, basarili basa ¢ikma yontemleri paylasilacak ve dolayisi ile sosyal soyutlanma
en aza inecektir.

Hastanede ¢ocuklari yatan ailelerin gereksinimleri; saglik personellerinin diirtist-
ligii ve giivenilirligi, bilgilendirilme ve diger aile {iyelerini bilgilendirme ihtiyaci, des-
teklenme ve rehberlik edilme ihtiyacidir. Cocugun saglik durumundan, tedavisinin
asamasindan ve hastaligin genel gidisinde haberdar olmak anne-babalarin en énemli
haklaridir. Bu tiir bilgiler sayesinde, anne-babalarin ¢ocugun i¢inde bulundugu duru-
mu anlamalar1 miimkiin olacak, sorunlarla karsilastiklarinda basa ¢ikma yetenekleri
gelisecek ve boylece ebeveynlerin endise ve stresleri azalacaktir. Ailenin bilgi almak is-
tedigi durumlar, saglik personeli tarafindan ailenin anlayacag sekilde agiklanmalidur.

Siirekli hastalig1 olan ¢ocuklarin kardeglerinin psiko-sosyal gereksinimleri de kar-
silanarak desteklenmelidir. Saglikli kardes, hasta kardesin hastaliginin tanilanmasi ile
birlikte kendisini hi¢ aligkin olmadigy, ailedeki rutinlerin kayboldugu, hasta gocugun
arkadashiginin yok oldugu bir siirecin i¢inde bulur. Bu problemlerden bazilar siirekli-
lik gostermekte, hatta siddetini daha da artirabilmektedir. Siiregen hastaligin kardes-
lerin yeme ve uyuma sorunlari yasamasina neden olabilmektedir. Kardesler 6zellikle
hastalik durumuna uyum konusunda duyarhidirlar ve hasta ¢cocukla benzer stres ya-
sarlar. Kardesler hastalik durumuna kars: depresyon, kizginlik, kaygi, sugluluk duy-
gusu ve sosyal izolasyon yasarlar. Kardesler ciddi hastalik déneminde aile iiyelerinin
en mutsuz ve duygusal olarak en ihmal edilmis bireyleridir. Tiim ilgi ve alaka hasta-
1g1 olan kardese yoneltildiginden saglikli olan kardesin duygusal gereksinimleri goz
ardi edilebilir olarak diisiiniiliir ve ilgi ve gereksinimleri 6nemsenmeyebilir. Saglikl1
kardes bu donemde yalnizlik, {iziintii ve anne-babaya ulasamama duygularin yasa-
yabilir, anne-babanin saglikli gocuktan beklentilerinin artmasi, anne-babanin ona kars1
toleransinin azalmasi gibi durumlar saglikli kardeslerde olumsuz davranislara neden
olabilecegi gibi, saglikli kardesin duyarli davranislarin artmasi, hastalar ve digerlerine
kars1 empati kurabilme, sabirli olabilme ve yasamin degerini bilme, olgunluk kazan-
ma, daha yakin aile iligkileri kurma gibi olumlu davrarislar da gelistirebilmektedir.
Hasta ¢ocuk tizerine yogunlasan aile saglikli cocukla sosyal ve duygusal olarak ilgi-
lenmemektedir. Anne-babalar saglikli kardeslerin daha ¢ok fiziksel sagliklar ile ilgi-
lenmekte, saglikli kardeslerin duygusal problemleri gogunlukla fark edilmemektedir.

Saglikli kardesler i¢in hastaligin tanilanmasindan sonraki dénem travma yaratici
bir dénem olarak degerlendirilmektedir. Saglikli kardesin bu déonemde yasayabilecegi
olumsuz yasantilarda, anne-babanin depresyonu, evliligin dengesi ve anne-baba ile
saglikli kardesin iletisimi en 6nemli etkenlerdir. Saglikli kardesin de i¢ine dahil edildi-
gi olumlu diistinme, digerleri ile konusma, iletisime agik olma ve hasta cocugu ziyaret
etme firsatlar1 gibi cocugun hastalig ile bas etme yontemleri, bu dénemde aileye yol
gosterici ve destekleyici yaklagimlardir. Tletisime acik olmak hasta cocuk, anne-baba
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ve kardesler i¢in en 6nemli faktorlerden birisi olarak goriilmektedir. Kardeslere 6zel
olduklarmi hissettirmek, tiim ¢ocuklara tutarli disiplin uygulamak ve hastane veya
klinigi ziyaret etmeye cesaretlendirmek de kardesler i¢in en sik 6nerilen tutumlardir
(Er, 2006).

Hasta Cocuklarin Saglik Hakki ve Cocuk Saglik Haklar1 Sozlesmesi

1995 yilinda TBMM tarafindan onaylanan Cocuk Haklar1 S6zlesmesi 54 madde
icinde kisisel 6zgiirliikler, cocuklarin bakimi, fiziksel ve kisisel biitiinliik, yeterli ya-
sam standard, saglik ve saglik bakim hizmetleri, cevre ve egitimi, oyun ve bos zaman,
¢ocuklar ve yargy, cocuk is¢iligi, go¢ ve vatandaslik, ¢ocuklar ve siddet gibi konularda
ayrintili diizenlemeler getirmektedir. Bu sdzlesmeye gore; ister zengin, ister yoksul ol-
sun; diinyadaki biitiin toplumlarda en yoksul, en dezavantajli ve genellikle en ihmale
ugrayan ¢ocuklar, gerek eldeki kaynaklarin kullaniminda, gerekse gosterilecek ¢aba-
larda birinci derece 6ncelige sahip olmalidir” (Y1ldirim-Dogru, Durmusoglu-Saltali ve
Konuk-Er, 2012). Bu diizenlemeler i¢inde, ¢ocuklarin saglik hakkini tanimlayan yirmi
dordiincii madde 6nemli bir yer tutmaktadir. Bu maddeye gore taraf devletler asag1-
daki hedefler i¢in ugrasmaya séz vermislerdir:

- Cocuklarin olabilecek en iyi saglik diizeyine kavusmasi, hi¢bir gocugun tibbi ba-
kim ve rehabilitasyon hizmetlerinden yararlanma hakkindan yoksun birakilmamasini
glivence altina almak,

- Bebek ve ¢ocuk oliim oranlarmin diigiirtilmesi,

- Cocuklara yonelik tibbi bakimin temel saglik hizmetlerine 6nem verilerek sag-
lanmasi,

- Temel saglik hizmetleri gercevesinde basit tekniklerin kullanilmasi, besin ve te-
miz igme suyu saglanmasi, hastalik ve yetersiz beslenmenin 6nlenmesi,

- Anneye dogum 6ncesi ve sonrasi uygun bakimin saglanmasi,

- Toplumun, anne-baba ve ¢ocuklarin temel ¢ocuk sagligi konularinda egitimi,

- Aile planlamasi egitimi ve hizmetlerinin gelistirilmesi,

- Bu maddede taninan haklarin tam olarak gerceklestirilmesini tedricen saglamak

Cocuk Haklar1 S6zlesmesinin yirmi dérdiincti maddesi agisindan tilkemizdeki du-
rum incelendiginde asagida belirtilen noktalar ¢ne ¢ikmaktadir (Giiltekin ve Baran,
2005):

Sosyal giivenlik en 6nemli ¢ocuk hakkidir. Buna karsin tilkemizdeki 0-18 yas gru-
bundaki ¢ocuklarm %30 u sosyal giivenceden yoksundur. Bu ¢ocuklarin biiyiik bir
kismi toplumsal yonden dezavantajli kesimlerin ¢ocuklaridir ve saglik hizmetlerine
ulagmalarinda yoksulluk en énemli engeldir. Ulkemizde bebek ve ¢ocuk 6liimlerinin
azaltilmas: yoniinde 6nemli ¢abalar olmakla birlikte, ulusal gelir diizeyi temel alind1-
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ginda ¢ocuk sagligi konusunda Tiirkiye'nin performanst yetersiz oldugu goriilmekte-
dir (Hatun, 2001). Ulkemizde ¢ocuk haklar ve saglik konusundaki en dramatik sorun
toplumsal esitsizliklerden en ¢ok cocuklarin etkilenmesidir. Ulkemizin dogusunda ve
kirsal bolgelerinde dogan ¢ocuklar, diger bolgelere gore iki-bes kat daha az dogum 6n-
cesi bakim almakta, bir buguk-dort kat daha kotii beslenmekte, ti¢ buguk -bes kat bo-
dur kalma riski tasimakta, bir buguk-iki kat daha az agilanmakta, dolayisiyla bir buguk
kat daha fazla 6ltiim riski ile yasamlarini stirdtirmektedir (Giiltekin ve Baran, 2005).

Hasta Cocukla ve Ailesiyle iletisim

Uzun siireli hasta ve hastanede yatan ¢ocuklarin olumsuz tepkilerini en aza indir-
mek {izere hastane personeli, gocuk ve aileleri arasinda iletisim 6nemlidir. Hastaneler-
de saglik hizmetlerinin en iyi kosullarda yiiriitiilebilmesi, maddi olanaklar agisindan
oldugu kadar kisiler aras: iligkilere de baglidir. Hastanede calisan personel, hastalar
ve hasta yakinlari arasinda kurulacak saglikli iligkiler, bireyleraras: giiven yaratir ve
yapilacak islemlerin kolaylikla yiiriitiilmesini saglar.

Hastanelere gelen ¢ocuklar korku ve endise duyabilir, huzursuz davranislar goste-
rebilirler. Hastanelerde tedavi goren ¢ocuklarin fizyolojik ve psikolojik gelisimlerinde
aksamalar olabilir. Bu dénemde onlarla kurulacak iletisimin 6nemi artar. Hasta ¢ocuk-
la iletisim kurarken sevgi ve sefkatle dokunulmali, konusularak korkular: giderilmeye
calisilmaly, etkili iletisim kurmak ve yapmak istenileni gerceklestirmek igin oyunlar
oynanmali, ¢ocukla yapilan uygulamalar ve gereklilikleri anlatilmaly, karsilasabilecegi
durumlar belirtilmeli, sevdigi nesneleri yaninda getirmesine izin verilmeli, mahremi-
yetine saygt duyulmali, giiler yiizlii ve anlayisli olunmali, ses tonu iyi ayarlanmals,
i¢tenlik ve samimiyetle dinlenmeli, ¢ocuga basit ve anlayacag: sekilde konusulmals,
her zaman dogru olan sdylenmeli, tiim sorular1 6zenle cevaplanmali, empatiyle yak-
lagilmali, ¢ocukla ilgili kararlarda ¢ocugun fikri de alinmaly, isbirligi saglanmalidir.
Cocugun yaninda yalnizlik hissetmemesi, ona yardimei olmasi igin ebeveyni bulun-
durulabilir. Ergenlik dénemindeki ¢ocuklarin 6zellikleri dikkate alinarak onlara yak-
lagilmali ve cinsel kimliklerine énem verilmelidir. letisim sirasinda 1s1, 151k, hava-
landirma durumlar: dikkate alinmali, bunlarin hastay: etkileyecegi diistintilmelidir.
Servisin devamli ve yogun atmosferinin, rutin islemlerin hastay1 yoracagi ve iletisimi
etkileyecegi bilinmelidir. Hastaya 6nyargidan uzak yaklasilmali, hastanin konusmasi-
n1 cesaretlendirmek i¢in zaman zaman sessiz kalinmali, konusmasi igin firsat verilme-
lidir. Yiiz ifadeleri, mimikleri ve beden dili izlenerek anlamaya ¢alisilmali, saghigina
kavusmasinda ona yardimcr olacak inanglari desteklenmeli, kendine olan inanci ve
gliveni gligclendirilmelidir. Ayrica hastaya sahip olmak istedigi kadar bilgi sunulma-
lidir. Hasta ile iletisimde birinci ¢ogul sahis zamiri (biz) kullanilmalidir (MEB, 2011).
Ayrica hastanin mevcut durumu degerlendirilmelidir. Hastanin mevcut durumunun
degerlendirilmesi ileride olusabilecek problemleri ¢6zmeye yardimeci olur ve iletisim
becerilerinin giiglenmesini saglar (Betz vd., 1994). Hastayla iletisimde elde edilen veri-
ler gerektiginde paylasmak ve kullanmak amaciyla raporlastirilabilir. Raporlarda aile
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yapis, kiiltiirel ve sosyo-ekonomik durum, gelisimsel diizeyleri ve gorevleri, sdzel ve
sozel olmayan davraniglardan olusan etkilesim sekilleri, iletisim sekilleri, duygusal
durum yer almalidir (Whaley ve Wong, 1995; Birol, 2002). Raporda ayrica, etkilesim
konusu, ortak olarak tanimlanan problemler, eylem plan ve etkilesimle ilgili yorum
da yer almalidir (Whaley ve Wong, 1995; Cavusoglu, 2001).

Hasta Cocukla Iletisim Teknikleri

Hasta ¢ocugun sorunlariyla basa ¢ikabilmesi icin ¢evresindeki kisilerle ve ailesiy-
le fonksiyonel bir iletisim kurabilmelidir. Tletisimin fonksiyonel oldugunu gdsteren
davranislar; aile tiyelerinin birbirlerine duygusal destek saglamasi ve birbirlerini ka-
bul ettiklerini gostermesi, farkl: fikirlerin kabul edildigini gostermeleri, aile {iyelerinin
birlikte sorun ¢dzebilecegini gostermeleridir (Birol, 2002). Hasta ¢ocugun kendisinin
ve probleminin reddedilmesi, yok sayilmasi, kiigiimsenmesi duygularin konusulma-
s1 agisindan egitimciyle hasta ¢ocuk arasinda engel olusturur. Hasta gocukla iletisim
kurarken tekrarlama, yansitma, aydinlatmaya calisma, soru sorma, gercekleri sunma,
anlagsmaya ¢alisma gibi aktif iletisim teknikleri kullanilmalidir. Hasta ¢ocukla iletisim
kurma teknikleri sunlardir (Whaley ve Wong, 1995; Cavusoglu, 2001; Birol, 2002; Inal
ve Akgiin, 2003):

1- Kendini ve gorevini tanitma

2- Cocugun farkina vardigini gosterme

3- Kendini ve istegini belirtme

4- Cocugun kendini anlatmasina, soru sormasina olanak tanima

5- Cocuktan gelen mesajlara agik ve dikkatli oldugunu gosteren sézel olmayan
davranislar iceren “pasif dinleme”

6- Mesaji, farkli yollarla s6yleyerek yansitma, tekrarlama, arastirma, dolayl: olarak
belirtme veya sozleri duygulara tasima gibi teknikler kullanilarak mesajin farkli bir
diistince ve duygu olarak kodlama yapildig: “aktif dinleme”

7- Fikirlerinin, duygularinin veya sorularinin baska sézciikler kullanarak yinelen-
digi “yansitma” teknigi

8- Cocugun sdylediklerini aynen tekrarlama

9- Cocugun bir konu veya sorun hakkinda istegi dogrultusunda detayli konusma-
sin1 ve bilgi vermesini saglayan “arastirma teknigi”

10- Cocuklarin sdylediklerinin arkasinda yatan duygular ve diisiinceleri 6grenme

11- Dolayls, imali bicimde bahsedilen veya ¢ocuklarin kelimelere dokmekte zorlan-
dig1 duygularini ifade etmeyi igeren “s6zleri duygulara tasima teknigi”
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12- Hasta ¢ocugun ima ettikleri seyi ifade etmelerini saglamak i¢in ima edilenleri
sozlere dokmek

13- Duygularmi ifade etmesi icin model olma ve duygularini agik ve dogru bir
bicimde tanumlamasi saglamak

14-Agiklanan duygulara cevap vermek, duygularini agikladiginda ¢ocugun ne his-
settigini ve bu duygularin olas: etkilerini anladigini gostermek

15- Hasta ¢ocukla karsilikli giiven iliskisi kurulduktan sonra garesiz ve yalnizlik
hissetmedigi ve 6fkeli olmadig1 zamanlarda bireyi duygu ve diistincelerini agtklamaya
sevk etmek i¢in sessiz kalmak

16- Cocugun goriiniisiine, durusuna, jest ve mimiklerine, aliskanliklarina dikkat
ederek ¢ocugu gozlemlemek

17- Hislerini ve algilarin1 anlamak, duygu ve algilarinin farkinda olmalarini sag-
lamak, i¢ gerilimini azaltmaya yardim etmek i¢in “algilari tanimlamaya cesaretlendir-

”

me

18- Su anki duygularin ve algilarin, daha 6nce yasanilan duygu ve algilarla benzer
ve farkl1 yonlerini “karsilastirmaya ve degerlendirmeye cesaretlendirme”

19- Cocuktan gelen ipuclar1 dogrultusunda olusturdugu tanimlarin dogrulandig:
“gecerli kilma ve aydinlatma teknigi”

20- Cocugun kaygisini azaltmak ve problemini ¢ozmek i¢in gerekli olup olmadigi
onceden tespit edilen bilgileri 6neride bulunmadan sunma

21- Hasta ¢ocugun problemleri tanimalarina ve ¢6zmelerine yardim etmek

22- Hasta ¢ocukla yalniz olmadigini hissetmesine yardimci olmak igin isbirligi yap-
madir.

Hasta Yakinlariyla Iletigim

Hasta yakinlari, hastasi i¢in endiselenen, onun bir an evvel saghigina kavusmasimni
dileyen, acil durumlarda panikleyen, diger zamanlardan farkli olarak daha kirilgan,
daha stresli bireylerdir. Her bir hasta yakininin tepkileri farklilik gosterse de hasta
yakini bulundugu hastane ortaminda korku, heyecan ve endise yasayabilir. Iletisim
kurabilmek igin hasta yakinlarinn tepkilerini anlamak gerekir. Hasta yakinina ismi ile
hitap edilmelidir. Hasta bakimina hasta ailesinin de katilmasi saglanmalidir. Tletisim
kurmakta zorlanilan kisiyle konusurken, yiiziine bakilmali, basit ve anlasilir s6zler
kullanilmali, kullanilan sézler tek anlam igermelidir. Hasta ve yakinlarmin kaygilar
azaltilip, personele giiven duymalari saglanmalidir (Anonim, 2011).
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Hastane Personeliyle iletisim

Hastane okullarinda; okul yoneticisi ve hastane 6gretmenleri gorev yapmaktadir-
lar. Ayn1 zamanda psikologlar, ¢cocuk gelisimi egitimi uzmanlari, pedagoglar ile ekip
¢alismasi siirdiirmektedirler (Giiltekin ve Baran, 2005). Saglik hizmetlerinde basariya
ulagsmada, hastane ¢aligsanlarinin olumlu iligkiler iginde bulunmanin son derece 6nem-
lidir (Eren, 1987, 192). Hastanedeki diger saglik personelleri ile iyi iliskiler kurulmali-
dir. Olumsuz etkilesimlerin hasta iizerinde “giivensizlik” yaratacagi unutulmamalidir
(MEB, 2011).

Sonuglar ve Tartisma

Bu calismada stirekli hastalig1 olan ¢ocuklar, hastane okullari, ¢ocuklarin saglik
haklari, hastane okullar1 egitim ortamlari diizenlemeleri, hastaneye hazirlayici egitim,
stiregen hastaligin cocuklar tizerindeki etkileri, hasta ¢ocuk, ailesi ve egitimcilerle ileti-
sim konular1 ele alinmustir. Yapilan literatiir taramasinda 6zel gereksinimli ¢ocuklarin
kaynagtirma egitimlerine yonelik aragtirmalara rastlanmistir (Onciil ve Batu, 2005; Al-
tintas, Baykan, Kahraman ve Altintas, 2015; Eldeniz-Cetin ve Acay-Sozbir, 2017; Kale,
Sigirtmag-Dikici, Nur ve Kara 2017). Stiregen hastalikli cocuklar ve hastane okullarina
iliskin sinirli sayida arastirmaya ulasilmistir (Cakan ve Sezer 2010; Isiktekiner ve Akba-
ba-Altun, 2011). Cakan ve Sezer (2010) yaptiklar calismada, tig-alt1 yaslarinda stiregen
hastalig1 olan ¢ocuga sahip annelerin tutumlar1 ve durumluk kayg: dtizeyleri ile sii-
regen hastalig1 olmayan ¢ocuklara sahip annelerin tutumlari, durumluk kayg: dtizey-
leri karsilastirilmis, ayrica stiregen hastaligi olan ¢ocuklara sahip anneler ile eslerinin
egitim diizeylerine, hastanede sik yatmak durumunda kalmalarina gore tutumlarinda
bir degisme olup olmadigina ve bazi ihtiyaglarina bakmiglardir. Aragtirma sonucunda
stiregen hastalig1 olan ve olmayan ¢ocuklara sahip annelerin tutum diizeyleri arasin-
da anlaml: bir fark oldugu, durumluk kayg: diizeyleri agisindan aralarinda anlaml
bir fark olmadig1 bulunmustur. Annelerin egitim diizeylerine gore ¢ocuklarina kars:
tutumlarinin degismedigi, babalarin egitim diizeylerinin annelerin tutumlarini belirle-
digi, cocuklarinda stiregen hastalik olan annelerin yarisindan fazlasimin psikolojik des-
tege ihtiya¢ duydugu saptanmustir. Bulgular, stiregen hastalig1 olan ¢ocuklara sahip
annelerin istenmedik tutum diizeylerinin yiiksek ve psikososyal destege ihtiyaglari
oldugunu gostermistir. Isiktekiner ve Akbaba-Altun (2011), hastane ilkégretim okul-
larinda gorev yapan 6gretmenlerin yasantilari temelinde okulu nasil algiladiklarini,
yasadiklar1 sorunlari ve beklentilerini belirlemek amaciyla Ankara’daki sekiz hastane
okulunda gorev yapan 17 6gretmen ile bir ¢calisma yapmuislardir. Arastirma verileri go-
riisme teknigi kullanilarak toplanmistir ve verilerin analizinde nitel aragtirma yéntem-
lerinden igerik analizi kullanilmistir. Arastirmanin sonucunda 6gretmenler, hastane
okullarinda fiziksel kosullarin yeterli olmadigini, 6grenci niteliginin egitim-6gretimde
esneklik yapilmasina neden oldugunu, hastane okulunda ¢alisan 6gretmenlerin daha
donanimli ve sabirli olmalari gerektigini, hastane okullarina yonelik hizmet i¢gi egitim
seminerlerine ihtiya¢ oldugunu ifade etmislerdir. Kum (2012), hastaneye yatirilarak
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izlenen 0-5 yas arasi ¢ocuklar arasinda gelisimsel sorunlarin sikliginin saptanmasi, ya-
tarak tedavi alan cocuklarin Cocuk ve Gengler Icin Islevsellik Yetiyitimi ve sagligm
Uluslarars: Siniflandirmasi- International Classification of Functioning, Disability and
Health-Child and Youth Version (ICF-CY)’ nin 4 temel alanindaki islevler, etkinlikler,
yasama katilim, gevresel etmenler acisindan G-GIDR ile degerlendirilmesi amaciyla
kesitsel ve gozlemsel olan durum saptama galigmas: yapilmustir. Aragtirmanin 6rnek-
lemini 1 Mart — 30 Eyliil 2011 tarihleri arasinda Inénii Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk
Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Pediyatri Servisi'nde yatarak tedavi alan 0-60 ay
aras1 58'i (%50 ) erkek, 58'i (% 50) kiz olan toplam 116 ¢ocuk olugturmustur. Ornekle-
mi olusturan ¢ocuklarin G-GIDR ile anlatim dili, alic1 dil, kaba hareket, ince hareket,
sosyal ve duygusal iliski, oyun ve 6zbakim alanindaki gelisimsel durumlari deger-
lendirilmis, bu alanlardan yalnizca bir alanda sorun olan 7 (% 6), birden fazla alanda
sorun olan 42 (% 36,2) ¢cocuk saptanmistir. Gelisimsel gecikme saptanan toplam ¢ocuk
sayisi 49 olarak belirlenmistir (% 42,2). On ikisi (% 24,5) akut hastalik nedeni ile, 37" si
(% 75,5) ise kronik 57 hastalik nedeni ile hastanede yatmaktadir. Cocuklarin % 82’sinin
uyku, yemek, toplumsal etkinliklerin en az birinde sorun oldugu belirlenmistir.

Yapilan literatiir taramasi ve alan arastirmalari siiregen hastaliklar konusunda
yeterli calisma yapilmadigmi, bu alanda calisan egitimcilerin ve siiregen hastalikli
¢ocuklarin sorunlarinin ¢éziimii i¢in detayli calismalara ihtiya¢ duyuldugunu goster-
mektedir. Boylelikle {ilkemizde yapilan arastirmalarin hem ulusal hem de uluslararas:
alan yazmima katki saglayacag diisiiniilmektedir. Ulkemizde 6zel egitim alaninda ca-
lisan kisilere 6zel gereksinimli ¢ocuklarin egitimine ve gelisimine yonelik yontemlerin
ogretilmesinin bir gereklilik oldugu diistiniilmekte ve ilerideki arastirmalar icin bu
yonde ¢alismalar gergeklestirilmesi 6nerilmektedir. Bu konuda yapilacak ¢alismalarin
hem alanda galisan uygulamacilara ve siiregen hastalikli ¢ocuga sahip ailelere katki
saglayacagl hem de ilerideki arastirmalar igin arastirmacilara 6neri olacag: diistiniil-
mektedir. Stirekli hastalig1 olan ¢ocuklar, hastane okullari, ¢ocuklarin saglik haklari,
hastane okullar1 egitim ortamlar1 diizenlemeleri, hastaneye hazirlayici egitim, siiregen
hastaligin ¢ocuklar tizerindeki etkileri, hasta gocuk, ailesi ve egitimcilerle iletisim ko-
nularina yer verilen bu ¢alismanin alanda ¢alisan uygulamacilara; ileride yapilacak
arastirmalar icin verilen 6nerilerin de arastirmacilara katk: saglayacag: diistiniilmek-
tedir.
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