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Oz

Kronik hastaligin uzun siiren tedavisi; bu hastalig1 deneyimleyen ¢cocugun fiziksel,
sosyal, duygusal agidan pek cok sorun yasamasma neden olmaktadir. Diisiik
benlik saygisi, yetersizlik hissi, kendine olan giivenin azalmasi fiziksel a¢idan
one cikan sorunlar arasindadir. Duygusal sorunlar arasinda korku, kaygi, iiziintii,
ofke gibi duygular daha belirgin olur. Arkadaslar arasinda, sosyal aktivitelerde ve
okul hayatinda sorun olusturan riskler ise sosyal acidan yasanabilecek sorunlardir.
Kronik hastalifa sahip cocugun bu sorunlarla bas etmesinde bu sorunlarin
biyopsikososyal yaklasimla degerlendirilmesi Onemlidir. Boyle bir yaklasim
bu hastalig1 deneyimleyen ¢ocugun ve ailesinin sorunlarinin biitiinciil bir bakig
acistyla degerlendirilmesini saglar. Bu ¢ocuklarin benlik saygisi, duygusal ve
davranigsal tepkileri, okul ve sosyal yasamlari, kontrol kayb1 ve bilgi eksikligi,
ailelerinin islevselligi gibi pek c¢ok agidan yasadigi psikososyal sorunlarla bag
etmelerinde, bu yaklasimi odaga alan pediatrik sosyal hizmet miidahalelerinin
onemli bir potansiyele sahip oldugu bildirilmektedir. Bu derleme ¢alismanin amaci,
kronik hastaliga sahip cocuklarin ve ailelerinin psikososyal uyumuna etki eden
sorunlar1 odagindaki pediatrik sosyal hizmet miidahalelerinin énemini literatiir
1s18inda aciklamaktir. Bu derleme calisma, kronik hastaliga sahip cocuklarin
saglig1 ve refahi alaninda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlar: basta olmak iizere bu
konudaki ekip caligmasinin pargast olan saglik profesyonellerinin kanita dayali
uygulamalarina bilgi temeli saglayabilir.

Abstract

Long-term treatment of chronic disease causes many physical, social, and emotional
problems for children enduring such treatment. Low self-esteem, feelings of
inadequacy and decrease in self-confidence become prominent experienced
physical problems. Among emotional problems, sentiments of fear, anxiety,
sadness, and anger are more evident. Social problems are among risks causing
problems during interaction with friends, in social activities and at school. It is
important to follow a biopsychosocial approach in evaluation of children coping
with these problems. Such approach enables a holistic evaluation of difficulties
of the family and child suffering from disease. It has been reported that pediatric
social work interventions focusing on this approach have an important potential in
dealing with psychosocial problems experienced by these children in many aspects
such as self-esteem, emotional and behavioral reactions, school and social life,
loss of control and lack of knowledge, and the functionality of their families. The
purpose of this review is to put forth in the context of literature the importance of
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pediatric social work interventions focusing on problems effecting psychosocial adaptation of children with chronic disease and
their families. This study may provide information base mainly social workers working in the field of health and welfare of children
with chronic diseases as well as to evidence-based practices of health professionals who are part of a team study.

Giris

Kronik hastalik; tani ile birlikte iic aydan uzun
stirmesi 6ngoriilen, cocugun yasaminda siirekli bakim,
gozetim ve denetim gerektiren bir saglik durumudur
(1). Tiirkiye Kronik Hastaliklar ve Risk Faktorleri
Sikligr Caligmasi’nda (2013) belirtildigi gibi kronik
hastaliklar, diinyada oldugu gibi iilkemizde de hizla
artmaktadir. Kronik hastaliklara bagli morbidite ve
mortalite daha ¢ok yetiskinlerde goriilse de bu duruma
neden olan risk faktorlerine ¢ocukluk déneminde de
rastlanmaktadir (2).

Son kirk yilda c¢ocuklarda kronik hastalik
yayginligi dort katina cikmistir ve giiniimiizde bu
durum cocuklarin = %12-%16’sin1  kapsamaktadir
(3). Cocukluk donemi kronik hastaliklar1 cesitlidir.
Psikiyatrik hastaliklar, kalp ve dolagim sistemi
hastaliklari, epilepsi, kronik bobrek yetmezligi, kanser,
karaciger hastaliklari, diyabet, astim gibi hastaliklar
kronik hastaliklart olusturmaktadir (4).

Cocuga kronik hastalik tanist konulmast ile birlikte
cocuk ve ailesi icin stresli bir siirecin baglamasi
muhtemeldir. Ozellikle tip alanindaki gelismeler
sayesinde pek ¢ok kronik hastaliga sahip bireyin yagam
stiresi uzamistir. Bu durum ¢ocuk ve ailesinin, tibbi
acidan oldugu kadar psikososyal agidan desteklenme
ihtiyacini daha da 6nemli hale getirmistir (5). Cocukluk
doneminde kronik hastalik, her cocuk icin zorlu bir
stireci beraberinde getirir. Bu siire¢ sadece ¢ocugun
kendisini degil tiim aile sistemini etkiler. Tripathi
ve Agarwal’in (2000) caligmasi, kronik hastaligi
deneyimleyen c¢ocuga sahip annelerin, fiziksel ve
psikolojik belirtileri yogun bi¢gimde yasadiklarimi ve
kaygi diizeylerinin yiiksek oldugunu gdstermistir
(6). Erdim ve arkadaslarinin aragtirmasinda (2005),
cocuklarin hastaneye yatig sayisinin artmasi ile aile
iligkilerinin olumsuz etkilendigi tespit edilmigtir
(7). Ozellikle hastalik siirecinin tiim asamalarindaki
zorluklar birlikte yasayan ve cocugun bakim yiikiinii
tistlenen ebeveynler, bu cocuklarla birlikte kronik
hastaligin neden oldugu psikososyal etkilere yogun bir
bicimde maruz kalmaktadirlar. Bu baglamda ¢cocukluk
donemi kronik hastaliklarinda ¢ocuk ve ailesinin
birlikte degerlendirilmesi 6nemlidir.
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Biyopsikososyal degisikliklerin yasandig1
cocukluk doneminde kronik bir hastalikla yasamak,
degisen rutinleri 6grenmek, tedavinin gerektirdigi
yasam tarzini benimsemek, semptomlart izlemek
gibi siirecler cesitli zorluklart da beraberinde getirir.
Cocuk i¢in birden fazla alandaki bu diizenlemeyi
takip etmek zorlu bir deneyimdir (8). Bununla birlikte
kronik hastalik, cocugun etkilesim i¢inde oldugu aile,
is, okul ve toplum gibi pek cok sistemi etkileyebilir.
Ortaya ¢ikardigi kriz ya da stres durumlari ile cocugun
ve ailesinin psikososyal uyumu bozulabilir (9).
Cocugun, hastalik siireciyle sadece fiziksel acidan
degil ayn1 zamanda duygusal ve sosyal agidan bag
etmesi de gerekmektedir. Cocugun biyopsikososyal
iyilik hali icin saglik alanindaki tiim paydaglarin
sorumluluk almasi énem arz eder. Hekim, hemsgire,
psikolog, sosyal hizmet uzmani, cocuk gelisimcinin
yer aldig1 multidisipliner bir ekip ¢calismas1 yaklagimi,
cocuk ve aileye sunulan hizmette maksimum fayday1
ve biitiinciil bir degerlendirme olanagini saglar.
Her profesyonel paydasin katkisinin degeri; kendi
uzmanlik egitimi, uzman bilgisi ve profesyonel bakig
acisindan ileri gelir. Ekip calismasindaki uzmanlarin
bazi rolleri i¢ ice ge¢mis olsa da her biri kendi mesleki
alanindan sorumludur (10,11). Pediatrik sosyal
hizmet alani, kronik hastaliklarin psikososyal destek
calismalarinda 6ne ¢ikmaktadir. Bu kapsamdaki sosyal
hizmetler; hastanin sagaltimina engel olan psikolojik,
sosyal ve ekonomik etmenleri tespit ederek bunlarin
iyilestirilmesine destek olur. Bu siirecte sosyal
hizmet uzmanlarinin uyguladiklar1 mikro, mezzo
ve makro diizeydeki miidahale yontemleri cocuk ve
ailesinin sorun ¢ozme kapasitelerinin gelistirilmesini
saglayabilir. Boylece onlarin giiclenmeleri odaga
almarak ihtiya¢ duyduklar1 kosullarin saglanmasi ya
da iyilestirilmesi hedeflenir (12,13). Sosyal hizmette
cocuk ve ailenin gelisimsel, tibbi ve psikososyal
ihtiyaclar1 biitlinciil bir bi¢cimde ele alinir. Cocuk ve
ailenin gii¢lii yonlerinin yan1 sira hastaliga, tedaviye,
taburcu planlamasma uyumu etkileyen zorluklar da
belirlenir. Boylesine biitiinciil bir yaklagim, ekibe
daha kapsamli bir bakis acist kazandirir (10). Bu
noktada oOzellikle belirtilmelidir ki sosyal hizmet
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uzmanlar1 pek c¢ok iilkede pediatrik ortamlardaki
multidisipliner profesyonel ekibin parcasi olarak
sorumluluk {istlenirler. Ancak iilkemizde sosyal
hizmet uzmanlarinin bu ortamlarda yiiriitmesi
gereken pediatrik sosyal hizmet miidahalelerine
iligkin farkindalik yetersizdir. Bu nedenle mevcut
derleme calismanin temel amaci kronik hastaligin
zorlu siiregleri ile bas etmeye calisgan cocuklarin
ve ailelerinin yagsadiklar1 sorunlarin  biitiinciil
bicimde degerlendirilmesinde ve psikososyal destek
hizmetlerinde pediatrik sosyal hizmet uzmanlarinin
rol ve sorumluluklarini agiklamaktir. Ozellikle ulusal
literatiirde bu konuda caligmaya rastlanmadigi icin bu
calismanin,ulusal literatiire kazandirilarak bu konudaki
farkindaliga katkida bulunacagi 6ngoriilmektedir.

Pediatrik Sosyal Hizmet

Saglik, sosyal hizmetin en eski uygulama
alanlarindan  biridir. Sosyal hizmet uzmanlari
tarafindan saglik alaninda yiiriitiilen mesleki uygulama
alan1 tibbi sosyal hizmettir. Saglik Bakanligi Tibbi
Sosyal Hizmet Uygulama Yonergesi’nde tibbi sosyal
hizmet “ayakta ya da yatarak tedavi goren hastalarin
tbbi  tedaviden etkili bir sekilde yararlanmasi,
sosyal saghiginin korunmast ve gelistirilmesi, tedavi
siirecinde hastamin ailesi ve ¢evresi ile iligkilerinin
diizenlenmesi, tedavi siirecini etkileyen psikososyal
ve sosyo-ekonomik sorunlarin zamamnda ¢oziilerek
sosyal islevselligini yeniden kazanmasi amaciyla
yiiriitiilen sosyal hizmet uygulamalaridir’ olarak
tanimlanmistir (14, s.1). Saghgin biyopsikososyal
boyutuna verilen onemin artmasi ile birlikte sosyal
hizmetin saglk sistemi icindeki 6nemi de artmustir.
Boylece 2000’li yillara kadar hastanelerde gorev alan
sosyal hizmet uzmanlar1 genellikle yoksul ve tedavi
giderlerini karsilayamayan hastalara yonelik hizmetler
yiiriitiirken giliniimiizde nefroloji, organ nakli ve
transplantasyon, sosyal pediatri, onkoloji, gerontoloji,
psikiyatri gibi tibbin farkli alanlarinda caligsarak
uzmanlagmaktadirlar (13). Sosyal hizmetin saglk
alaninda etkinliginin artmasi ile olugan 6zel ve énemli
bir alan da pediatrik sosyal hizmettir. Pediatrik sosyal
hizmet, kronik ya da agir tibbi durumlar yasayan
cocuklart ve ailelerini desteklemek amaciyla ayaktan
ya da yatarak tedavi goriilen tibbi ortamlarda sunulan
sosyal hizmet uygulamalarini icerir.

Cocuk ve ailenin tedavi siirecinde karsilagilan
psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlarla bas

edebilmesinde, yasam kalitesinin ve psikososyal
iyilik hallerinin arttirilmasinda ve saglik ekibi ile
etkili iletisimin saglanmasinda pediatrik sosyal hizmet
miidahaleleri onemlidir. Pediatrik sosyal hizmet uzmant
icin bu siiregte oncelik, cocuktur. Ancak sadece cocuga
yadacocugun ailesine odaklanarak miidahale etmek bu
siirecte yeterli olmayabilir. Pediatrik sosyal hizmette,
cocuk ve ailenin biyopsikososyal ihtiyaclarinin
biitiinciil bir bicimde ele alinmasi1 gerekir. Bununla
birlikte cocuga yonelik miidahale plani olusturulurken
sorunun  anlagilmasinda  ve  ¢oziimlenmesinde
disiplinlerarasi igbirligi onemlidir (10). Sosyal hizmet
uzmani; cocuk, aile ve saglik personeli arasinda
siirekli ve agik bir iletisim saglanmasinda stratejik bir
pozisyonda yer alir. Cocugun psikososyal ihtiyaclari
ile tedavi plani arasinda bir iletigim siireci olusmasina
yardimer olur (15). Ayrica pediatrik alanda caligan
sosyal hizmet uzmanlari; danigsmanlik, egitimci,
kaynak gelistirici, savunucu, krize miidahale rol ve
islevlerini de iistlenerek ¢ocuk ve ailesinin psikososyal
iyilik haline katkida bulunur (16).

Cocuklarla sosyal hizmet uygulamasi, kapsamli
bilgi temeli isteyen bir uygulama alanidir. Cocugun
kendine 6zgii durumuna yonelik etkili bir uygulama
yapilabilmesi icin sosyal hizmet uzmanlarinin bu
bilgi temeline sahip olmasi gerekir. Cocugun gelisim
evreleri ve Ozellikleri; aile dinamikleri; hastaligin
cocuklar ve aileler lizerindeki etkisi; biyopsikososyal
degerlendirme; bag etmeyi giiclendirme ve hastaligin
olumsuz etkilerini iyilestirmeye yonelik miidahaleler
bu bilgi temeli kapsaminda yer alir. Ayrica
disiplinlerarasi ekiple uyum icinde ¢alisma g¢abalari;
cocuk ve aileyi kapsayan yasal diizenlemeler; cocuk ve
ailenin ihtiya¢ duyabilecegi kaynaklari sunan kurum,
sivil toplum kuruluslari, yerel yonetimler; cocuk
ihmal ve istismar1 da bu ¢ocuklarla ¢alisabilmek icin
sosyal hizmet uzmanlarmin bilmesi gereken konular
arasinda siralanabilir (11). Sosyal hizmet uzmanlarinin
miidahale siirecinde bu bilgileri pediatrik ortamlarda
gerekli beceri ve deger temeli ile biitlinlestirmeleri de
onemlidir.

Kronik Hastalia Sahip Cocuklarin Psikososyal
Sorunlari ve Pediatrik Sosyal Hizmet Miidahalesi

Literatiir, kronik hastaliklar1  deneyimleyen
cocuklarin duygusal ve davranigsal tepkiler, benlik
saygist, okul ve sosyal yasam, kontrol kaybi ve
bilgi eksikligi, aile islevselligi gibi psikososyal
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gligsiizliiklerle bas edebilmelerinde sosyal hizmet
miidahalelerinin 6nemli bir potansiyele sahip oldugunu
gostermektedir (17,18,19,20,21,22,23).

Duygusal Tepkiler

Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarda ruhsal sorunlarin
olugmas 6nemli bir risk faktoriidiir. Ozellikle kronik
hastaliga sahip olan ergenlerin, intihar egilimi
ve depresif duygu diizeylerinin yiiksek oldugu
bildirilmektedir. Ayrica hastanede yatarak tedavi géren
kronik hastaliga sahip cocuklarda mutsuzluk, aglama,
caresizlik, giicstizliik, korku gibi depresif belirtiler
gozlenmekte, bu cocuklarda depresyon siklig1 %20
-%40 arasinda degismektedir (17,18). Kronik
hastaligin yol agtif1 ¢esitli sinirlamalar ve duygusal
semptomlar, cocuklarda saglikli bir psikolojik gelisim
icin risk olugsturabilir. Bu durum daha fazla uyum
zorluguna ve yasam kalitesinin diigmesine yol agabilir
(8,24). Bu etkenlerin yaninda hastaneye sik yatma ya
da hastanede kalma siiresinin uzamasi, aile desteginin
yeterince alinamamasi gibi durumlar cocukta strese
neden olabilir. Bu siirecte cocuk ve ailenin yasadigi
stres ve kayginin azaltilmast ve ihtiyac duyulan
destegin saglanmasi Onemlidir. Sosyal hizmet
uzmanlart; cocuklarin ve ebeveynlerinin duygularini
ifade etmesi, kaygilarinin azaltilmasi ve bas etme
mekanizmalarinin  giiclendirilmesi i¢in psikososyal
destek ve danismanlik hizmeti saglamada etkin rol
oynayabilirler (23).

Sosyal hizmet uzmant ¢ocugun hastaneye geldigi
ilk gilinden taburculuk planlamasina kadar tim
asamalarda ¢ocuk ve ailesinin psikososyal ihtiyaclarini
tanimlayabilmelidir. ~ Psikososyal  degerlendirme,
bu ihtiyaclarin tanimlanmasinda ve miidahale plani
gelistirilmesinde Onemli bir destek mekanizmasidir.
Cocuk ve aile ile yapilan goriismelerle olusturulan
kapsaml1 bir psikososyal degerlendirme, hastaligin
yol acgtif1 c¢esitli sorunlarla bag etmede cocuk
ve ailenin gii¢lii yonlerini belirlemek acisindan
onemlidir (11). Bu siirecte pediatrik sosyal hizmet
uzmanlarmin danigmanlik diizeyindeki hizmetleri,
cocuklarin ve aile iiyelerinin hastalig1 ve hastaligin
aile tiyeleri tizerindeki etkisini anlamalarina yardimci
olabilir. Ayrica cocuk ve ailenin hastalik siirecindeki
sorunlarini (tani, tedavi, taburcu olma, okula doniig ile
ilgili belirsizlikler, hastalik siirecinde yaganan kaygi,
korku vb. duygusal durumlar) tanimlamak ve sorunun
¢Oziimiine yonelik miidahale yontemlerini uygulamak
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bu hizmetler kapsaminda yer alir. Bunun yani sira
cocuk ve aile arasindaki iletisim sorunlarina destek
olmak; benzer durumu yasayan aileleri bir araya
getirerek destek gruplari olusturmak; akut stresorlere
kisa siireli danismanlik ve kriz miidahalesi saglamak
pediatrik sosyal hizmet uzmanlariin sorumluluklar
arasinda yer alir. Cocuk ve ailenin tedavi siirecinin
neden oldugu stres faktorleri ile bag etme ve uyum
saglamalarina; ulasim, konaklama, yiyecek, giyim, ev
esyalari, tibbi ekipman, ilaclar ve diger masraflar dahil
olmak iizere finansal ihtiyaglarla iligkili sorunlarmn
giderilmesine yardimciolmak; hastanede yatarak tedavi
goren cocugun ailesinden ya da egitim yasantisindan
uzak kalmasi ile iligkili sorunlarin ¢6ziimiine yonelik
miidahalede bulunmak da 6nemlidir (25).

Davramgssal Tepkiler

Uzun siiren hastaliklarin, ¢ocugun davranigsal
gelisiminde farkl sorunlar olusturdugu
bildirilmektedir. Yildiz-Akkus ve Biitiin-Ayhan’mn
(2018) arastirmasinda kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin
davranis problemlerinin yiiksek oldugu belirlenmistir
(17). Kronik hastaliga sahip c¢ocuklar, saglikl
akranlaria kiyasla daha fazla kisitlama ve endige
yasayabilmektedirler (26). Ornegin kronik bobrek
yetmezligi ya da diyabet gibi kronik bir hastalig1 olan
cocuk; tekrarlanan tibbi muayenesi, bir diyeti ya da
diger kisitlamalar ona akranlarindan farkli oldugunu
diisiindiirdiigiinde, bu durum onda sosyal faaliyetlerden
uzaklasmaya ve kendini yetersiz hissetmeye neden
olabilir (27). Bu durum, 6rnegin diyabetli ¢cocugun
ogiin atlamasi gibi, bazi ergenlerde hastaliklar icin
olumsuz etki olusturabilecek risk alma davraniglarina
neden olabilir (28).

Tedaviye uyumsuzluk ya da tedaviyi reddetme,
cocugun hastaliga karsi verdigi davranigsal bir tepkidir.
Cocugun bu tepkisinin altinda yatan pek ¢ok neden
olabilir. Cocuk, hastaligi hakkinda yeterli bilgiye
sahip olmadiginda; hastalig1 anlamlandiramadiginda;
tedavinin yan etkileri ile bas edemediginde ya da
hastaligin yagaminda yaratacagi degisikliklere hazir
olmadiginda tedaviyi reddedebilir. Sosyal hizmet
uzmaninin, c¢ocufgun bu davranigsal tepkilerinin
altinda yatan nedenleri belirlemesi ve bu nedenleri
odaga alarak miidahale etmesi gerekir. Miidahale
siirecinde cocugun degerleri ve inancglart gbz oniinde
bulundurularak tedavi siirecinin gerekliliklerinin,
oOnerilere uymanin éneminin ve tedavinin faydalarinin
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anlagilir bir bicimde ¢ocuga anlatilmasi onemlidir.
Bununla birlikte ¢ocugun tedavi siirecine iligkin
motivasyonunu arttiracak sosyal destek kaynaklari
harekete gecirilebilir, tedavi ile ilgili kararlara cocugun
ve ailesinin katilimi ve isbirligi desteklenebilir (29).
Sosyal hizmet uzmani, cocugun yasadigr kronik
hastalik ile ilgili ¢evresine rahatlikla paylagsimda
bulunmasii da destekleyecek danigsmanlik hizmetini
yiiriitebilir. Bu noktada uzmanin amaci, hastaligin
psikososyal  etkilerini  azaltmak ve cocugun
olabildigince arkadaslarininkine benzer iyi bir yasam
siirmesine destek olmaktir (26).

Kronik hastaliga sahip cocugun hastalifa uyum
saglamasi i¢in yasaminda bazi davranig degisiklikleri
yapmasida gerekebilir. Cocukta davranig degisikliginin
saglanmasinda ve bdylece riskli davraniglarinin
azaltilarak sosyal becerilerinin arttirilmasinda 06z-
yeterlilik 6nemlidir (30). Uysal ve Yilmaz-Bingol’iin
(2014) arastirmasinda, ergenlerde 6z-yeterlilik ile risk
alma davranig1 arasinda negatif bir iligki oldugu ortaya
citkmigtir (31). Cocugun o6z-yeterlilik duygusunun
yiiksek olmasi, saglig1 konusunda sorumluluk almasini
saglar (32). Bu nedenle sosyal hizmet uzmani,
cocugun davranigsal tepkilerine miidahale ederken 6z-
yeterlilik algisin1 anlamasi, degisim i¢in destekleyici
bir yaklagim sergilemesi ve cocugun kendi bagarisina
iliskin algisini gliclendirmesi gerekir.

Benlik Saygisi

Benlik saygist; kronik hastaligi olan cocuklarin
tedavi siirecine yon veren biligsel, duygusal, sosyal
ve akademik alanlarda yasamini etkileyen ©Onemli
bir konudur (33). Ozellikle ergenlik donemindeki
cocuklar icin beden algisi, arkadaglari tarafindan
kabul gorme ve kargt cinsle iligkiler acisindan
onemlidir. Kronik hastaliga sahip cocugun fiziksel
goriiniislindeki degisiklikler ve sekstiel olgunluktaki
gecikmenin yarattig1 yetersizlik duygusu, sosyal uyum
sorunlarina yol acarak sosyal izolasyon, Ozgiiven
eksikligi ve basarisizlik korkusuna neden olabilir. Bu
durum, benlik saygisinin azalmasini ve depresyonu
tetikleyebilir (34).

Diger yandan kronik hastaligi olan cocuklarda
diisiik benlik saygist ile iligkili zayif benlik kavrami,
sosyal iligkiler kurmay1 ve siirdiirmeyi zorlastirabilir
(35). Bu durum, ¢cocugu yakin iligkiler kurmada giicliik
yagsamaya ve akran zorbalifina maruz birakabilir
(36). Oz ve arkadaslarmin arastirmasinda (2009)

Tip 1 diyabetli cocuklarin benlik saygisinin saglikli
akranlarma kiyasla diisiik oldugu, bu durumun okula
devam durumunu olumsuz etkiledigi tespit edilmistir
(20). Kronik hastaligin neden oldugu olumsuz
benlik algis1 karsisinda onu giiclendirici destek
saglamak onemlidir. Bunu bagsarmasi icin ¢ocuklarin
sosyal destek agi gelistirmelerine yardimci olmak,
psikososyal uyumlarint ve 0z saygilarint olumlu
yonde etkileyebilir. Kronik hastaligin neden oldugu
psikososyal sorunlarin ¢oziimiinde ve onlenmesinde
sosyal destek onemli bir kaynaktir. Sosyal destek;
bireyin ihtiyacina gore duygusal, sosyal, maddi ya da
biligsel olabilir. Kronik hastalikla miicadelede, olasi
sorunlarla bas etmede ve fiziksel ve ruhsal saghga
olumlu katkilar1 acisindan sosyal destek Onemlidir
(37,38). Sacco ve Yanover’in arastirmasinda (2006)
sosyal destegin kendi kendini yOnetim becerilerini
gelistirdigi ve daha az depresif belirtiye neden oldugu
belirlenmistir (39).

Ozellikle aile ve arkadaslardan alman sosyal
destegin, hastalarin psikososyal uyumunu olumlu
etkiledigi bildirilmektedir (40). Cocugun ihtiyag
duydugunda sosyal destegi aliyor olmasi, ona i¢inde
bulundugu zorlu kosullarla ya da siireglerle bag etmesi
icin gereken giicii ve inanci saglar (41). Cocugun
gelisim siirecinde arkadas destegi, aile destegi kadar
onemli olabilir. Burke ve Weir (1978) arkadas destegi
olan lise oOgrencilerinin stres ve olumsuz duygu
durumlarint daha az gosterdiklerini vurgulamaktadir.
Bununla birlikte aile ve arkadas desteginin; benlik
saygisinin  gelisimi, uyumlu davraniglarin ve bag
etme stratejilerinin kazanilmasinda etkili oldugu
belirtilmektedir (37).

Tedavi siiresince ve taburculuk sonrasi siirecte,
cocugun psikososyal iyilik halinin siirekliligi icin
sunulan profesyonel sosyal destekte her meslek
elemaninin ayri ayri etkisi vardir. Giigclendirme odakli
bir miidahalede sosyal hizmet uzmanlari; ¢ocugun
ve ailesinin mevcut sosyal destek kaynaklarini
harekete gecirmeli, sosyal destek agini genisletmeye
yardimci olmali ve ¢cocuga profesyonel sosyal destek
saglamalidir. Bu durum kronik hastaliga sahip cocuk
ve ailesinin psikososyal uyumunu ve Ozsaygisini
olumlu yonde etkilemek icin 6nemli bir potansiyel
olusturur (42). Sosyal destek siirecinin siirdiiriilmesi,
kronik hastaligin neden oldugu risklere karsi koruyucu
olabilir, benlik saygisin1 giiclendirebilir ve ¢cocugun
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daha olumlu saglik sonuglarini deneyimlemesini
saglayabilir.

Okul ve Sosyal Yasam

Okul, cocuklar icin biligsel ve davranigsal
becerilerin, iletisim becerilerinin kazanildig1 ve
sosyalizasyonun saglandigr ©nemli bir ortamdir.
Kronik hastalik nedeniyle okula diizenli devam
edemeyen cocuklarin sinifa uyum ve arkadag iliskisi
kurma becerileri ve akademik basarilar1 daha diigiik
olabilir (21). Cocugun yasayabilece§i reddedilme
korkusu, ozgiiven eksikligi, akademik performans
ile ilgili giivensizlik, sosyal aktivitelere katilamama,
akran gruplarmin hastaliga nasil tepki vereceklerine
iliskin kaygilar gibi psikososyal sorunlarla miidahale
edilmesi oOnemlidir (27). Sosyal hizmet uzmani,
cocugun yasadigi bu endiseleri gidermek ve
hastaligi hakkinda arkadaslart ile nasil paylagsimda
bulunabilecegi konusunda iyilestirici ve destekleyici
miidahalelerde bulunabilir. “Cevresi i¢inde birey”
yaklagimidan hareketle aile, okul, toplum gibi
cocugun cevresindeki aglarla baglanti kurmada ve
igbirligi yapmada sosyal hizmet uzmanlar1 6nemli
roller iistlenirler. Bu silirecte hem egitimci hem de
savunucu olarak hareket edebilirler. Ornegin akranlar
tarafindan zorbaliga ugrama gibi bir durumda sosyal
hizmet uzmanlar1 okul personeli ile isbirligi yapabilir.
Cocugun haklarmi etkileyen durumlardailgili kurumlar
ile iletisime gecerek savunuculuk roliinii iistlenebilir.
Bu baglamda  gerceklestirilecek  miidahaleler,
cocugun yasam kalitesini olumlu yonde etkileme
potansiyeline sahiptir (43). Cocugun okul ve sosyal
yasamima yoOnelik giiclendirme miidahalesi; sosyal
becerilerinin desteklenerek sosyal ¢evre ile iligkilerinin
diizenlenmesini, 6zgiliveninin arttirilmasini, akademik
sorunlarinin olabildigince azaltilmasinit hedefler (32).

Kontrol Kayb ve Bilgi Eksikligi

Giigsiizliik, bir bireyin belirli olaylar ya da kendisi
tizerindeki kisisel kontrol eksikligini ifade eder. Saglik
sisteminde hastaliga bagli gii¢siizliigiin genellikle iki
nedeni tizerinde durulur: (i) kontrol kaybi1 ve (ii) bilgi

eksikligi (29).
Cocugun  hastalik  ve  tedavisi  hakkinda
bilgilendirilmesi, hastalida  psikososyal = uyum

acisindan 6nemlidir. Kronik hastalik, cocuk ve ailesi
icin bir¢ok belirsizlik iceren stresli bir durumdur. Bu
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nedenle multidisipliner ekip tarafindan hastaligin
nedenleri, tedavi secenekleri ve asamalari, uyulmasi
gereken kurallar, ihtiya¢c duyulan kaynak ve hizmetler
hakkinda ¢ocuk ve ailesinin bilgilendirilmesi
gerekir. Bilgilendirme yapilirken ¢ocugun gelisimsel
ozellikleri, yast, kisiligi, aile ortamui, finansal ve fiziksel
kosullar1 gibi dinamiklerin g6z 6niinde bulundurulmasi
onemlidir. Okul 6ncesi cocuklar i¢in egitim, cogunlukla
ebeveynlere ve birincil bakim verenlere yoneliktir.
Ancak ergenlerin ¢ogu i¢in (duygusal ve biligsel
gelisimleri degerlendirildikten sonra) egitim, dncelikle
kendilerine yonelik olmalidir. Sosyal hizmet uzmanlari
bu farkindalik ile ¢cocugun bilgilendirilme ihtiyacina
egitici ve savunucu rolleri ile miidahale edebilirler.
Cocuk ve ailesi ile ¢alisirken onlardan dogru bir oykii
almak icin iletisim becerilerine sahip olmalar1 gerekir.
Cocuga hastalig1 hakkinda ne bildigi ve nasil hissettigi
yoniinde sorulan sorular, cocugun kendisini ozgiirce
ifade etmesini saglar (26). Sosyal hizmet uzmani;
cocugun ve ebeveynlerinin ihtiya¢ duyduklar: bilgiye
ulagsmalarinda destek olabilir, yararlanabilecekleri
sosyal hizmetler hakkinda onlart bilgilendirebilir,
kendilerini rahatca ifade etmelerini ve soru sormalarini
saglayabilir. Hastanin tibbi olarak bilgilendirilmesi
oncelikle hekimin sorumlulugundadir. Sosyal hizmet
uzmanlari, ebeveynlerin okuryazar olmadig: ya da dili
anlamada giicliik ¢cektigi durumlarda, ayrmtili bir sozlii
aciklama ve terciiman destegini saglayabilirler (27).

Sosyal hizmet uzmanlari, cocuklarin ve ailelerinin
ihtiyag duyduklart bakim ve hizmetleri almalari
ve haklarint kullanmalar1 i¢in savunucu olarak
caligabilirler. Cocuklar her zaman yetigkinlerin
destegine ihtiyac duymakla birlikte yaglar ilerledikce
kendi kararlarint alabilecek bilgi, deneyim ve
yetiskinlerle esit haklara sahip bireylerdir. Kronik
hastaliga sahip cocuklarin haklarinin korunmasi ve
cocuklar i¢in savunuculuk ¢aligmalarinin yiiriitiilmesi
sosyal ~ hizmet uzmanlarinin  gorevlerindendir.
Sosyal hizmet uzmani; ¢ocuga yonelik miidahaleyi
gerceklestirirken “cocugun yiiksek yarari”ni dikkate
almakla yiikiimliidiir. Cocugun kendini ifade etmesi
ve kendisi ile ilgili kararlarda katilim saglamasina da
destek olabilir. Ayrica sosyal hizmet uzmanlar1 mikro
boyutta kronik hastalia sahip cocugun kendi haklarini
savunabilmesi ve kontrol duygusu i¢in giiclenmelerine
yonelik calisirken makro boyutta ¢ocuklara yonelik
politikalarin giiclendirilmesinde goérev almalar1 da
beklenir (38, 44 45).
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Aile Islevselligi

Kronik hastalik, c¢ocukla birlikte ailesini de
etkileyen bir hastalik oldugu icin miidahaleler ya da
hizmetler planlanirken tiim aileyi icermelidir. Bu
acidan hasta ile ailesinin biitiinciil bir yaklagimla
degerlendirilmesi gerekir (19). Sosyal hizmet;
bireylerin sorun ¢dzme, basa c¢ikma ve gelisimsel
kapasitelerini arttirmaya calisirken birey ve bireyin
etkilesimde oldugu sistemler arasindaki iligkilere de
odaklanir (16).

Kronik hastalik teshisi; ebeveynler igin sok,
tizlintii, kaygi gibi duygulari da beraberinde getirir.
Aile islevselliginde yasanabilecek sorunlarin ise
bu duygular1 derinlestirebilecegi, bununla birlikte
cocugun uyumunu giiclestirebilecegi belirtilmektedir
(22). Bu sorunlar esler arasindaki ¢atigmalar, bosanma,
maddi sorunlar, sosyal destek eksikligi, ¢ocuklarla
ebeveynler arasindaki iletigsim sorunlar1 gibi durumlarla
iligkili olabilir. Sosyal hizmet uzmaninin aileler ile
calisirken psikososyal agidan giigsiizliik yasamalarina
neden olan bu risk etmenlerini belirlemesi; muhtemel
kriz durumlar ile bas edebilmelerinde ve ailenin
psikososyal uyumunda etkili olabilir.

Kronik hastalik, aile sisteminde uzun siire devam
eden Onemli degisiklikler yaratabilir. Bu siirecte
ozellikle ebeveynlerin bakim yiikii sorumluluklar
artmaktadir. Erdem ve arkadaglarinin ¢aligmasi (2013)
kronik hastalig1 olan 7-18 yaglar1 arasindaki cocuklarin
annelerinin algiladiklar1 bakim yiikiiniiniin olduk¢a
yiiksek oldugunu gostermistir (46). Kronik hastalik aile
tiyeleri arasindaki iligkiyi de etkileyebilir. Yapilan bir
arastirmada (Agkaya-Alagan, 2014), kronik hastalig1
olan cocuga bakim verenlerin %48 ,6’sinin aile i¢cindeki
rol ve sorumluluklarinin etkilendigi belirlenmistir
(47). Eglerin birbirine zaman ayiramamasi, maddi
glicliikler, kardeglerin anne baba ilgisinden yoksun
kalmasi gibi sorunlar aile dinamiklerini olumsuz
etkileyebilmektedir (19). Bu nedenle sosyal hizmet
uzmanlarinin kronik hastaligin, aile dinamiklerine
nasil yansidigim1 degerlendirmesi de Onemlidir.
Cocugun, hastaligi hakkinda sucluluk duymasi
ve buna neden olan duygu karmasasi; ebeveynler
icin miicadelenin zorlayici bir yoniidiir. “Cocugun
hastaliginin teshisi i¢in cok mu bekledik? Bu hastalig1
onlemek icin gec mi kaldik? Bu hastalifa neden
olacak bir sey mi yaptik? Cocuga bu hastalifa neden
olabilecek kotii genlerimizi mi aktardik™ gibi sorular
ebeveynler iizerinde stres olusturarak onlar1 olumsuz

etkileyebilir (15). Sosyal hizmet uzmani, ebeveynlerin
hastaliga iliskin bu algilar1 ile miicadele etmelerinde
ve yeni duruma uyum saglamalarinda destekleyici bir
rol oynayabilir. Bireysel goriismeler ile aile iiyelerinin
sorunlarla bag etmelerinde onlar1 desteklerken, benzer
sorunlart yasayan ebeveynlerle grup caligmalart da
yapabilir. Boylece algilanan eksikliklerden ziyade
giiclii yonlere odaklanarak c¢ocuk ve ailenin ihtiyag
duydugu yasam tarzi degisikligini kolaylastirmada
onemli rol oynar.

Sonuc¢

Kronik hastaligin biitiinciil bir degerlendirmeye
bagh olarak tedavisinde pediatrik sosyal hizmet
uzmani, multidisipliner ekibin 6nemli bir parcasini
olusturur. Pediatrik sosyal hizmet miidahalesinin,
temelde cocuk ve ailesini de kapsayacak bigcimde
uygulanmasit onemlidir. Zira ¢cocugun deneyimledigi
kronik hastalik, sadece c¢ocugu degil uzun yillar
ailelerini de psikososyal acidan etkileyen zorlu
bir siirectir. Cocuk ve aileyi psikososyal agidan
degerlendirerek psikososyal uyumunu etkileyen ¢oklu
risk faktorleri kargisinda giiclii yonlerini belirlemek
pediatrik miidahaleyi baglatma siirecinde onemli bir
gerekliliktir. Bu miidahalelerde c¢ocuklar1 cevresi
icinde degerlendiren, bu degerlendirmeyi yapabilmek
icin bilgi, beceri ve deger temeline sahip olan
sosyal hizmet uzmanlari miidahalelerin etkinligini
degerlendirmeyi de amaclar. Multisidipliner ekip
icinde sosyal hizmet uzmaninin bu amaci, tedavinin
etkinligini artirmaya ve dolayisiyla kronik hastaligi
deneyimleyen cocuklarin ve ailelerinin hastalik
siirecine psikososyal a¢idan uyum saglamalaria
katkida bulunabilir. Zira bu derleme calisma da
gostermistir ki cocuklarin kronik hastaliklari nedeniyle
deneyimledikleri duygusal ve davranigsal tepkiler,
diisiik benlik saygisi, okul ve sosyal ortamlardaki
iletisim sorunlar1, kontrol kaybi ve bilgi eksikligi
bakimindan yasadiklar1 sorunlarla bas etmelerinde
pediatrik sosyal hizmet miidahaleleri Onemlidir.
Ulkemiz icin yeni bir ¢aligma alani olan pediatrik
sosyal hizmet miidahaleleri, sadece ¢ocuklarin iyilik
halinin artirilmasi icin degil ailelerinin iglevselliginin
saglanmasi icin de dnemli bir potansiyele sahiptir. Bu
potansiyel etkilerden hareketle {ilkemizdeki pediatrik
ortamlarda sosyal hizmet uzmanlarinin gérev almasi,
bu cocuklarin saghkli yasam yillarimi artirmak
icin ailelerinin de destegini alarak saglik ve sosyal
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hizmetlerden etkin bir bi¢cimde yararlanmalarini
saglayabilir.

Etik

Cikar Catismasi: Yazarlar tarafindan cikar
catigmasi bildirilmemistir.

Finansal Destek: Yazarlar tarafindan finansal
destek almadiklart bildirilmistir.
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