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OZET
PEDIATRIK PALYATIF BAKIM HASTALARININ GUNLUK YASAM
AKTIVITELERI YONETIMINDE AILELERIN VE HEMSIRELERIN
DENEYIMLERININ INCELENMESI

Amag¢: Bu arastirmada, pediatrik palyatif bakim alan hastalarin gilinlikk yasam
aktiviteleri yonetimini saglamada ailelerin ve hemsirelerin deneyimlerinin incelenmesi

amagclanmustir.

Yontem: Bu arastirma tanimlayici niteliksel tipte fenomenolojik bir ¢alisma olup veri
toplamada bireysel derinlemesine goriisme yontemi kullanilmistir. Dahil edilme
kriterlerine uygun olan, 12 hemsire ve 10 anne olmak {izere, toplamda 22 katilimci ile
Subat 2021 - Agustos 2021 tarihleri arasinda Birey Tanitim Formu ve Yar
Yapilandirilmig Goriisme Formu kullanilarak derinlemesine goriismeler yapilmigtir.
Goriisme igerikleri kelimesi kelimesine metne aktarilarak, arastirmaci, danisman ve bir
dis degerlendirici tarafindan veriler kodlanmis ve icerik analizi yontemi ile

¢coziimlenmistir.

Bulgular: Roper, Logan ve Tierney’in Giinlik Yasam Aktiviteleri modeli temel
alinarak 14 tema belirlenmistir. Bu temalar; gilivenli ¢evrenin siirdiiriilmesi, iletigim,
solunum, beslenme, bosaltim, bireysel temizlik ve giyim, beden 1sisinin kontrolii,
mobilizasyon, oyun ve eglence, cinselligin ifadesi, uyku, bakim yiikii, aile merkezli

bakim, ¢ocuk algis1 seklindedir.

Sonug¢: Giinlik Yasam Aktiviteleri modeline gore belirlenen temalarin birbiri ile
etkilesimi  goriilmektedir. Hastadan hastaya bakim ihtiyaglar1 degisikenlik
gosterebilmektedir, genel saglik durumuna goére bakim siireci sekillendirilmelidir.
Hastanin bagimli fonksiyonlarinin artmasi ailenin hem bakim yiikiinii hem duygusal
ylkiinii artirmaktadir. Ayrica pediatrik palyatif bakim hastalarinin giinliik yasam
aktivitelerinin yonetiminde hemsirelerin egitici roliiniin 6n plana ¢iktig1 goriilmektedir.
Saglik ekibinin hasta odakli ve aile merkezli yaklasim gostermesinin, taburculuk sonrasi

bakimin devamliligini saglamak iizere aileye verilen egitimlerin onemi ortadadir.

Anahtar Kelimeler: Palyatif bakim, Pediatrik palyatif bakim, Giinliik yasam
aktiviteleri



ABSTRACT
EXAMINATION OF THE EXPERIENCES OF FAMILIES AND NURSES IN
MANAGEMENT OF DAILY LIFE ACTIVITIES OF PEDIATRIC PALLIATIVE
CARE PATIENTS

Objective: In this study, it was aimed to examine the experiences of families and nurses
in providing the management of daily living activities of patients receiving pediatric

palliative care.

Method: This research is a descriptive qualitative type of phenomenological study and
individual in-depth interviews were used in data collection. In-depth interviews were
conducted with 22 participants, 12 nurses and 10 mothers, who met the inclusion
criteria, between February 2021 and August 2021, using the Individual Introduction
Form and Semi-Structured Interview Form. The contents of the interviews were
translated word for word and the data were coded by the researcher, consultant and an

external evaluator and analyzed by content analysis method.

Results: Based on the data obtained in the data analysis of the study, 14 themes were
determined based on the Daily Living Activities model of Roper, Logan and Tierney.
These themes are; maintaining a safe environment, communication, respiration,
nutrition, excretion, individual cleaning and clothing, body temperature control,
mobilization, play and entertainment, expression of sexuality, sleep, care burden,

family- centered care, child perception.

Conclusion: The interaction of the themes determined according to the Daily Living
Activities model is seen. Care needs may vary from patient to patient and the care
process should be shaped according to the general health status. The increase in the
dependent functions of the patient increases both the care burden and the emotional
burden of the family. In addition, it is seen that the educational role of nurses in the
management of daily living activities of pediatric palliative care patients comes to the
fore. The importance of the healthcare team’s patient-centered and family-centered
approach and the training given to the family to ensure the continuity of post-discharge

care is obvious.

Keywords: Palliative care, Pediatric palliative care, Daily living activities
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1. GIRIS VE AMAC

Diinya Saghk Orgiiti’niin 2018 yili pediatrik palyatif bakim rehberinde
belirtildigine gore diinya niifusunun yaklasik %35’inin, az gelismis toplumlarin
niifusunun yaklasik %40’ 1nin 20 yasin altinda oldugu, yenidogan doneminden 19 yasina
kadar olan ¢ocukluk ve ergenlik doneminde pediatrik palyatif bakim gereksinimi olan
niifusun 21 milyon oldugu, her yil yaklasik 2,5 milyon ¢ocugun ciddi saglik sorunlari
nedeniyle hayatini1 kaybettigi ve bu hayatin1 kaybeden ¢ocuklarin %98’inin az gelismis

toplumlarda yasadigi belirtilmistir (1).

Glinlimiizde tibbi gelismeler ve teknolojik yenilikler sayesinde dogum
komplikasyonlari, cocukluk ¢agr hastaliklari, konjenital anomaliler, kronik hastaliklar
ve kanser gibi nedenlerden dolay1r yasam sansi diisiik olan ¢ocuklarin yasam siireleri
artmis, bu durum karmasik saglik bakim gereksinimlerini de beraberinde getirmistir. Bu
sebeple tedaviye odakli bakim felsefesi yerini, ¢ocuk ve ailenin fiziksel, duygusal,
sosyal ve spirituel gereksinimlerinin giderilmesini 6n plana koyan palyatif bakim
felsefesine birakmistir (2). Yasami siirlandiran veya tehdit eden her durumda palyatif
bakim hizmeti verilebilir. Kanserler, geri doniissiiz organ yetmezlikleri, Kistik fibrozis,
kas distrofileri, beyin ya da spinal kord yaralanmalarini izleyen ¢oklu yetersizlikler,
ciddi serebral palsi gibi tedavinin yetersiz kaldigi, erken 6liim riski olan, ilerleyici
hastaliklar veya ilerleyici olmayan ciddi norolojik yetersizlik gortilen ¢esitli durumlarda

palyatif bakim uygulanmaktadir (3).

Cocuklarda palyatif bakimin temelini fiziksel, duygusal, sosyal ve spirituel
yonleri iceren aktif, biitlinclil bir bakim yaklasimi olusturur. Palyatif bakim ¢ocukta
huzursuzluga neden olan agri, dispne, yorgunluk, bulanti-kusma, anksiyete, istahsizlik,
depresyon, konflizyon gibi bulgularin ve izolasyon, yalmzlik gibi duygularin
giderilmesine, hafifletilmesine odaklanir. Palyatif bakimin amaci, hastanin konforunun

saglanmasi, agr1 ve acisinin hafifletilmesidir (4).

Palyatif bakimda cocuklar ve yetigkinler arasinda farkliliklar bulunmaktadir.
Cocuklarin palyatif bakim gereksinimleri yasa, fiziksel, biligsel gelisim diizeylerine
gore degismektedir (5,6). Cocuklarda palyatif bakimin farkli yonlerinden bir digeri,
prognozun belirsiz olmasidir. Bu durumlarda siklikla kiiratif tedavi ile palyatif bakim

entegre edilir (7). Cocuklarda 6zerklikle ilgili etik ve yasal unsurlar da eriskinlerden



oldukga farklilik gostermektedir (8). Bakim konusunda ebeveynler ve saglik ¢alisanlari
zaman zaman goriis ayriliklar1 yasayabilmektedir. Ebeveynler hem bakim verici, hem
de yasal karar wverici rolleriyle c¢ocugun bakiminda yer alirken, saglik
profesyonellerinden yardim ve destek beklemektedirler (4). Ailenin bu durumla bas
etmesini saglayacak destekleyici bakimin verilmesi palyatif bakimin temel

bilesenlerindendir (6).

Semptomlarin degerlendirilmesi ve gerekli bakimin, tedavinin planlanmasi
multidisipliner ekip yaklagimi ile miimkiindiir (9). Palyatif bakim ekibinde yer alan
saglik profesyonelleri, ¢ocugun gelisimsel donemine uygun gereksinimlerini belirler;
ailenin degerlerine, bilgi ve becerilerine, kararlarina saygi duyar; semptom kontroliiniin
saglanmasi ile hem cocugun hem de ailenin desteklenmesini saglayarak yasam

kalitesinin en iist diizeye ¢ikarilmasini hedefler (10).

Giinliik Yasam Aktiviteleri Modeli ise palyatif bakim felsefesinde oldugu gibi
hastaliktan ziyade hastaya odaklanarak, giinliik yasam aktivitelerinin karsilanmasinda
bagimli ve bagimsiz olma durumunu ele almaktadir. Giinlik yasam aktivitesini
karsilayamayan birey bagimli olarak degerlendirilmektedir (11). Roper, Logan ve
Tierney Giinliik Yagsam Aktiviteleri Modeli’ne gore; hemsirelik girisimleri hastanin
karsilayamadig giinliik yasam aktiviteleri lizerine odaklanmigtir. Bu model hemsirelik
siirecinin daha etkili ylritilmesine imkan saglamaktadir. Ayrica hasta merkezli
yaklasim ile birlikte, bireysel oOzellikleri dikkate alarak bireysellestirilmis bakimi

benimsemektedir (12).

Bu aragtirmada; hasta bakim yonetiminin etkin bir sekilde siirdiiriilmesi,
semptomlarin hafifletilmesi, yasam kalitesinin ylikseltilmesi, bagimli ve bagimsiz
fonksiyonlarin belirlenmesi, aile merkezli bakimla biitiinciil yaklasim saglanmasi,
ailelere verilen egitimlerin niteliginin degerlendirilmesi, gelistirilmesi konularinda
Onerilerin ortaya konmasma yardimci olmasi1 goriisiiyle, pediatrik palyatif bakim
alaninda profesyonel saglik hizmeti saglayan hemsirelerin ve ekibin bir pargasi olan
ailelerin, giinliik yagsam aktiviteleri yonetimini nasil sagladiklari, ailenin ve saglik ekibi

liyesi olarak hemsirelerin bakim siirdiiriirken yasadiklar1 deneyimler incelenmistir.



1.1. Arastirmanin Amaci

Bu aragtirmada pediatrik palyatif bakim alan hastalarin giinliik yagsam aktiviteleri

yonetimini saglamada ailelerin ve hemsirelerin deneyimlerini incelemek amaglanmuistir.

1.2. Arastirma Sorulari

1. Pediatrik palyatif bakim hizmeti veren hemsirelerin giinliik yasam aktiviteleri
yonetimine dair deneyimleri nelerdir? Giinlilkk yasam aktiviteleri yoOnetiminde

karsilastiklar1 zorluklar/kolayliklar hasta bakimini nasil etkilemektedir?

2. Pediatrik palyatif bakim servisinde yatmakta olan ¢ocuklarin ailelerininin
giinlik yasam aktiviteleri yonetimine dair deneyimleri nelerdir? Giinliikk yasam
aktiviteleri ~ yonetiminde  karsilastiklar1  zorluklar/kolayliklar ~ bakimi  nasil

etkilemektedir?

1.3. Arastirmanin Onemi

Yasamu sinirlandiran veya tehdit eden durumlarda palyatif bakim hizmetine
basvurulur. Pediatrik palyatif bakim tedavinin yetersiz kaldig1 veya miimkiin olmadig,
prognozun belirsiz oldugu hastalarda, yasam kalitesi saglanarak ¢ocugun giinlilk yasam
aktivitelerine katilmasini saglamak tizere verilmektedir. Yasam sonu bakimla birlikte,
kiiratif tedavi segeneginin olmadigi durumlarda uzun dénemli bakim gereksinimi olan
cocuklart da kapsamaktadir. Palyatif bakimin hastalarin daha az agr yasayarak ve daha
konforlu bir sekilde bakim almalari i¢in holistik yaklagim ile siirdiiriilmesi énemlidir.
Bu aragtirma, palyatif bakim alan hastalarin bakim gereksinimlerini ve bakim
uygulamalarini  hem annelerin hem hemsirelerin goziinden biitlinciil olarak
degerlendirmek agisindan 6nemlidir. Giinliik yasam aktivitelerinde hastalarin bagimli
ve bagimsiz fonksiyonlarini, bakim verici roliiyle ailenin ve hemsirelerin bakis agisi ile
gostermektedir. Arastirma sonuclari, hemsirelik bakimi yoniinden hastanin bagimsiz
fonksiyonlarmi gelistirme, bagimli fonksiyonlar iizerinde aileyi destekleme, hastanin
yasam kalitesini ylikselterek daha agri1 az agr1 ve ac1 yasamasina odaklanma, etkin bir

palyatif bakim siireci yiirtitme konularinda katki saglayacaktir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Palyatif Bakim Nedir?

Palyatifin kelime anlamina bakildiginda, Ingilizce ‘“palliate” ve Latince
“palliare” sozciiklerinden koken aldigt; Orten, hafifleten veya gideren manasina geldigi
goriilmektedir. Palyatif bakim ise; yasami tehdit eden bir hastalik sebebiyle ortaya ¢ikan
semptomlarin ve diger sorunlarin giderilmesi, hafifletilmesi, fiziksel, psikolojik, sosyal
gereksinimlerin karsilanmasi gibi uygulamalar1 kapsayan bir bakim siirecidir. Bu bakim
stirecinde hasta yakinlarinin da duygusal ve manevi olarak desteklenmesine yer verilir

(13).

Diinya Saglik Orgiitii (World Health Organization, WHO) palyatif bakim
kavramini ilk olarak 1986 yilinda tamimlamis; “Palyatif Bakim, hastaligi kiiratif
tedaviye yanit vermeyen hastamin aktif total bakimidir. Agrimin, diger belirtilerin ve
psikolojik, sosyal ve spiritiiel sorunlarin kontrolii baslica konulardir. Palyatif bakimin
amact hastalar ve aileleri i¢in olast en iyi yasam kalitesinin saglanmasidir” olarak
belirtmistir (14). 2002 yilinda yapilan son tanimda ise “Palyatif bakim, yasami tehdit
eden hastaliklardan kaynaklanan problemler ile karsilagan hastalarin ve ailelerinin
yasam kalitesini, basta agri olmak iizere tiim fiziksel, psikososyal ve ruhsal problemlerin
erken tespit edilerek ve etkili degerlendirmeler yapilarak onlenmesi veya giderilmesi
yollari ile arttiran bir yaklasimdir.” olarak yenilenmis ve genisletilmistir (15). Palyatif

bakim siirecinin eski ve yeni goriislere gore ifadesi Sekil 1°de gosterilmigtir.

Eski Gorils — Oliim
'S
-“.': Kiiratif Bakim Palyatif
= Bakim
Siire —
Modem Gériis ~Oliim

Hastalik modifiye edici veya
potansiyel olarak kiiratif

Tedavi

Desteckleyici "
ve Palyatif Bakim ,-"

\ /
N/
Yas Bakimi

Siire —

Sekil 1. Palyatif bakim siirecini tanimlayan eski ve yeni goriisler

(Murray SA, Kendall M, Boyd K & Sheikh A. lliness trajectories and palliative care. BMJ (Clinical
research ed.), 2005;330(7498):1007-1011. https://doi.org/10.1136/bmj.330.7498.1007.)
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Palyatif bakimin amaci, hastanin ve ailesinin mevcut durumuna, kiiltiirel
degerlerine ve inanglarina saygili olarak semptom kontroliiniin saglanmasi, fiziksel
act/agrinin  hafifletilmesi ile yasam kalitesinin miimkiin olan en iist diizeye

¢ikarilmasidir (16).

2.2. Cocuklar i¢in Palyatif Bakim

Cocuklar i¢in palyatif bakim, erigkin palyatif bakimla benzerlik gostersede
ozel bir alan1 temsil eder. DSO'niin ¢ocuklar ve aileleri i¢in palyatif bakim tanimi su
sekildedir (15);

Cocuklar igin palyatif bakim, ¢ocugun bedeni, zihni ve ruhunun aktif toplam
bakimidir ve aileye destek verilmesini igerir.

Hastalik teshis edildiginde baslar ve ¢ocugun hastaliga yonelik tedavi alip
almadigina bakilmaksizin devam eder.

Saglik hizmeti saglayicilart ¢ocugun fiziksel, psikolojik ve sosyal sikintilarini
degerlendirmeli ve hafifletmelidir.

Etkili palyatif bakim, aileyi iceren ve mevcut topluluk kaynaklarim kullanan genis
bir multidisipliner yaklasim gerektirir, kaynaklar simirli olsa bile basariyla
uygulanabilir.

Uciincii basamak saghk tesislerinde, toplum saglhgi merkezlerinde ve hatta ¢ocuk
evierinde bile saglanabilir.

Amerikan Pediatri Akademisi ise pediatrik palyatif bakimi, "Bulundugu yere
bakilmaksizin (hastanede, ev ortaminda v.s.) hasta ve ailesinin degerlerine uygun
olarak en iyi yasam kalitesinin saglanmasi" seklinde ifade etmistir (7).

Giliniimiizde dogum komplikasyonlari, ¢ocukluk cagi hastaliklari, konjenital
anomaliler, kronik hastaliklar ve kanser gibi nedenlerden dolay1 yasam sansi diistik olan
cocuklarin tibbi gelismeler sayesinde yasam siireleri artmis, bu durum komplike
gereksinimleri de beraberinde getirmistir. Bu sebeple tedaviye odakli bakim felsefesi
yerini, ¢ocuk ve ailenin fiziksel, duygusal, sosyal ve spirituel gereksinimlerinin

giderilmesini 6n plana koyan palyatif bakim felsefesine birakmustir (2).
Pediatrik palyatif bakimin ilkelerine bakildiginda;

> Hastanin yasam kalitesinin artirilmasi,
> Etkili iletisimin saglanmasi,

» Semptom kontroliiniin etkin bir sekilde saglanmasi,

5



Oliimiin siirecin bir pargasi olarak kabul edilmesi,
Hastanin ve ailesinin kararlarina saygt gosterilmesi,

Disiplinler arasi isbirliginin saglanmasi,

V V V V

Yas siirecinde bakimin devamliliginin saglanmasi ve ailenin desteklenmesine yer

verildigi goriiliir (17).

Cocuklarda palyatif bakimin temelini fiziksel, duygusal, sosyal ve spirituel
yonleri igeren aktif, biitliinciil bir bakim yaklasimi olusturur. Cocukta huzursuzluga
neden olan agri, dispne, yorgunluk, bulanti-kusma, anksiyete, istahsizlik, depresyon,
konflizyon gibi bulgularin ve izolasyon, yalnizlik gibi duygularin giderilmesine,
hafifletilmesine odaklanir. Cocuk ve ebeveynlerin yasam kalitesini giiclendirmeyi
amaglar (4). Amerikan Pediatri Akademisi (AAP) “Palyatif bakimda hedef; ¢ocugun

yasamna yllar eklemek degil, yillarina yasam eklemektir” olarak belirtmektedir (7).

2.2.1. Cocuklarda Palyatif Bakimin Eriskinlerden Farkl Yonleri

Cocuklar bebeklik doneminden adodlesan donemin sonuna kadar, gelisim
diizeyleri, fiziksel farkliliklar1 yOniinden eriskinlerden ayrilirlar. Gereksinimleri
eriskinlerden ¢ok farkli oldugu gibi ¢ocugun yasina, fiziksel, biligsel gelisim
diizeylerine gore de degismektedir. Ornegin bebeklik déneminin gereksinimleriyle,
okul Oncesi donemdeki bir ¢ocugun gereksinimleri birbirinden farklidir (5,6). Bu
nedenle c¢ocuklar kiigiik bir erigkin olarak kabul edilmemeli, palyatif bakim
gereksinimlerinin de eriskinlerden farkli oldugu g6z 6nilinde bulundurulmalidir. Ayni
zamanda gelisim donemlerinin getirdigi degiskenlikler ve palyatif bakim ilkeleri,
pediatrik palyatif bakim alan hastalara hizmet veren saglik profesyonellerinin daha 6zel
bir egitime ihtiya¢ duydugunu ortaya koymaktadir. Bakim ekibinde yer alan saglik
calisanlarinin pediatrik palyatif bakimla ilgili egitim ve aragtirmalar1 takip etmeleri,
bakim yaklagimlarint nasil uygulamalar1 gerektigi konusunda bilgi edinmeleri

gerekmektedir (18,19).

Baz1 hastaliklar ¢ocukluk donemiyle sinirli iken, bazi hastaliklar erigkin
donemde de devam edebilmektedir. Bu durum palyatif bakim siiresini uzatmaktadir.
Cocugun fiziksel, duygusal ve bilissel gelisimi devam ettiginden, tedaviye tepkisi ve

iginde bulundugu gelisim donemi; hastalik ve 6liim algisini da etkilemektedir (4,20,21).



Cocuklarda palyatif bakimin farkli yonlerinden bir digeri, prognozun belirsiz
olmasidir. Bu da palyatif bakimin ne zaman baglatilmas: gerektigi konusunda soru
isareti olusturmaktadir. Amerikan Pediatri Akademisi, ¢ocuklarda yasami kisitlayan
veya tehdit eden tiim hastalik durumlarinda mevcut tedavi ile birlikte palyatif bakimin

stirdiiriilmesini tavsiye etmektedir (7).

Cocuklarda ozerklikle ilgili etik ve yasal unsurlar da erigkinlerden oldukga
farklilik géstermektedir (8). Bakim konusunda ebeveynler ve saglik ¢alisanlari zaman
zaman goris ayriliklar1 yasayabilmektedir. Ebeveynler hem bakim verici, hem de yasal
karar verici rolleriyle ¢ocugun bakiminda yer alirken, bu bakim siirecinde saglik

profesyonellerinden yardim ve destek beklemektedirler (4).

Cocugunun kaybr ile aile, bir erigkinin kaybina gére daha travmatik ve daha
yogun duygularin yasandigi uzun bir siirece girer (6,8,22). Ailenin bu durumla bas
etmesini saglayacak destekleyici bakimin verilmesi palyatif bakimin temel
bilesenlerindendir. Ayn1 zamanda kaybedilen hastalarin saglik profesyonellerini de
psikolojik olarak olumsuz etkiledigi ve yasal diizenlemelerin yetersiz oldugu
durumlarda yasanilan endise nedeniyle destege ihtiya¢c duyabilecekleri goz ardi
edilmemelidir (6). Palyatif bakim merkezlerinde hizmet veren doktor ve hemsireler
lizerinde yapilan nitel bir arastirma sonucuna gore yasal diizenlemelerin
yetersizliginden duyulan endise ile kardiyo-pulmoner resiisitasyon (CPR) endikasyonu

konusunda tereddiitler oldugu ve etik ikilemler yasandig ifade edilmistir (23).

2.2.2. Pediatrik Palyatif Bakim Kimlere Verilmeli?

Yasami sinirlandiran veya tehdit eden her durumda palyatif bakim hizmeti

verilebilir. Cocuklarda yasami tehdit eden durumlar ise dort grupta toplanmaktadir (3);

Grup 1: Tedavi seceneginin oldugu fakat yetersiz kalabildigi yasami tehdit eden
durumlar igerir. Tedavinin basarisiz oldugu veya yetersiz kaldig1 donemlerde palyatif
bakim gerekebilir. Uzun siireli remisyona ulasildiginda veya iyilesme saglanan
durumlarda palyatif bakima ihtiya¢ kalmaz (6rnegin: kanserler, kalp, karaciger ve

bobrek gibi organ yetmezlikleri).

Grup 2: Oliimiin kaginilmaz oldugu durumlari igerir. Uzun siireli yogun bakim yatislart
gerekebilir. Yasami uzatmayr ve c¢ocugun normal ¢ocukluk aktivitelerine

katilabilmesini amaglar (6rnegin; kistik fibrozis, kas distrofileri, SMA Tip 1).
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Grup 3: Kiiratif tedavi segeneginin olmadigi, tedavinin daha ¢ok palyatif olarak siirdiigii
ve uzun yillar devam edebilen ilerleyici durumlart igerir (6rnegin; Batten hastaligi,

mukopolisakkaridozis).

Grup 4: Sakathiga neden olan, ilerleyici oldugu diisiiniilmeyen ancak geri doniisii
olmayan durumlart icerir. Komplikasyon ve erken 6liim olasiligi yiiksektir (6rnegin;
beyin ya da spinal kord yaralanmalarini izleyen c¢oklu yetersizlikler, ciddi serebral

palsi).

Palyatif bakim alan c¢ocuklarda, yasami tehdit eden hastaliklarin sonucunda
cocuk ve ailesinde ortaya cikan fiziksel, sosyal, duygusal ve ruhsal sorunlarin
giderilmesi ya da hafifletilmesi i¢in ¢ozlimler iiretilmeli, yasam kalitesini artirmaya
yonelik uygulamalar yapilmalidir. Bu bakim siirecine aile ve yas grubuna gore ¢ocukta
dahil edilmelidir. Bakim uygulamalari hasta ve ailesinin bireysel tercihleri, inanglar1 ve

degerleri goz oniine alinarak planlanmalidir (10).

2.2.3. Cocuk ve Ebeveynlerin Gereksinimleri

Cocuklara yonelik verilen palyatif bakim siirecinde ¢ocuk ve ebeveynlerinin
isteklerine ve gereksinimlerine duyarli olunmalidir. Bu gereksinimler fiziksel,
psikolojik, sosyal, spirituel ve egitimle ilgili olabilmektedir (7,5,24). Ebeveyn i¢in
cocugunun yasami tehdit eden bir hastalifinin olmasi kabul edilmesi olduk¢a zor bir
durumdur. Bu ebeveynlerin ve hasta ¢ocuklarinin yasam kalitesinin yiikseltilmesi,
psikolojik destek saglanmasi, aile i¢i siireclerin devamliliginin saglanmasi ve toplumsal,

kiiltiirel degerlerine uygun bir bakima gereksinimleri vardir (25).

2.2.3.1. Cocuk ve Ailenin Bilgi Gereksinimi

Pediatrik palyatif bakimda c¢ocuk ve aile, siirecin her asamasinda
bilgilendirilmelidir. Cocugun yasma ve gelisim donemine uygun bi¢cimde tedavi ve
beklenen yan etkilerle ilgili agiklamalar yapilmali, bakima olabildigince katilimlari
saglanmalidir. Boylelikle ¢ocugun ve ailenin siirece uyumu saglanmis olacaktir (26).

Tedavi planinda, prognozda degisiklikler oldukc¢a gerekli bilgilendirmeler
yapilmalidir. Cocuk ve aileye soru sormasi ve tartismasi ic¢in firsat verilmelidir.
Cocuguyla ilgili uygun secimler yapabilmesi icin bilgilendirilmis onam gerekli olan
uygulamalarda, miimkiinse aciklamalar gorsel, yazili materyallerle desteklenmeli,

dogru zamanda ve net bir sekilde olmalidir (27).



Ozellikle yasam sonu bakim verilen hasta grubunda, ailenin bakim verici olarak
fiziksel, psikolojik, sosyal gereksinimler yoniinden bilgilendirilmeye ihtiyac1 vardir

(28).

2.2.3.2. Cocuk ve Ailenin Bireysel Degerlendirilme Gereksinimi

Palyatif bakimin temel ilkelerinden yola ¢ikarak her cocuk ve aileye
bireysellesmis  bakim  saglanmalidir. Cocugun ve ailenin  gereksinimleri
degerlendirilirken istekleri ve se¢imlerine saygi duyulmalidir. Bakim plani, degisen

kosullara ve gereksinimlere gore siirekli diizenlenmelidir (29).

2.2.3.3. Cocugun Fiziksel Semptomlarinin Yonetimi

Semptom yOnetimini saglamak palyatif bakimda esastir. Amag, hastanin
konforunun saglanmasi, agr1 ya da acisinin hafifletilmesidir. Fiziksel, psikolojik ve
sosyal tiim semptomlar ele alinmalidir (29).

Semptomlarin degerlendirilmesi ve gerekli bakimin, tedavinin planlanmasi
multidisipliner ekip yaklasimi ile miimkiindiir. Ozellikle kemoterapi ve radyoterapi
tedavisi goren hastalarda yan etkiler oldukca yogun gorilmektedir. Cocugun
bakimindan sorumlu ebeveyn i¢in semptomlarla basa c¢ikmak giliclesmektedir. Bu
semptomlar agri, beslenmede degisiklik, ates, 6ddem, agiz yaralari, bulanti, kusma,
yorgunluk, anksiyete vb. olarak sayilabilir. Palyatif bakim yasam kalitesini artirmaya
yoneliktir. Agr1 ve diger semptomlarin giderilmesi de, ¢cocugun ve ailenin yagam
kalitesinin artirilmasini saglayacaktir (18,9,30).

Etkili bir semptom yo6netimi i¢in ailenin bilinglendirilmesi, egitim verilmesi,
saglik hizmetlerinin 7/24 ulasilabilir ve destekleyici olmasi ¢ok dnemlidir. Ebeveynlerin
semptom kontroliinde yeterli bas etme mekanizmasina sahip olmasi ¢ocugun tedaviye
uyumunu kolaylagtiracaktir (10). Ebeveynlere semptomlara ait bir glinliikk tutmasi da
onerilebilir. Given ve arkadagslar1 (2006) tarafindan yapilan arastirmada destekleyici
yaklagimlarin, bakim vericilerin hastalarinin semptom yonetimine katilimini artirdigi ve
duygusal stres diizeylerini azalttigi goriilmiistiir (31).

Semptom kontroliinii saglamak i¢in miimkiinse nedene yonelik tedavi
uygulanmalidir. Inatc1 ve siddetli semptomlar, diizenli medikal tedavi ile kontrol altina
alinmalidir. Semptom kontroliinlin saglanamadigi durumlarda gerekli birimlerden

konsiiltasyon istenebilir (32).



Agr1, pediatrik palyatif bakimda en sik rastlanan semptomlardan biridir. Agr1
yonetiminde, hastaya uygulanacak tim tedavi ve islemlerde agriya yol agmaktan
mimkiin oldugunca kag¢inilmalidir. Hasta ve ailesine agriy1 ifade etme yontemleri,
agrinin kontrol edilmesi ve analjezik kullanimina y6nelik egitim verilmeli ve aile bakim
stirecinin bir pargasi haline gelmelidir (33). Agriyla bas etmede Sekil 2’de verilen
DSO'niin “Analjezik Merdiveni” yaklasimindan yararlanilmalidir. Secenekler agrinin

fizyopatolojisi degerlendirilerek belirlenmelidir (34,35).

Sekil 2. WHO'n kanser agr1 tedavisinde ii¢ basamakli “Analjezik Merdiveni”

(World Health Organization's cancer pain ladder for adults. Erigim Tarihi: 27.05.2022
https://www.who.int/cancer/palliative/painladder/en/)

Nonfarmakolojik tedavi teknikleri de agr1 yonetiminin ayrilmaz bir pargasidir.
Agrimin sadece fiziksel boyutunun olmadigi, psikososyal ve ruhsal boyutlarinin da
oldugu g6z Oniine alinirsa agr1 yonetiminin biitiinciil bir yaklasim gerektirdigi agiktir
(36). Farmakolojik ve nonfarmakolojik tekniklerin dengeli bir sekilde, disiplinler arasi
isbirligi saglanarak uygulanmasi agriy1 tedavi ederek uzun donemde olumsuz etkilerinin

siirlandirilmasini saglar (37).

2.2.3.4. Cocugun Duygusal ve Davranissal Gereksinimlerini ifade Etmesi

Hastalik siireci ¢ocuk ve aile i¢in fiziksel, psikolojik agilardan yipraticidir.
Cocuklar hayal kirikligina ugramis hissedebilir, depresif davraniglar sergileyebilirler.
Bu dénemde ¢ocugun bas edebilmek i¢in yardima ihtiyaci vardir. Cocuga hastalifi ile

ilgili, gelisim diizeyine gore anlayabilecegi sekilde aciklamalar yapilmali, ¢cocugun
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duygularini ve korkularini ifade etmesine firsat verilmelidir. Akran destegi saglanabilir.
Ailenin de psikolojik destege ihtiyaci oldugu atlanmamalidir. Saglik profesyonelleri,
cocugun ve ailenin gereksinimlerine duyarli olmali, destekleyici yaklagimlarda

bulunmalidir (34,38).

2.2.3.5. Cocugun ve Ailenin Yasam Kalitesinin Giiclendirilmesi

Palyatif bakim, yasam kalitesinin yiikseltilmesini hedefler. Bu nedenle
bagimsizligr ve glinliik rutinleri siirdiirmeye, miimkiinse okul ¢agindaki hastalar i¢in
egitimini devam ettirmesine yardimci olunmalidir. Boylelikle ¢ocugun tedavi siirecine
uyumu saglanirken, giinliik yasantisini siirdiirebilmesi de miimkiin olur (39,40).

Cocugun ve ailenin yasam kalitesini artirmak i¢in tekrar eden yatislarin, acil
servise bagvuru ihtiyacinin azaltilmasi ve semptom kontroliiniin saglanmasi1 da olduk¢a
onemlidir (41).

Yasam kalitesinin giiclendirilmesi ¢ok yonlii bir yaklasim olan holistik bakimla
iligkilidir. Ciinkii birey bir biitiindiir, fiziksel, sosyal, psikolojik, manevi yonden tam bir
iyilik hali saglanmas1 gerekmektedir. Yasam kalitesinin fiziksel, sosyal, psikolojik ve

13

manevi yonlerle iligkisini gosteren Kang’in *“yasam kalitesi modeli” Sekil 3’te

gosterilmistir (42).

Psnkolojlk iyl olu

Korku; Anksnyete, Depresyon,
Agn Stresiy MutsuzIukvb

YA$AM
KALITESI

\. Y,
Manevi iyi olug

Sekil 3. Palyatif bakimda yasam kalitesi modeli

(Kang KA. Models for spiritual care in hospice and palliative care. The Korean Journal of Hospice and
Palliative Care, 2018;21(2):41-50)
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2.2.3.6. Ailenin Desteklenmesi

Ebeveynler hem bakim veren roliiyle ekibin bir parcasi, hem de ailenin bir
pargasidir. Cocuklarinin primer bakim vericileri olarak bakim ekibinde ve Kkarar
mekanizmasinda yer almalidirlar, ebeveynlere siirekli danigmanlik hizmeti de
saglanmalidir (4). Cocugun hastaligt ve bakim siireci ailenin sosyal ortamdan
soyutlanmasina yol acabilir. Kendilerinin de bakima gereksinimleri oldugu
unutulmamalidir. Bu nedenle ailelere hastalik 6ncesindeki yasam kosullarint miimkiin
oldugunca siirdiirmeleri konusunda destek olunmalidir (10).

Aile igindeki her bireyin farkli bas etme becerileri vardir, bu siirecte aile
tiyeleriyle agik iletisimi siirdiirmek en etkili yoldur (21).

Aile tiyelerinden primer bakim sorumlulugunu iistlenmis olan anne tiikkenmislik
yasayabilir. Bu nedenle annenin ¢ocugun bakimini bir siire bagka bir aile iiyesine veya
saglik profesyoneline devrederek dinlenmesi saglanmalidir. Sosyal hizmetler ve goniillii

kuruluslar da bu konuda destek vermektedir (30).

2.2.3.7. Ekonomik Destek

Hastaligin tedavi siirecinin uzamasi veya sonuglandirilamamasi nedeniyle uzun
stireli tekrar eden yatiglar, hasta ve ailesinin maddi manevi kayiplar yagsamasina neden
olmaktadir. Ebeveynler isten ayrilmak zorunda kalabilmektedir. Bu durum aile
biitgesine 6nemli bir yiik getirmektedir. Aile, ekonomik destek alabilecekleri kurum ve
kuruluslara yonlendirilmeli, bu konuda aileye danismanlik hizmeti verilmelidir.

Gonilli kuruluglara da yonlendirme yapilabilir (43).

2.2.3.8. Oliim Sirasindaki Bakim

Yasam sonu bakimda ailenin tepkisi, slire¢ boyunca almis oldugu psikososyal
destek ve hastaligi kabul edip etmemesinden etkilenir. Aile i¢in olduk¢a zor olan
hastalik ve bakim siirecinin 6liimle sonlanmasi yikict bir etkiye sahiptir ve ailenin kaygi
diizeyini oldukga yiikseltir. Ebeveynler ¢cocugunun act ¢ekmesinden, son nefesinde
yaninda olamamaktan dolay1 endise duyarlar (44). Martinson ve arkadaslarinin (1997)
yaptig1 calismada cocugu kanser tanisi alan ebeveynlerin stres diizeyi yiiksek
bulunmustur. Ebeveynlerin stres diizeylerinin en yogun oldugu dénemin ¢ocuklarinin

oliim an1 oldugu belirlenmistir (45).
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Hasta ve ailesinin mahremiyeti korunarak gerekli ¢cevre diizenlemesi yapilmali,
aile 6liim sirasinda karsilagabilecekleri belirti ve bulgular yoniinden bilgilendirilmelidir.
Hastanin fiziksel bakimi stirdiiriilmelidir (46).

Aile endiseli oldugu bu donemde daha fazla destege gereksinim duyabilir.
Inanglarina ve Kkiiltiirel degerlerine gore istekleri varsa yardimci olunmali,

gerceklestirmeleri saglanmalidir (10).

2.2.3.9. Yas Siireci

Palyatif bakimin felsefesine gore 6liim yasamin bir pargasi olarak kabul edildigi
gibi yas siirecinde danigmanlik verilmesi de bakimin bir pargasidir. Ebeveynler bu
donemde ebeveynlerin 6fke, yas ve aci ¢gekme gibi duygularini ifade etmesi konusunda
desteklenmelidir. Oliim gercegini kabullenmede giigliik yasayabilirler. Yas siirecinde
ailenin psikolojik yonden desteklenmesi oldukca dnemlidir (7). Aile destek gruplarina
yonlendirilebilir, boylelikle benzer acilari deneyimleyen ailelerle duygusal paylagimda
bulunmalar1 yalniz olmadiklarin1 hissettirecektir. Yas siireciyle bas etmekte zorlanan

ebeveynlerde kontrollii olarak medikal tedavi de uygulanabilir (26).

2.3. Roper, Logan ve Tierney’in Giinliik Yasam Aktiviteleri Modeli

Maslow’un ihtiyaclar hiyerarsisi ve Virginia Henderson’un temel gereksinimler
teorisiyle benzesen Nancy Roper, Winifred W. Logan ve Alison J. Tierney 1970’1
yillarda, hemsirelik bakim girisimlerinin organize edilmesi, sistematik bir sekilde
sunulmasini saglamak i¢in Giinlik Yasam Aktiviteleri Modelini gelistirmislerdir
(47,48,49). Hemsirelik girisimlerinin planlanmasinda biitiinciil yaklagim gosteren,
bireyin giinliik yasam aktivitelerini yerine getirmede bagimli ve bagimsiz rollerini

ortaya koyan bu model hemsirelik siireci i¢in uygun bir temel olusturmaktadir (49,50).

Roper, Logan ve Tierney Giinliik Yasam Aktiviteleri Modeline gore; hemsirelik
girisimleri hastanin karsilayamadigr gilinliik yasam aktiviteleri lizerine odaklanmustir.
Bu model hemsirelik siirecinin daha etkili yiiriitiilmesine imkan saglamaktadir. Ayrica
hasta merkezli yaklasim ile birlikte, bireysel 6zellikleri dikkate alarak bireysellestirilmis

hemsirelik bakimini benimsemektedir (12).

Roper, Logan ve Tierney’in Yasam Modeli, birbirini etkileyen bes bilesenden
olusmaktadir (Sekil 4). Bu bilesenler; yasam siiresi, yasam aktiviteleri, yasam

aktivitelerini etkileyen faktorler, bagimlilik ve bagimsizlik durumu, yagamda bireysellik
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olarak gosterilmistir. Yasam siiresi, dogumla baslayip 6liimle sonlanmaktadir. Roper,
Logan, Tierney bireyin giinliik yagam aktivitelerini 12 grupta tanimlamaktadir. Yasam
aktivitelerinin siirdiiriilmesinde bireyi etkileyen biyolojik, psikolojik, sosyo-kiiltiirel,
cevresel, politiko-ekonomik faktorler ifade edilmistir. Bu faktorler ayni zamanda
birbirlerini de etkilemektedir. Giinliikk yasam aktivitelerinin ger¢eklestirilme durumuna
gore birey bagimli veya bagimsiz olarak degerlendirilmektedir. Birey yasam siiresince
bagimli veya bagimsiz rollere sahip olabilir. Yeni dogan bir bebek tiim yasam
aktivitelerinde bagimli roldedir. Biiylime ile birlikte bagimli rollerden bagimsiz rollere
gecis beklenir, ancak genel saglik durumu nedeniyle yetersizlik diizeyine gore

bagimlilik durumu siireklilik gosterebilir (47,51,52).

&

Giivenli gevrenin siirdiiriilmesi 1 BIYOLOJIK
iletigim

Solunum

Beslenme PSIKOLOJIK
Bosaltim

Bireysel temizlik ve giyim

Beden isisinin kontrolii - _
Hareket

. Calisma ve eglenme

10. Cinselligi ifade etme - SEVRESEL
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Sekil 4. Roper, Logan ve Tierney’in Yagam Modeli

(Velioglu P. Hemsirelikte Kavram ve Kuramlar. Yenilenmis 2. Baski, Akademi Basin ve Yayncilik,
Istanbul, 2012 s5.184-21)
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2.3.1. Giinliik Yasam Aktiviteleri

Roper, Logan ve Tierney’in Giinliik Yasam Aktiviteleri Modeline gore. 12 temel

giinliik yasam aktivitesi vardir (53):

Giivenli ¢evrenin siirdiiriilmesi: Bireyin hayatta kalabilmesi ve yasam aktivitelerini
yerine getirebilmesi icin glivenli cevrenin saglanmasi ve siirdiiriilmesi elzemdir
(47,48,49). Palyatif bakim hastalarinin bagimli ve bagimsiz rolleri géz Oniinde

bulundurularak ¢evre giivenliginin saglanmasi 6nem arz etmektedir.

Iletisim: Insan sosyal bir varliktir ve yasamm 6nemli bir boyutu olarak siirekli
cevresiyle iletisim halindedir. S6zlii ve sozsiiz olmak tizere farkli iletisim araglari
kullanmaya gereksinim duyar (53,54). Yetersizligi olan ¢ocuklarda iletisim yolu

kisitlanabilmektedir.

Solunum: Bireyin yasamini siirdiiriilmesi i¢in hayati 6neme sahip bir aktivitedir. Diger
yasam aktiviteleri de solunumun siirdiiriilmesine baglidir. Solunum aktivitesi bagimsiz
bir fonksiyon iken hava yolu tikanikligi, solunum cihazlarina baglanma, mekanik
ventilasyon destegi gibi durumlarda bagimli fonksiyon haline gelebilmektedir (53,54).
Pediatrik palyatif bakim hastalarinda 6nemli bir sorun olarak karsimiza ¢ikan solunum
problemleri yasam kalitesini diistirmekte, hastanin bakim vericiye ve mekanik cihazlara

bagimliligin1 artirmaktadir.

Beslenme: Bireyin dogumdan itibaren ihtiyag duydugu, yasammi ve sagligini
stirdiiriilebilmesi i¢in gerekli temel yasam aktivitelerinden biridir. Ayn1 zamanda sosyal
bir aktivite olup, yasanilan yere ve kiiltiire gore degisim gosterebilmektedir (53,54).
Beslenme, kendi kendine beslenebilen birey i¢in bagimsiz bir giinlik yasam
aktivitesiyken, palyatif hastalarinda oldugu gibi enteral beslenmeye ihtiyag¢ duyan hasta

grubunda bagimli bir aktivite haline gelmektedir.

Bosaltim: Bosaltim da beslenme gibi yasam i¢in gerekli bir aktivitedir. Viicutta olusan
atik maddelerin idrar ve digkilama yolu ile uzaklastirilmas: bagimsiz ve kontrollii bir
aktivitedir (53,54). Palyatif hastalarinda immobiliteye bagli olarak konstipasyon sik

goriilen bir sorun olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Bireysel temizlik ve giyim: El hijyeni, agiz ve dis bakimi, perine hijyeni, banyo yapma,
bireyin iyi ve temiz goriinmesini, bedensel korunmayi igeren giinlilk yasam

aktivitesidir. Diger gilinliilk yasam aktiviteleri gibi biyolojik, psikolojik sosyo-kiiltiirel
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vb. faktorlerden etkilenir, bireyin genel durumuna gore bagimli veya bagimsiz

fonksiyon olarak degiskenlik gosterir (53,54).

Beden isisinin kontrolii: Birey, saglikli bir yasam siirdiirebilmek i¢in beden 1sisin1
dengede tutmali, giyim ihtiyacim1 belirlemeli, ¢evre 1sisin1 diizenlemelidir. Viicut
sicakliginin kontrol edilmesi, biyolojik ve ¢evresel faktorlerden etkilenmektedir
(53,54). Beden 1s1smnin kontrolii, giivenli ¢evrenin siirdiiriilmesi ve bireysel temizlik ve

giyim aktiviteleri ile yakindan iliskilidir (52).

Hareket: Bireyin bagimli ve bagimsizlik durumlarini etkileyen en énemli aktivitedir.
Kiigiik ve biiyiik kas gruplarini kullanilarak yiiz ifadesi, jest-mimikler, beden hareketleri
saglanir. Hareket aktivitesi diger giinliikk yagam aktivitelerini de olumlu veya olumsuz
yonde etkilerken; biyolojik, psikolojik ve ¢evresel faktorlerden etkilenmektedir (53,54).
Yas, hastalik durumu, gegirilen cerrahi islemler hareket aktivitesinin sinirlanmasina

neden olabilir (52).

Calisma ve eglenme: Bireyin calisma hayatini, bos zamanlarini degerlendirme
aktivitelerini ifade etmektedir (53,54). Caligma ve eglenme aktivitesi biyolojik,
cevresel, sosyo-Kkiiltiirel vb faktdrlerden etkilenir, bireysel farkliliklar gosterir. Fiziksel
ve mental aktiviteleri igermesinden dolay: birey iizerinde olumlu ve olumsuz etkiler
gosterebilir (52). Hastalarin yetersizlikleri nedeniyle izole bir yasam siirmeleri sosyal

aktivitelerden uzaklasmalaria ve bagimlilik roliine yaklagmalarina neden olmaktadir.

Cinselligin ifadesi: Bu yasam aktivitesi bireyin kendini nasil gordiigii ve toplumda nasil
davranis sergiledigini ifade etmektedir. Fiziksel goriiniim, giyim tarzi, sosyal iliskiler
ve tercihleri vb kapsamaktadir. Cinselligin ifadesi biyolojik, cevresel, sosyo-kiiltiirel
faktorlerden etkilenmektedir. Ayrica bu aktivitenin bagimsiz yonii fiziksel
yetersizliklerden, cerrahi islemlerden, beden imaj1 algisim bozan durumlardan da

etkilenmektedir (52,54).

Uyku: Birey, giinlik yasam aktivitelerini siirdiirebilmek i¢in stresten uzaklasarak,
rahatlamaya ve dinlenmeye ihtiya¢ duyar. Uyku aktivitesi bireysel farkliliklar
gostermekle birlikte bireyin sagligi tizerinde olduk¢a onemlidir (53,54). Uykunun
biiyiime ve gelisme iizerine etkileri diigiiniiliirse 6zellikle pediatrik hasta grubunda bu
aktivitenin saglikli bir sekilde siirdiiriilmesi elzemdir. Yeterli uykunun saglanamadig:
durumlarda olumsuz fizyolojik belirtiler ortaya c¢ikabilmektedir. Hastanin uyku

aliskanliklari, uykuya yardimei uygulamalar, uyku diizenini etkileyen olumsuz fiziksel
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kosullar degerlendirilmeli ve olumsuzluklarin giderilmesi yoniinde girisimler

planlanmalidir (53,52,55).

Oliim: Oliim bireyin rutin yasaminda yer alan bir aktivite degildir. Ancak giinliik yasam
aktiviteleri arasinda yer almasi, O6liim silirecini ve bu siirecle ilgili gerceklerin
anlasilmasini ifade etmekle birlikte diger tiim yasam aktivitelerini de etkilemektedir
(48,56).

2.3.2. Giinliik Yasam Aktivitelerini Etkileyen Faktorler

Gilinlik yasam aktivitelerinin siirdiiriilmesinde bireyi etkileyen faktorler;
biyolojik,  psikolojik,  sosyo-kiiltirel, ¢evresel, politiko-ekonomik  olarak

smiflandirilmistir (53).

Biyolojik faktérler: Bireyin anatomisi, genetik yapisi, yast, fiziksel performansi, genel
saglik durumu gibi 6zellikleri icermektedir. Hastalik durumu ilerledik¢e bireyin 6z
bakiminda azalma, giinliik yasam aktivitelerini gergeklestirmede gerileme ve bagimsiz

fonksiyonlarin bagimli hale gelmesi s6z konusudur (57).

Psikolojik faktorler: Bireyin duygusal durumunu, entelektiiel becerilerini, karakter
ozelliklerini ve diisiincelerini icermektedir. Entelektiiel gelisim, ¢ocukluk ¢agi boyunca

edinilen bilgilerin ve ilgi alanlarinin etkisiyle devam eder ve hayat se¢imlerini etkiler
(55,52).

Aileler ¢ocuklarin duygusal gelisiminde 6nemli bir role sahiptir. Sevgi ve ait olma
ithtiyaci, 6zgliven duygusu, aciyr algilama gibi bireyin duygusal gelisimini gosteren
durumlar, giinlik yasam aktivitelerinin bagimli ve bagimsiz olarak siirdiiriilmesi ile
iliskilidir.

Cinsel kimligin olusmasiyla birlikte ¢ocuklar buna uygun davranislar sergileyerek
fiziksel degisim ve duygusal gelisim gosterirler. Adolesanlar bireyselligini ve

bagimsizligini kazanir ve giinliikk yagam aktiviteleri bu faktorlerden etkilenir (55,52).

Sosyo-kiiltiirel faktorler: Bireyin icinde yasadigi toplum ve kiiltiirel yapi ile ilgili
faktorleri igerir. Yasamin manevi ve etik yonlerini ifade eder. Fiziksel ve psikolojik

faktorlerle yakindan iligkili olup diger faktorlerden de etkilenmektedir (54).
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Cevresel faktorler: Bireyin yasamini siirdiirdiigii ortamin 6zelliklerini ve kosullarini
icerir. Cevresel faktorler biyolojik, psikolojik, sosyo-kiiltiirel ve politiko-ekonomik

faktorlerden etkilendigi gibi tiim giinliik yasam aktivitelerini de etkilemektedir (55,52).

Politiko-ekonomik faktirler: Yasalar, politika ve ekonomik kosullart igermektedir. Her
birey vatandast oldugu devletin yasal kurallarina uymakla yilikiimlidir. Saghigin
korunmasi ve yiikseltilmesi ile ilgili politikalar da saglik hizmetlerine erisim durumunu
belirler. Yasam aktiviteleri devletin yasa ve yonetmeliklerinden dogrudan

etkilenmektedir (53,54).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Tiiri

Bu arasgtirma, tanimlayict niteliksel tipte fenomenolojik bir caligmadir.
Fenomenoloji deseni, derinlemesine bir bakis acisina sahip olmadigimiz olgulara
odaklanmaktadir. Bu nedenle bilinen fakat tam anlamiyla kavranmamis olgulari

arastirmak iizere uygun bir arastirma zemini saglar (58).

3.2. Arastirmanin Yeri

Arastirma, Izmir ilinde 3. basamak hizmet veren bir cocuk hastanesinin Pediatrik
Palyatif Bakim Kliniginde yiiriitiilmiistiir. Kurumda 13 alanda yan dal hizmeti mevcut
olup, 3. diizey ¢ocuk yogun bakima sahiptir. Pediatrik Palyatif Bakim ekibinde uzman
hekim, asistan hekim, hemsire, psikolog, fizyoterapist, anestezi teknisyeni, diyetisyen,
manevi destek uzmani yer almaktadir. Ilgili klinik 31 Ekim 2018 tarihinde 17 yatak ile
tescil almis olup 10 Aralik 2020 tarinde tescilli yatak sayisi 12 olarak giincellenmistir.
19 Kasim 2018 tarihinde hizmete acilmistir. Hizmete ac¢ilmis oldugu tarihten bu yana

657 hasta yatarak tedavi gormiistiir.

3.3. Arastirmanin Orneklemi

Bu arastirmada, goniillii olarak katilim saglayan 12 hemsire ve 10 anne ile
gorlisme yapilmistir. Goriismeler Subat 2021 - Agustos 2021 tarihleri arasinda
yiirlitilmistiir.

Goriigmelerin yiiriitiildigii tarih araliginda klinikte 13 hemsire ¢alismaktaydi.
Ug hemsire ile arastirmaya dahil edilme kriterlerine uymadiklar1 igin goriisiilmedi.
Arastirmaya dahil edilme kriterlerine uygun olan, kurum i¢inde kisa siire 6nce farkli
birimlerde gorevlendirilmis iki hemsire ile de goriisiilerek toplamda 12 hemsire ile

gorliisme saglanmustir.

Anneler ile yapilan goriismeler Nisan 2021 - Agustos 2021 tarihleri arasinda
yiriitiilmiistiir. Bu tarih araliinda klinikte toplamda 57 hasta yatarak tedavi gérmiistiir.
Klinikte yatmakta olan bazi hastalar koruma altinda oldugu ve primer bakim vericisi
bulunmadigr i¢in goriisme saglanamamistir. Yabanci uyruklu hastalarin aileleri ile dil

engeli bulunmasi nedeniyle goriisme saglanamamuistir. Bes anne ve bir baba goriismeye
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katilmay1 kabul etmemistir. Dahil edilme kriterlerine uygun olarak calismaya katilmay1

kabul eden 10 anne ile goriigiilmiistiir.

Nitel arastirmalarda verilerin 1 ila 30 bilgi kaynagina dayanmasi yaygindir (59).
Ancak nitel arastirmalarda 6rneklem biiyiikliigli i¢in Onerilen veri doygunlugu bu
calismada o6l¢iit olarak alinmistir. Veri doygunlugu, nitel bir c¢aligmada bilginin
niteligini ve niceligini ifade eder (60). Ayrica yeni bilgilerin ve yeni temalarin
toplanamadi@r nokta verilerin doygunlugunu gostermektedir. Veriler tekrar etmeye
baslaymca onuncu annede doygunluk belirlenmistir. Bu noktada kodlarin altindaki atif

sayis1 oldukga yeterli bulunmus ve yeni bir kod olugturulmamustir.
Dahil edilme kriterleri;

- Ornekleme dahil edilecek hemsirenin en az alti ay Palyatif Bakim Kliniginde galismis

olmasi ve goniillii olarak ¢alismaya katilmayi kabul etmesi

- Klinikte yatmakta olan hastanin en az alt1 ay siire ile palyatif bakim almis olmasi,
ebeveyninin primer aktif bakim verici olmasi ve goniillii olarak ¢alismaya katilmay1

kabul etmesi
Dahil edilmeme kriterleri;

- Klinikte yatmakta olan hastanin ailesinin sozel iletisim kurmaya engelinin olmasi

3.4. Veri Toplama Yontemi

Veriler, arastirmaci tarafindan hazirlanan Birey Tamitim Formu ve Yan
Yapilandirilmis Goriisme Formu kullanilarak, Subat 2021 - Agustos 2021 tarihleri

arasinda, derinlemesine goriisme yontemi ile toplanmistir.

Derinlemesine goriisme, adindan anlasilacagi iizere arastirilan konu hakkinda
genis kapsamli veriye ulagabilmek icin agik uclu sorularin yer aldigi, aragtirmacinin
ayrintili cevaplar almasina olanak saglayan, katilimci ile yliz yiize goriisiilerek yapilan
veri toplama yontemidir. Arastirmaci bu yontem ile goriisme yapilan bireyin bilgi,
deneyim, gbzlem, inan¢ ve duygularini inceleme imkani bulur. Derinlemesine goriisme
yontemi, goriisme yapan ve gorliisme yapilan birey arasinda karsilikli etkilesim alani

olusturur (61).
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Derinlemesine goriisme ile elde edilen veri, tibbi kayitta yer alan verilerden
farklilik gosterebilir. Derinlemesine goriismede ortaya ¢ikan veriler oldukg¢a zengin ve

anlamlidir (62).

Derinlemesine goriisme yontemi dogast geregi belli avantajlara ve
dezavantajlara sahiptir. Incelenen konuyla ilgili; ayrintili, dogru ve saglikli bilgi elde
etme olanagi saglamasi, ana basliklar ve alt basliklar belirlenebilmesi, katilimci
gorlslerinin daha 1iyi anlasilmasi, acik uglu sorulardan olusmasi sayesinde goriisme
yapilan bireyin duygulari, inanglari, bilgi ve deneyimlerini paylagsmasina ortam sunmasi
avantajlar arasinda yer alir. Goriismelerin etkin bi¢imde yliriitiilebilmesi aragtirmacinin
incelenen konuya hakim ve egitimli olmasini, iletisim becerisine sahip olmasini, iyi bir
dinleyici olmasim1 gerektirmektedir. Bu 0Ozellikler yoniinden arastirmaci faktorii
derinlemesine goriisme yonteminin dezavantajlar1 arasinda sayilabilir. Ay sekilde
katilimci faktorii de kisisel 6zellikler, iletisim yoniinden dezavantaj olusturabilmektedir

(63).

Gortigme esnasinda elde edilen veriler kayit cihazi ve not alma yontemleriyle
kaydedilmistir. Kayit cihazi ile goriismelerin kaydedilmesi, arastirma acisindan
kolayliklar saglayarak; arastirmacinin goriigme siirecini daha etkin ydnetmesini ve

yuriitmesini saglamistir (58).

3.5. Arastirmacinin Rolii

Aragtirmaci, klinisyen hemsire olarak ¢ocuk yogun bakimda uzun yillar gorev
yapmis ve pediatrik palyatif bakim hastalarina bakim vermistir. Arastirmaci
arastirmanin yiritiildigi siiregte hastanede idari hizmetlerde gorev yapmaktadir. Veri
giivenligini  saglamak ac¢isindan arastirma siiresince yiriitmekte oldugu idari
hizmetlerde rol degisikligine gidilmistir. Arastirmaci, goriismeleri yiiriitmenin yaninda
verilerin kodlanmasi, kategorilerin olusturulmasi, bulgularin ifade edilmesi siireglerini

aragtirmact yuritmustir.

Aragtirmacit Yiiksek Lisans Ogrenimi siirecinde Saglik Bilimlerinde Nitel

Aragtirma dersi almistir.
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3.6. Veri Toplama Araclar

3.6.1. Birey Tamitim Formu

Hemsirelere yonelik Birey Tanitim Formunda; goriisme yapilan hemsirelerin
yasl, cinsiyeti, egitim durumu ve klinikte calisma siirelerine iliskin sorular yer

almaktadir (Ek 1).

Annelere yonelik Birey Tanitim Formunda; goriisme yapilan annelerin yas,
baba yas1, anne ve babanin egitim durumu, aile tipi, ¢ocuk sayisi, sosyal giivence, gelir
durumu, ¢ocugun yasi, cinsiyeti, tanist ve bakim alma siiresine iliskin sorular yer

almaktadir (Ek 2).

3.6.2. Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

Annelere ve hemsirelere, Giinliik Yagsam Aktiviteleri modeline gore; giivenli
cevrenin siirdiiriilmesi, iletisim, solunum, beslenme, bosaltim, bireysel temizlik ve
giyim, beden 1sisinin kontrolii, hareket, oyun ve eglence, cinselligin ifadesi ve uyku

alanlarinda sorular yoneltilmistir (51) (Ek 3, Ek 4).

Yar1 Yapilandirtlmis Goriisme Formunun hazirlanmasinda Pediatrik Palyatif
Bakim deneyimi olan Hemsire Ogretim Uyesinden uzman goriisii alinmustir. Pilot
goriisme yapilmistir. Pilot goriisme sonrasi soru formunda degisiklik yapilmamistir.

Yapilan pilot gorligme veri zenginligini saglamak amaciyla arastirmaya dahil edilmistir.

Bireysel derinlemesine goriismelerin tamami katilimcilarin izni alinarak kayit

ozelligi bulunan akilli telefon kullanilarak kayit edilmistir.

3.7. Veri Analizi

Ses kayitlarinin metne aktarimi arastirmacinin yalniz oldugu bir odada
yapilmistir. Goriisme kayitlarinin arastirmacilar disinda duyulmamasi saglanmistir.
Katilimeilarin ses kaydi rumuzlarla metne aktarilmistir. Gortisme igerikleri kelimesi
kelimesine metne aktarilmis, ardindan arastirmaci, tez danismani ve pediatri hemsireligi
alaninda doktorasini tamamlamis bir dis degerlendirici ile birlikte toplamda ti¢ uzman

tarafindan veriler kodlanmis ve igerik analizi yontemi ile ¢oziimlenmistir.

Veri analizinde ii¢ temel kavram vurgulanmaktadir. Bunlar; betimleme, analiz

ve yorumlamadir. Veri setinde dogrudan goriilemeyen, ancak kavramsal kodlama ve
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siniflama yoluyla temalarin ve bu temalar aras1 anlamli iligkilerin ortaya ¢ikarilmast,

analiz siirecinin temel iglevidir (58).

Niteliksel icerik analizinde; ¢alismanin amaci, verilerin kalitesi, arastirmacinin
deneyim ve bilgi diizeyi esliginde gesitli kategori ve temalar olusturulur (62). Icerik
analizinde temel amag, toplanan verileri acgiklayabilecek kavramlara ve iligkilere
ulasmaktir. Ozetlenen ve yorumlanan veriler, igerik analizinde daha derin bir isleme tabi
tutulur ve betimsel bir yaklasimla fark edilemeyen kavram ve temalar bu analiz sonucu

belirlenir (58).

Nitel veriler timdengelim analiz yontemi ile analiz edilmistir. Elde edilen
veriler, Glinliik Yagam Aktiviteleri modeline gore 6nceden belirlenmis temalar altinda
yorumlanmustir. Katilimcilarin  goriisme sirasinda yansittiklarina, dogrudan alinti

yapilarak bulgularda yer verilmistir. Amag, bulgular1 diizenlemek ve yorumlamaktir

(58).
Icerik analizi dort asamadan olusmaktadir (58):

1. Icerik analizi icin kavramsal cerceve olusturma: Arastirmanm kavramsal
cercevesine gore hangi temalar altinda verilerin diizenlenecegi belirlenir.

2. Tematik ¢cerceveye gore verilerin islenmesi: Kavramsal gerceveye gore veriler
degerlendirilir, bulgularda yer verilmek tizere kullanilacak alintilar belirlenir.
Verilerin mantikli bir bigimde bir araya getirilmesi saglanir.

3. Bulgularin tanimlanmasi: Veriler secilen alintilarla agiklanir. Gereksiz
tekrarlardan kaginilir.

4. Bulgularin yorumlanmasi: Bulgularin agiklanmasi, iligskilendirilmesi,
anlamlandirilmasmin  gerceklestigi asamadir. Neden-sonug iligkilerinin

aciklanmasi, karsilastirilmasi ve yorumlanmasi saglanir.

3.8. Gecerlik Giivenirlik
Gecerlik
Katilimc1 annelerden ve katilimc1 hemsirelerden birer kisi olmak tizere katilimci

teyidi alinmistir (H-2 ve A-4). Katilimei teyitleri neticesinde yeni bir tema veya kategori

gelismemis olup, mevcut temalar1 destekleyici nitelikte geri bildirimler alinmastir.

Katilimer teyidi alinan H-2, beslenme temasi altinda; annelerin ilk ve en hizli

ogrendikleri egitimin beslenme egitimi oldugunu, annenin ¢ocugunu beslemekten
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dolay1r tatmin duygusu hissettigini ifade etmistir. Bireysel temizlik ve giyim temasi
altinda; giyim ihtiyacini saglayamamanin en ¢ok bebeklik doneminde olan hastalarin

annelerini lizdiigiinl ifade etmistir.

Katilimer teyidi alinan H-2, ailelere verilen ilk egitimlerin ¢ok 6nemli oldugunu,
verilen egitimin amag¢ ve sonug iliskisi dogrultusunda verilmesi ile ebeveynlerin daha
iyi algilamasi ve bakimi uygulamasi konusunda yarar sagladigimmi ifade etmistir,

“Cocugunu taniyor, ona gore bakim yapiyor.” H-2

Katilimcr teyidi alinan A-4, bireysel temizlik ve giyim temasi altinda; giyim
ithtiyacinin karsilanmasinin ¢ocugun giivende hissetmesini sagladigini ifade etmistir.
Cocuk algis1 temasi altinda; sahip olunan ¢ocuk sayisinin bakis agisint degistirdigini,
hasta ¢ocugunun yaninda saglikli bir ¢ocuk sahibi olmanin sans veya problem olarak

farkl algilar gelistirebildigini ifade etmistir.

Giivenirlik

Goriisme igerikleri arastirmaci, tez danigmani ve pediatri hemsireligi alaninda
doktorasini tamamlamis bir dis degerlendirici olmak tizere {i¢ uzman tarafindan analiz

edilerek veriler kodlanmis ve temalar degerlendirilmistir.

Bu arastirmada, bireysel derinlemesine goriigmeler; sessiz ve sakin bir ortam
saglanarak, Palyatif Bakim Kliniginde mesguliyet odast ve sekreter odasinda
yapilmistir. Arastirmaya katilan 10 anne ile toplamda 371 dakika 57 saniye goériisme
yapilmis olup, 104 sayfa ve 46.005 kelime dokiiman elde edilmistir. Arastirmaya katilan
12 hemsire ile toplamda 482 dakika 18 saniye goriisme yapilmis olup, 132 sayfa ve
55.120 kelime dokiiman elde edilmistir (Tablo 1).
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Tablo 1. Nitel veri seti

Katilimel Goriisme yeri Goriisme Goriisme siiresi Dokiiman
tarihi sayfa sayisi
H-1 Hemsire odasi 18.02.2021 21 dk 37 sn 8
H-2 Poliklinik 19.02.2021 39dk 2sn 12
H-3 Hemsire odasi 24.02.2021 43 dk 24 sn 12
H-4 Sekreter odasi 25.02.2021 28 dk 4 sn 9
H-5 Sekreter odasi 04.03.2021 41 dk 15 sn 11
H-6 Sekreter odasi 05.03.2021 51dk 18 sn 15
H-7 Sekreter odasi 06.03.2021 56 dk 32 sn 14
H-8 Sekreter odasi 06.03.2021 36 dk 53 sn 10
H-9 Sekreter odasi 09.03.2021 49 dk 12 sn 12
H-10 Sekreter odasi 21.04.2021 44 dk 31 sn 12
H-11 Sekreter odasi 27.04.2021 34 dk 5sn 9
H-12 Sekreter odasi 08.05.2021 36 dk 5sn 8
A-1 Mesguliyet odas1 | 16.03.2021 47 dk 47 sn 15
A-2 Mesguliyet odast  22.04.2021 38 dk 22 sn 11
A-3 Mesguliyet odas1 = 06.05.2021 41 dk 38 sn 11
A-4 Mesguliyet odas1 | 11.05.2021 55 dk 9 sn 13
A-5 Mesguliyet odas1 | 12.05.2021 40 dk 37 sn 11
A-6 Mesguliyet odas1 = 23.06.2021 41 dk 34 sn 10
A-7 Mesguliyet odas1 | 24.06.2021 23 dk 53 sn 8
A-8 Mesguliyet odas1 = 02.07.2021 33dk 10 sn 11
A-9 Mesguliyet odas1 | 29.07.2021 30 dk 48 sn 8
A-10 Mesguliyet odas1 = 18.08.2021 18 dk 59 sn 6
Toplam 14s14dk 15sn 236
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3.9. Arastirma Etigi

Arastirmanin etik kurul izni, 14 Ocak 2021 tarihinde 481 sayili protokol
numarasi ile Dr. Beh¢et Uz Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim ve Arastirma

Hastanesi’nden alinmustir (Ek 5).

Hemsireler ve ebeveynler i¢in ayr1 ayr1 olmak tizere Bilgilendirilmis Goniilli
Olur Formu hazirlanmistir. Calismaya katilan her bir goniilliiden ¢alismanin amaglari,
yontemleri, hedefleri ve olas1 tehlikeleri agiklandiktan sonra ve caligmayla iligkili
herhangi bir islem yapilmasindan once yazili tiikenmez kalem ile doldurulmus
Bilgilendirilmis Goniilli Olur Formu ile yazili onay alimmistir (Ek 6, Ek 7).
Katilimcilara ¢alismayr girmeyi reddetme ya da herhangi bir zamanda herhangi bir
nedenden Otiirli calismadan ayrilma konusunda tamamen serbest olduklari ve
calismadan c¢ekilme karar1 vermeleri halinde, ¢ocuklarin rutin tedavi ve bakiminda

kesinlikle hicbir degisiklik yapilmayacagi ailelere arastirmaci tarafindan agiklanmastir.

3.10. Arastirmanin Sinirhliklar:

Katilimcilar ile yapilan goriismelerde giinliik yasam aktivitelerine yonelik
sorular yonlendirilmis ve tiimdengelim analiz yontemi ile veriler degerlendirilmistir.
Ancak temalar degerlendirildiginde annelerin fiziksel ve duygusal yiikleri de 6n plana
¢ikmig olup modele gore dnceden belirlenmis olan 11 temanin yani sira tiimevarimsal
olarak {ic tema daha ortaya cikmistir. Ozellikle katilimci anneler ile saglanan
goriismelerde, goriismenin terapi gibi geldigi, desarj olduklar1 annelerin goriisme

sonunda arastirmaciya ilettigi geri bildirimler arasindadir.

Gortisme sorularinin yogun olmasi katilimcinin goriigmenin sonuna dogru
yorulmasmma yol actifindan goriismenin sonlarinda derinlemesine bilgi alinmasi

olumsuz yonde etkilenmistir.

Arastirmada annenin primer bakim verici roliinde olmasi nedeniyle sadece
anneler ile goriisme yapilmis olmast, palyatif bakim siirecine sadece annenin goziinden
bakilmasma yol agmistir, diger aile liyeleri ile de goriisme saglanmasi biitlinciil

yaklasim agisindan daha aydinlatict olabilir.

Palyatif bakim hastalarinin giinliilk yasam aktivitelerine yonelik bir ¢alismaya
literatlirde rastlanmamis olup bireysel temizlik ve giyim ve cinsellik temalar1 literatiire

dayali olarak tartigilamamustir.
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3.11. Arastirmanin Takvimi

Arastirma, Ocak 2021 tarihi itibariyle etik kurul izni alinmasini takiben pilot

goriisme sonrasi veri toplama siireci ile devam etmis, Haziran 2022 tarihinde

tamamlanmistir. Arastirma takvimi Tablo 2 de gosterilmistir.

Tablo 2. Arastirma takvimi

Faaliyetler

Tarihler

Tez Kkonusunun ve
arastirma yonteminin
belirlenmesi

Ekim-
Kasim 2020

Tez Onerisi

Aralik
2020

Arastirma izninin

alinmasi

Ocak 2021

Verilerin toplanmasi

Subat-
Agustos
2021

Verilerin
degerlendirilmesi ve
analiz edilmesi

Eylil 2021-
Mart 2022

Arastirmanin
raporlanmast

Nisan-
Haziran
2022
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4. BULGULAR

Bu calismada, toplamda palyatif bakim kliniginde en az alt1 ay siireyle ¢alismis
olan 12 hemsire ve palyatif bakim kliniginde ¢ocugu yatmakta olan 10 anne ile

goriisiilmiis olup, bireysel dzellikler Tablo 3 ve Tablo 4’te gosterilmistir.

Aragtirma sonuglar1 14 tema altinda degerlendirilmis ve alt kategorilerle birlikte

Tablo 5’te aciklanmustir.

Tablo 3. Katilimci1 annelerin ve ¢ocuklarinin bireysel 6zellikleri

Annenin | Annenin egitim Cocugun Cocugun Cocugun tanisi Palyatif bakim
yasi durumu yasi cinsiyeti alma siiresi
35 Universite 6 ay Erkek Tani asamasinda  Dogustan
mezunu ve st (Marden Walker | itibaren
sendromu?)
28 ko gretim 3 yas Erkek Prader Willi Dogustan
sendromu itibaren
40 ko gretim 3 yas Erkek Konjenital Dogustan
miiskiiler distrofi | itibaren
41 Lise 11 yas Erkek RETT sendromu | Dogustan
itibaren
25 Lise 19 ay Erkek Pierson sendromu = Dogustan
itibaren
35 Universite 15 yas Erkek Travmatik beyin | Son 1 yildir
mezunu ve Usti hasar1 (Trafik
Kazasi)
28 Universite 11 ay Erkek West sendromu Dogustan
mezunu ve tistii itibaren
33 Okur-yazar 9ay Kiz Vici sendromu, Dogustan
Epilepsi itibaren
30 ko gretim 14 ay Erkek SMATip1 Dogustan
itibaren
49 Universite 2 yas Erkek Spina bfida, Dogustan
mezunu ve iistil Hidrosefali itibaren

Arastirmada goriisme yapilan annelerin yaglar1 25 ile 49 arasinda degismektedir.

Palyatif bakim ¢ocuklarin en kii¢tigli alt1 ayliktir, en biiyiigii ise 15 yasindadir. Palyatif bakim

alan ¢ocuklarin dokuzu dogustan itibaren palyatif bakim aldig1 goriilmektedir.
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Tablo 4. Katilimc1 hemsirelerin bireysel 6zellikleri

Yas Egitim durumu Calisma Klinikte calisma
siiresi siiresi
35 Universite mezunu ve iistii 13 yil 2 yil
33 Universite mezunu ve iistii 10 y1l 2 yil
43 Universite mezunu ve iistii 18 yil 2 yil
26 Universite mezunu ve iistii 10 ay 10 ay
o5 Universite mezunu ve iistii 9ay 9 ay
26 Universite mezunu ve iistii Syl 2,5 yil
27 Saglik meslek lisesi mezunu 9 yil 3yl
27 Universite mezunu ve iistii 3yl 11 ay
28 Universite mezunu ve iistii 11 ay 11 ay
29 Saglik meslek lisesi mezunu 1 yil 1 yil
24 Universite mezunu ve iistii 1yl 1yl
36 Universite mezunu ve {istii 14 yil 1,5 yil

Arastirmada goriisme yapilan hemsirelerin yaslar1 22 ile 43 arasinda degigsmektedir.
Hemsirelerin hemsire olarak ¢alisma yillar1 ise dokuz ay ile 18 yil arasindadir. Palyatif bakim

kliniginde en az calisma siiresi dokuz ay, en ¢ok ¢aligma siiresi ti¢ yildir.
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Tablo 5. Temalar ve kategoriler

Temalar

Kategoriler

Giivenli ¢cevrenin siirdiiriilmesi

Hasta giivenligi
Ekipman giivenligi
Afetler

Psiko-sosyal durumlar
Tereddiit

Tletisim

Hemsire-cocuk etkilesimi
Anne-cocuk etkilesimi

Solunum

Solunum problemleri
Bakim uygulamalar
Duygu, diisiince ve hisler

Beslenme

Beslenme diizeni

Beslenmeyi etkileyen faktorler
Beslenme uygulamalari
Beslenmenin dogast

Beslenme deneyimleri

Bosaltim

Bosaltim sorunlari
Bosaltimu etkileyen faktorler
Bakim uygulamalar1

Bireysel temizlik ve giyim

Giyim ve temizlik ihtiyacinm etkileyen
faktorler

Bakim uygulamalar

Cocugun ve ailenin hissettikleri

Beden 1s1s1nin kontrolii

Bakim uygulamalar1
Fiziksel ve psikolojik belirtiler
Hemsgirelerin hissettikleri

Mobilizasyon

Mobilizasyon durumlari
Bakim uygulamalar
Cocuklarin hissettikleri
Ailelerin hissettikleri
Hemsirelerin hissettikleri

Oyun ve eglence

Oyun ve eglence ihtiyacina yonelik
girisimler

Cocuklarin hissettikleri

Annelerin hissettikleri

Cinselligin ifadesi

Bakim uygulamalari
Mahremiyet

Uyku

Uyku diizenini etkileyen faktorler
Uyku diizeninde bozulmanin gocuga
etkileri

Bakim uygulamalar

Bakim yiikii

Fiziksel yiik
Duygusal yiik
Maddi yiik
Sosyal yiik

Aile merkezli bakim

Aileyi bakima katmanin 6nemi
Aile egitimi

Cocuk algisi

Hemsirenin ¢ocuk algist
Annenin ¢ocuk algisi

Verilerin analizi sonucunda belirlenen tema ve kategoriler Tablo 5’te gosterilmistir.
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4.1. Giivenli Cevrenin Siirdiiriilmesi

Giivenli g¢evrenin siirdiirlilmesi temasi; hasta gilivenligi, ekipman giivenligi,

afetler, psikososyal durumlar ve tereddiit kategorilerinde agiklanmustir (Tablo 6).

Tablo 6. Giivenli ¢evrenin siirdiiriilmesi temasi, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar
Giivenli Hasta Giivenligi Diigme riski
Cevrenin Bogulma riski
Siirdiiriilmesi Basi yarasi riski

Enfeksiyon riski

Kesici delici alet yaralanmalari
Fraktiir/kontraktiir olusumu
Pozisyon

Aile egitimi

Aspirasyon

Damar yolu agma

Invaziv islemler

Hareketli cocuk

Yatak kenarliklarini kaldirma
Pozisyon yastig1

Anneye egitim verme
Immobil hasta

Korku/endise

Stirekli basinda bekleme
Yalniz birakmama

Kendine zarar verme
Yataktan diisiirme

Ekipman giivenligi = Elektrik kesintisi
Cihazlarin sarjinin bitmesi
Korku yasama
Cihazin bozulmasindan endise etme
Cocugun cihazi ¢ikarmasi endigesi
Cihaz alarmin1 duymama endisesi
Hastaneye yetistirememe korkusu
Diyaliz odas1
Enfeksiyon
Kateterin ¢alismamasi
Bobrekleri ¢alismayan ¢cocuk
Apne cihaz1
Cihaza bakmak

Afetler Deprem
Yataga bagimli ¢cocuk
Riskli konum
Saglik calisani
Icgiidiisel annelik
Anne tipleri
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Tema Kategoriler Kodlar

Psiko-sosyal Hasta yakinlar1
durumlar Psikolojik sikinti
Hasta yakinini rahatlatma
Hastanin durumunu kabul etmede
zorlanma
Aile i¢i sorunlar
Intihar diisiinceleri
Hastaya zarar verme
Hasta giivenligi
Hastanin kendini giivende
hisssetmemesi
Psikolog goriismesi

Tereddiit Bakimi siirdiirme
Anneleri gdzlemleme imkanlarinin
yetersiz olusu
Ailenin bakima dahil olmasi
konusunda endise
Bilingli anne
Bakimi tistlenme
Eve gittiginde afallama
Anneyle ¢cocugu bag basa birakma
Bakima muhtag¢ ¢ocuk

Katilimer hemsireler hasta gilivenligi kategorisinde; diisme riski, bogulma riski,
basi yarasi riski, enfeksiyon riski, kesici delici alet yaralanmalarinin 6nlenmesi, hasta
giivenliginin saglanmasina yonelik 6nlemler aldiklarin1 ve bu onlemlere dair ailelere

egitim vererek glivenli ¢evrenin saglandigini ifade etmislerdir.

“...Damar yolu veya diger invaziv igslemleri yatak basinda yapiyoruz, igne batmasi veya
onun gibi sorunlar yasamamak i¢in hasta odasina kirmizi enfekte ¢op kutusu koyduk.
Isne atik kutusu koyduk. Yani aspirasyon, damar yolu acma islemleri odada
vapildiginda herhangi bir enfeksiyon riski olusturmasin ..... diye boyle bir onlem aldik.”
H-3

“Kontraktiir gelismesin diye pozisyon yastiklarimiz var, jel materyallerimiz var,
simitlerimiz var, onlarla destekliyoruz. Kesinlikle yatak kenarlarinin kalkik olmasi

gerektigini anneye soyliiyoruz.” H-2

“...Giivenlik diyince diisme riski aklimiza geliyor ..... Immobil hasta da olsa biz yatak

kenarlarini ..... kaldirryoruz ..... hastaya bagli olan her kablo yani prop olsun, IV
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infiizyon seti olsun ..... cok dikkat ediyoruz ..... Bir karisiklikta ¢ocugun boynuna bile
gelse bogulma riski var.” H-5

Aragtirmanin siirdiiriildiigii donemde deprem deneyimi yasayan katilimci
hemsirelerden biri afet durumlarinda palyatif hastalarinin yataga bagimli olduklari i¢in
riskli konumda olduklarini, deprem aninda yaptiklari planlamalar1 ve yine deprem

aninda annelerde farkli yaklasimlar gézlemledigini ifade etmistir.

“.Yataga bagimlh yani bu diger ¢ocuklar gibi olmadigi icin alip pat diye tagima

imkanimiz yok o yiizden afetlerde ¢ok riskli konumdalar.” H-8

“...Ben saglk ¢calisaniyim, o an hi¢ disar: gitmeyi diisiinmedim. Su odada su hasta var,
nasil tasiyacagiz, hemsireler hastasini nasil tasryacagini veya n’apacagint diistindii.

Kimse kapiya gitmedi.” H-8

“3 anne tipi gozlemledim diyebilirim. Bir n’olursa olsun ¢ocugumun yamnda olacagim
diyip ¢ocugunu birakmayip ¢ocugun iizerine kapaklanan anne, bu i¢giidiisel olarak
annelik. Bir anne ¢cocugunu alip gitmeye ¢aligti, cocuk hfnc de ama yari yolda giderken
bu sefer solunum sikintisiyla élecek. Bir de ¢ocugunu birakip giden bir anne vardi.
Cocugu orda kaldr ve kosup disartya ¢tkmaya ¢alisti. Bu beni ¢ok derinden etkilemisti.
Yani ben anne olsam ¢ocugumu birakip gidebilir miyim diye diisiindiigiimde hayir

cevabini verdim kendime.” H-8

Katilimer hemsirelerden biri, psikolojik sikintilari olan ve intihar diislinceleri
olan bir hasta yakinina yonelik hasta giivenligini saglamak iizere dnlemler aldiklarini

ifade etmistir.

“Bir hasta yakinimiz yine psikolojik sikintilart vardi, hem hastasinin durumunu kabul
etmekte zorlaniyordu hem de aile i¢ci sorunlari da vardi ve intihar etme diistinceleri oldu.
Hatta bununla ilgili tutanak da tuttuk ..... giivenlik onlemi olarak camlarimiza kilit
sistemi almistik. Hastayr yakin izleme aldik. Hem hastanin, hasta yakininin, annesinin
hastaya bir zarar vermemesi i¢in. psikolog goriismeleri ile hasta yakinini rahatlatmaya
calistik. Bu da hem hasta yakini hem de direk hastanin giivenligini etkileyen bir olaydi.”
H-3

Katilimc1 hemsireler tereddiit kategorisinde, anneleri gézlemleme imkanlarinin
yetersiz olmasi ve ailenin bakima dahil olmasi konularinda hasta giivenligi acisindan

tereddiit yasadiklarini ifade etmislerdir.
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“Anne o cocuga bizim gozlemledigimizin disinda hani neler yapiyor bilmiyoruz. Ilac
veriyor mu? bakimlarint nasil siirdiiriiyor, biz sordugumuzda yapiyorum veriyorum
diyor ama kendisi n’apryor bilmiyoruz. Bazi annelerimiz ¢ok bilingli sikinti olmuyor

ama hepsi ayni sekilde degil. Bizim de hepsini gézlemleme sansimiz olmuyor.” H-4

“Tamamiyle herseyi (bakimi) iistlenmek istemiyoruz ¢iinkii burada herseyiyle biz
ilgilendigimiz zaman eve gittiklerinde ¢ok fazla afallyyorlar ..... anneyle bakima muhtag

cocugu bas basa birakmak benim icin giivenlik agisindan stkinti olusturuyor.” H-7

Katilimci1  hemsirelerden biri hastalarin  yasadiklar1 siireglerden dolay1

kendilerini giivende hissetmediklerini ifade etmistir.

“Yani ¢ocuk aslinda normal tepkiler veriyor bize karsi boyle siiregten gectigi icin. Yani

bilmiyorum burada ¢ok kendilerini giivende hissettiklerini diigiinmiiyorum.” H-4

Katilime1 anneler hasta giivenligi kategorisinde; diisme riski, bogulma riski,
kendine zarar verme, enfeksiyon riski agisindan endise duyduklarini ve aldiklar

Onlemleri ifade etmislerdir.

“...Bazen oturarak uyumak istedigi i¢in hani saga sola uyuduktan sonra diigebiliyor.
Ama hep zaten yataklarin korumaliklarint yukarda tutuyorum, yanlarina yastik

koyuyorum. her ihtimale karsi...” A-T

“...Hareketli cocuk ya, ng yi tutup ¢eker mi, kendine zarar verir mi? O korku var, bazen
satiirasyonun kablosuyla oynuyor. Bazen bir bakiyorum ki basina dolamig, bogulma
olabilir, korkusu var ..... tam tur donemedigi i¢in yataktan diismesi gibi korkularim yok

..... Uyumuyoruz yani gece sey ayaktayiz siirekli, bekliyoruz basinda.” A-2

“Evde aslinda ona ait bir oda yaptik. Diyaliz odasi .... sadece bakimi yapilan bir oda
..... Enfeksiyon kapmasini istemiyoruz ¢iinkii bagisiklik sistemi tamamen ¢okmiis .....
soyle diyim odasina girerken giyecegimiz elbiseler ya da giyecegimiz terlikleri
ayarladik. Temizligi olsun odanin viledasindan tut temizlik bezlerine kadar herseyi ayri
...... arada bir kendi yanimiza gotiiriiriiz, severiz, operiz vs. Sonra tekrar kendi alanina

gotiiriip orda yatiririz.” A-5

“...Ben onu diisiirdiim bile yani yataktan, lavabodayken ..... diistiigiinde yan
pozisyondaydi ve ben uyuyor diyerek yamindan ayrilmistim. Arkasinda yastiklar: vardi
ama bir anda dengesini mi kaybetti, saniyelik bir olaydi ..... Ama su an o endige ve korku

oldugu i¢in, yan pozisyon verdiysem yalniz birakmiyorum. = A-6
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Katilimer anneler ekipman giivenligi kategorisinde; kullandiklar1 ekipmanlarla

ilgili bakimlari, endiselerini ve hastaneye yetistirmeye dair korkularini ifade etmislerdir.
“Biz A...... e bakarken cihazlarina da bakiyoruz bir yandan.” A-4

“..Elektrik kesintisi ..... benim korkularim daha ¢ok ..... sarzi biter, aniden cihaz bozulur
va da aspire makinamiz bozulur aniden ne yapabilirim ..... Bir de hastaneye

vetistirememe korkular:.” A-3

“En biiyiik sey su an bizim icin enfeksiyon, ciinkii kateterlerimiz var bizim. O
kataterlerin ¢alismamasit demek B..... mn diyaliz gérmemesi demek ..... bobrekleri

calismayan bir ¢cocuk, bizim diyalize ihtiyacimiz var.” A-5

“Apne cihazi takryoruz ya uyurken, normalde ¢ok kurcalamaz ama hani yiiziinii géziinti
kasimak istediginde yerinden oynatir mi, acaba ¢ikar mi, apneye girer mi. Hani uyurken

duymayabilirim ..... O gibi korkularim var.” A-2
4.2. Tletisim

Iletisim temasi; hemsire-cocuk etkilesimi ve anne-cocuk etkilesimi

kategorilerinde agiklanmistir (Tablo 7).
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Tablo 7. iletisim temasi, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar
Tletisim Hemsire-cocuk G0z temast
etkilesimi Yiiz ifadesi
Mimikler

36

Bakim verilen hasta
Hastayla konugma
Gormezden gelmeme
Cocuktan onay alma

Geri doniit/bildirim/tepki
Annenin ¢ocugu rahatlatmasi
Korku

Sozel bildirim

Pozitif iletisim

Tepki vermeyen hasta
Temasla iletisim

fletisim kuramama

Cocugun kasilmasi

Is yiikiiniin artmas1

Sagini oksama

Elini tutma

Sarki soyleme

Masaj yapma

Sesli iletisim

Sevgi

Bilinci acik ¢ocukla iletisim kurma
Sozel iletisim

Bilinci kapali ¢ocuk

Agn

Dokunarak sakinlestirme
Kiistiim ¢icegi

Hemsire abla segme

Mutlu olma

Cocugun mutlu olmasi
Cocuklarin sevilmek ve ilgi gérmek
istemesi

Kendini ifade etme

Kétii bir deneyim

Derdini anlatamama
Hastanin durumunun koétiilesmesi
fletisimin zorlasmasi
Cocugun rahat etmesi
Doyum alma

Etkili iletisim

Aspirasyon sirasinda gozlerini
kagirmasi

Huzursuzluk

Aglama



Tema Kategoriler Kodlar

Cocugun hemsireden korkmasi
Cocugun hemsireyi igne olarak
gérmesi

Giivenini tehdit eden unsur

Anne-¢ocuk Anne ne hissederse ¢ocugun onu
etkilesimi hissetmesi

Bakim verenin psikolojisi
Tedirgin olma

Anne ve ¢ocugun psikolojik olarak
birbirini etkilemesi

Baska c¢ocuklarla kiyaslama
Cocugun olumlu tepkileri
Mutluluk

Anneye ihtiyag duyma
Anne-cocuk bagini gelistirme
Gozleriyle tepki vermesi
Allah’1n hediyesi

Gozleriyle tepki vermesi
Hislerle yasama

Hisli ¢ocuk

Korkuyla tepki verme

Tepki vermeme

G0z temast kurmama

Sesleri tanima

Anneyi sakinlestirmek
Anneyle iletisim kuran hasta
Anneyle ¢ocuk bir biitiin

Katilimct1 hemsireler, hemsire-cocuk etkilesimi kategorisinde; gz temasi, yiiz
ifadesi ve mimiklerle iletisim kurduklarini, hastalarla olumlu iletisim kurduklarinda
hastadan olumlu doniit aldiklarini, s6zel iletisim kurulamasa da hastayla konustuklarini,
islem icin hastadan onay aldiklarini, cocugun durumu kétiilestiginde iletisim kurmakta

zorlandiklarini ifade etmislerdir.

“Mesela yiiz ifadesi, mimiklerden, verdigi tepkilerden, bakisindan. Zaten siirekli bakim
verdigimiz hastalar oldugu i¢in onun ayrimini aa bugiin giizel giintinde hani bugiin keyfi

verinde diyebiliyoruz” H-2.

“...Biiyiik bir hastamiz, annesi; normalde hi¢ hastanede kalmak istemiyor ama bugiin
servisten ¢tkmak istemiyor dedi . Ciinkii herkes girdiginde onunla konustu, bakimini

vaparken izin aldik. Yani illaki bize sozel bir bildirimi olmasini gozetmiyoruz ..... sana
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simdi damar yolu agabilir miyim bana yardimci olacak misin gibi. O bence anneyi de
rahatlattigr igin anne de ¢ocugu rahatlatiyor. Yani o pozitif bir iletisim halinde

oldugumuzda ¢ocuklarinda geri doniisii bize ¢ok iyi oluyor.” H-3

“..Hi¢ tepki vermeyen hastalar da oluyor. Yani onlarla ¢ok iletisim kuramiyoruz
malesef ..... aylarca baktigimiz ¢ocuklar var, Onlarin bir sitkintist oldugunu
anlayabiliyoruz. Yani hareketlerinden, mimiklerinden ama onun disinda her zaman

olmuyor maalesef.” H-4

“...Cogu hastamiz konusmuyor, konusamiyor ..... cp li hastalarin ¢ogu biz bir islem
yapmadan énce kasiliyor. Cok basit bir tansiyon almak bile ¢ok zorlastirtyor bizi. Is
yiikiimiizii artirryor ... Bazi cocuklarda iste sacimi oksamak, elini tutmak ise
yarayabiliyor. Ama bazilarinda anneye ihtiya¢ duyuyor ... Bazen gsarkilar da
soyliiyoruz biz odalara girdigimizde ..... bazen sakinlestirebiliyoruz, her zaman miimkiin
olmuyor ..... iletigimimiz tamamen dokunarak bence. Biz konusuyoruz ama geri doniitii

olmuyor pek.” H-5

“..Bilinci acik ¢ocuklarda tabiki sézel iletisim kuruyoruz ..... bilinci agik olmayan
¢ocuklarla ..... dokunarak bazen, onu hissettigini diistintiyorum ben. Agrisi varsa mesela

dokunarak biraz daha sakinlestigini gézlemliyorum.” H-12

“Bir hastam vardi, kas hastasiydi. Dokundugunuzda kiistiim ¢icegi gibi kapatiyordu
kendini ..... ¢ok farkly bir iletisimimiz vardi. Konusuyordum, sarkilar soyliiyordum. Ama
bir yandan islem yapiyorum, bir yandan da iste sevdik¢ce masaj yaptik¢a agildigim fark
ettim ve bu sefer beni taniyordu galiba. Her odaya girdigimde ¢ocuk beni tantyordu
sanki kasmiyordu kendini, kapatmiyordu kendini. Rahat rahat yatiyordu hep yataginda.
O benim i¢in ¢ok ozel bir hastaydi.” H-5

“...Hemgire ablalarim se¢iyordu ..... ablast sizi ¢ok sevdi iste sizi ¢ok begeniyor gibi
annesi de geri bildirim veriyordu. Gidip éyle ¢ocuklarin tamam ben geleyim o zaman

diyip seve seve gidip bakimini ya da ilag tedavisini yapryorduk.” H-1

“...Bilinci ag¢ik olan ¢ocuklarla iletisim kurdugumda mutlu oluyorum. Ciinkii onlarinda
mutlu oldugunu goriiyorum. Sonugta onlar da sevilmek, ilgi gormek istiyorlar her ¢cocuk

gibi. Onlarinda hosuna gitmesi, o giiliimsemelerini gérmek beni de mutlu ediyor.” H-

12
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“...Cogu bebek konusma becerisini kazanacagi yasa gelmis oluyor ama konusamiyor.
Bir takim sesler ¢ikartarak bence kendilerini ifade etmeye ¢alisiyorlar ..... onlar icin
kotii bir deneyim bence hani hi¢chir sey soyleyememek derdini anlatamamak onlar

agisindan kotii bir deneyim yani.” H-11
“Hastanmin durumu kétiilestikce iletisim kurmak da o kadar zorlasiyor.” H-10

“...Aslinda o bizi anliyor, biliyor, hissediyor diye konusarak bakim vermeye ¢alistyoruz.
Altint aldik, temizlerken anneye yardim ettik ya da iste cocugun pozisyonunu degistirdik
cocuk daha rahat etti, hani goziinde o 15181 gorebiliyorum ..... Hosuma gidiyor, bu beni
tatmin ediyor acikcasi hani belki buna etkili bir iletisim diyebilir misiniz, karsidan
birsey aldim mi gercekten bilemiyorum ama ben hissediyorum en azindan. Hani benim

duygusal a¢idan doyumum oluyor bu.” H-9

“...Aspirasyon swrasinda eger goz goze gelirsek aspirasyonu bizim yapacagimizi bildigi
icin ozellikle gozlerini kagirmaya ¢alisiyordu ..... Gergekten goz goze gelmenin bile
iletisimde ne kadar onemli oldugunu ¢ocuk biliyor ve aspirasyon gerektiren durumlarda
ozellikle goz goze gelmiyor ve annesinin goziiniin ig¢ine bakiyordu ..... Gelme diyor, bana
bakmuyor ozellikle. Anneye bakiyor istemiyor seni. Bir bakistan anliyorsun. O mesela

beni cok etkilemisti.” H-6

“..Trakeostomisi vardi ve konusabiliyordu. Hemen trakeostomisini gosterirdi,
dokununca da aglardi ama aspire ettikten sonra ¢ok rahatladig: igin giilerdi, tesekkiir

ederdi. Boyle elimizi tutardr.” H-10

Katilimc1 hemsireler anne-gocuk etkilesiminin éneminden bahsetmis, anne ne
hissederse ¢ocugunda onu hissettigini, anneye ¢ocuguyla iletisim kurmasinda yol
gosterdiklerini, annelerin ¢ocuklarini baska cocuklarla kiyasladigin1 ve ¢ocuk tepki

verdiginde annenin sevindigini ifade etmislerdir.

“Ben palyatif bakimda sunu gériiyorum. Anne ne hissediyorsa ¢ocukta onu hissediyor.
Anne gergin ¢ocuk gergin, anne mutsuz ¢ocuk mutsuz.... anne depresif ve tizgiin oldugu
ig¢in ¢ocuk aglyor ..... O yiizden burdaki anneler ne hissediyorsa ¢ocuklar da onu

hissediyor diye diisiiniiyorum.” H-8

“...Bakim verenin psikolojisi ne kadar yiiksek olursa ¢cocuga da yansidigint gériiyorum.

Anne ne kadar ¢ok tedirgin olursa ¢ocukta tedirgin. Anne ne kadar rahatsa tabi ¢cocugun
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durumu kotiiyse bunu degistiremiyoruz ama psikolojik a¢idan birbirlerini ¢ok

etkiledigini diistintiyorum.” H-2

“...Annesi dedim ya bu ¢ocuk makineye bagli degil sadece oda havasinda CP li ve
konustugumda da goézleriyle birseyler ifade etmeye ¢alisan bir ¢ocuk. Sen neden bunu
hi¢ kucagina almryorsun hani alip sevebilirsin ..... al sev bak cocukta daha mutlu olacak.
Bir giin sonra gordiik almis koltukta seviyor yatak bos. Boyle korkularimi da sey
yenmelerini de saglyyoruz aslinda. Cocukla o annenin bagint da gelistiriyoruz, anne-

¢ocuk bagini.” H-2

“...Cocugu tepki verebildigi siirece anneler, ebeveynler, mutlu oluyorlar ve ¢ok daha
kolay iletisim kurulabiliyor. Ciinkii bazi anneler baska c¢ocuklarla kiyashyorlar
¢ocuklarint igten ice. Hani kendisinin ¢ocugunun tepki verdigini goriince ¢ok mutlu
oluyor veya bir gelisim gordiigii zaman annenin hareketlerinden bile anlayabiliyorsun.
Cocuk bir giiliimsiiyor mesela o giin ¢cok mutlu oluyor, aa ¢ok tesekkiir ederiz diyor, cok

daha iyiyiz artik geldigimize gore diyor.” H-10

“Cocuktan daha o6nemli olan bizim igin anneyi sakinlestirmek gibi birsey. Ciinkii

anneyle ¢ocuk bir biitiin olarak bizde yani ikisini ayr1 ayri degerlendiremiyoruz.” H-7

Katilimc1 hemsirelerden biri hastalarin kendilerinden korktuklar i¢in iletisim
kurmakta zorlandiklarini ve bunun yipratici oldugunu, bir diger katilimei ise ¢ocuklarin

kendilerini kocaman bir igne gibi gordiiklerini ifade etmistir.

“..Birebir bizimle iletisime kapali olsa da annesiyle ¢ok giizel iletisim kuran
hastalarimiz oluyor, bir goziiyle, bir bakisiyla. Ozellikle sma hastalarini, bizimle ¢ok
fazla iletisim degilde anneyle ¢ok iletisimleri oluyor. Bizden genelde korkuyorlar.
Stirekli bir girisimde bulundugumuz igin sadece huzursuzluklarini ve aglamalarin

gortiyoruz. Odaya girdigimizde ister istemez bir tirperme oluyor.” H-6

“..Bizi psikolojik olarak ¢ok yipratiyor ..... cocuklarin o halini gérmek ..... bize ¢ok
negatif duygusal bir geri bildirim veriyor. Birseyler yapryorsun, ¢ocuk igin yapiyorsun
ama aci verdigi i¢cin sana karsi bir korkuyla bakiyor ..... giivenini tehdit eden bir unsur
oldugun icin genelde yani iletisim kurdugumuzda gozlerindeki o korkuyu hissediyorum
..... cocuk dokunmayla inanilmaz bir korkuya kapiliyor ve iletisimimiz aslinda ¢ok yok

bu yiizden” H-6
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“..Cok korkuyorlar yani biz onlar icin boyle kocaman bir igne gériiniimiinde
oldugumuz icin o goriiniimii de yikmak adina iste her tirlii sevgiyi, sozciigii

soyleyerek...” H-7

Katilimer  anneler anne-gocuk etkilesimi  kategorisinde; ¢ocuklariyla
iletisimlerini stirdiirdiiklerini, algilarinin agik oldugunu, tepki verdiklerini ve hislerinin
kuvvetli oldugunu ifade etmislerdir. Cocuklarmin hemsireler ve diger saglik

personellerine kars1 korku hissettiklerini de belirtmiglerdir.

“...Cocugumla hep konugsmayi tercih ettim ..... Elimi kalbime gotiiriip gézlerimi kapatip,

beni duydugunu biliyorum annecigim dedim ve ben bunun meyvesini dogum giintimde

benim ¢ocugum dogum giiniimde uyandi. Beni duydugunu biliyordum annecigim

dedigimde de giildii bana.” A-1

“O benim kinali kuzum diyorum, prensesim diyorum, sart civcivim diyorum, yani bir
stirii sey sayryorum. Onu ¢ok seviyorum. Kurban oldugum Allahim bana bir hediyesi o,
Allahima binlerce kez siikiirler olsun. Bilmiyorum, ben onu c¢ok seviyorum. Insallah

iyilesir.” A-8

“..Boyle kucagima aldigimda boyle basini yasliyor omzuma dogru, boyle baktigini
hissediyorum. Elini tuttugumda giiliimsiiyor o zaman ¢ok seviniyorum hani ¢ocugum

hissediyor sey yapiyor.” A-8
“Konusuyorum ..... gozleriyle tepki veriyor bize.” A-9

“..Dedimki annecim bayramda n’apiyorduk, iste elimiz hani biiyiiklerimizin elini
optiyorduk. Birkag defa bunu E..... 'nin elini optiim alnima gotiirdiim, boyle yapryorduk
degil mi annecim dedim. Bayram sabahi kalkti babasimin elini opiip alnina gotiirdii.
Yani baba simdi benim bayramim oldu dedi, agladi ..... o bayram sabahini hani

anlatamam size ..... Iste o zaman bize bayram oldu...” A-6

“...Yogun bakim siirecimiz olunca pek fazla birsey geciremedik yani, bir diyalog bir oyle
bag kuramadik. Ama su an burda mesela 15 giindiir, en azindan mesela ben onun

aglamasini anlayabiliyorum, ne istedigini o an anlayabiliyorum.” A-7

“Onlarin ne kadar beyni hasarli olursa olsun hissediyorlar. Hisleri ¢ok kuvvetli. Ciinkii
bu ¢ocuklar bence hislerle yasiyor ..... onun yaninda aglayacak olayim, bunu farkediyor.

O da huzursuzlasiyor. Ona dokundugumda davramslar: degisiyor.” A-3
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“..Anlyor kan alinacagini mesela, hani tenine dokunuldugu zaman. Ondan kan
almaswinlar, canint acitmasinlar iste bir de tansiyonunu ol¢mesinler o zaman ¢ok iyi.
Oynuyor ediyor, artik o da alisti yani. Onlarda ¢ok giizel kendi ¢ocuklar: gibi
davrandiklar icin. Iletisimi iyi genel olarak.” A-2

“..En ¢ok korktugu seylerden biri énliik ve maske. Ne yazik ki hep hastanede kaldigi
icin gordiigii an onu anlyor. Ona yaklasacagini diistindiigii icin su an herkese

bagiryyor.” A-4

“...Gormedigi i¢cin artik disardan gelen bir sese ihtiyact oluyor ¢ocugun ve seslerimizi
artik taniyor ..... hemsirelerin sesini duyunca aglar. Personellerimiz var onlarin sesini
duyunca aglar. Ben konustugumda hemen sessiz bir sekilde durur mesela B...... sunu
yapayim mi sana dedigimde ufak tefek ses seyleriyle bana tepki veriyor yani istiyor

musun istemiyor musun 1th der mesela anlarim ben onun isteyip istemedigini.”” A-5

“Korkuyla tepki veriyor. A...... in ne yazik ki bazi, hi¢ bunu hemsirelere soylemedim,
bazilarini ¢ok seviyor bazilarini sevmiyor ..... onlarin amaglart biliyorum ki benim

cocugumu iyi etmek. Ama A..... bilmiyor. Bazilarina ¢ok tepkili bazilarina hi¢ tepkili
degil.” A-4

Katilimer annelerden biri ¢ocuguyla iletisim kuramadigini, kendisine tepki

vermedigini ifade etmistir.

“..Tepki vermiyor. O kadar sey yapiryorum, mesela konusuyorum, elinden tutuyorum

iletisim kurmaya ¢alistyorum. Hi¢ benimle géz temast kurmuyor.” A-8

4.3. Solunum

Solunum temasi; solunum problemleri, bakim uygulamalari, duygu, diisiince ve

hisler kategorilerinde agiklanmistir (Tablo 8).
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Tablo 8. Solunum temasi, kategoriler ve kodlar

Tema

Kategoriler

Kodlar

Solunum

Solunum
problemleri

Solunum sikintisi
Solunum yetmezligi
Akciger enfeksiyonu
Tedavi

Bakim

Normal nefes alma
Trakeostomi agilmasi
Uyku apnesi

Balgam sikintisi
Morarma

Aspirasyon ihtiyaci
Hayat kalitesinin diismesi
Fiziksel tepkiler

Bakim
uygulamalari

Duygu, diisiince
ve hisler

Anneye egitim verme

Annenin ¢ocugunu aspire etmesi
Anneni kabullenme durumu
Annenin ¢gocuguna zarar veriyor
gibi hissetmesi

Annenin aspirasyon egitimine
defans koymasi

Hareketli gocugu aspire etmenin
zor olmasi

Sekresyon rengini takip etme
Aspirasyon

Tibbi tedavi

Evde bakimu siirdiirme
Taputman

Masaj

Agriy1 giderme

Egitim amach servis

Beslenme seklini degistirme
Trakeostomi agilmasi

Palyatif hastasi

Postiiral drenaj

Cocuk rahatladiginda hemsirenin
de rahatlamasi

Cocuk solunum sikintisindayken
hemsirenin ayni seyi hissetmesi
Bogulur gibi hissetme

Agri

Ac1 gekme

Aglama

Huzursuzluk

Korku

Endise
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Tema Kategoriler Kodlar

Gozyast

Viicut dili

Anne dokundugunda ¢ocugun iyi
hissetmesi

Anksiyete

Hayat kalitesinin diismesi

Sabir

Bagiml

Omiir boyu bakima muhtag
Hayata tutunmak

Katilime1 hemsireler solunum problemleri kategorisinde; pediatrik palyatif
bakim hastalarinda solunum problemlerinin sik yasandigini, solunum sikintisi, solunum
yetmezligi, tekrarlayan akciger enfeksiyonlari yasayan hastalarin oldugunu ifade

etmislerdir.

“...Burda baktigimiz hasta profillerinin genelinde zaten solunum sikintisi ya da solunum

vetmezligi diye iki tane tamyla aliyoruz biz.” H-5

“Bizdeki hastalarin yani genelde solunum sistemi sikintist oluyor ..... solunum sistemini
direk vuruyor ve o yiizden tekrarlayan akciger enfeksiyonlariyla bize geliyorlar .....
burda iste ona uygun tedavisini aliyor, ona uygun bakimini alyyor, ona uygun sekilde

anneye siireci yonetmek ve daha hizli cocugu tedavi etmek adina egitim veriyoruz.” H-

6

“...Cocuk hi¢bir seyi yokkende goriiyoruz sonra bir bakiyoruz oksijen aliyor, hfnc ye
baglaniyor, sonra bir bakiyoruz trakeostomi agilmis, iste sonra mv. Boyle asamalarin

goriiyoruz.” H-4

Katilimci1 hemsireler bakim uygulamalar1 kategorisinde; anneye egitim
verdiklerini, postural drenaj, aspirasyon ve agriy1 gidermeye yonelik girisimlerde
bulunduklarimi ifade etmislerdir. Ailelerin aspirasyon egitimi sirasinda 6nce defansif

oldugunu, sonrasinda durumu kabullendiklerinde yapmaya caligtiklarini belirtmislerdir.
“Postiiral drenajla, iste aspirasyonla, tibbi tedavi ile tedavi etmeye ¢alisiyoruz.” H-2

“Onlarin bakimni siirdiirmede genelde aspirasyon, yaptigimiz taputman, masaj onlara

¢ok iyi geliyor. Bunun disinda aileye egitim veriyoruz. Bazen bir kez yetmiyor aileye her
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giin stirekli farkli hemgireler egitim veriyor ki servisten ¢iktiktan sonra da evde

bakimlarina devam edebilsinler, yani solunum sikintist yasamaswinlar diye.” H-5

“Aspirasyon konusunda sikinti yasiyoruz ..... bir annenin ¢ocugunu aspire etmesi ¢ok
i¢ agict bir durum degil ..... Psikolojik olarak basta zaten kabullenemiyorlar ve ¢ocugun
verdigi reaksiyonlardan dolayr da ¢ocuga zarar veriyormus gibi hissediyorlar ..... 0]
yiizden ilk bagsta aspirasyona direk defans koyuyorlar ben bunu yapamam diyerek.” H-
7

“Aspirasyonu oncelikle kendimiz yapiyoruz. Tabi burda egitim amagh da bir servis
oldugu icin annelere de dgretiyoruz. Ilk bagsta tabi hepsi karsi ¢ikiyor, yapamam diye.
Ama hepsi zamanla 6greniyor, ogrendik¢e beraber anneye de yaptirmaya ¢alisiyoruz
¢linkii palyatif hastalari 6miir boyu bakima muhta¢ oldugu igin evde de bunu devam
ettirmeleri gerekiyor. Anneler evde de bunu devam ettireceklerini anladiklar: zaman

daha iyi yapmaya ¢alistyorlar.” H-10

Katilimer hemsireler duygu, diistince ve hisler kategorisinde; solunum sikintisi
ceken hastalarin bogulur gibi hissettiklerini, agr1 ve ac1 duyduklarini, korku ve anksiyete

yasadiklarini, yasam kalitelerinin diistiiglinii ve fiziksel tepkilerini ifade etmislerdir.

“Bogulmak gibi birsey bu. Ger¢ekten bogulmak gibi birsey. Yani kendi kafani suya Sok

ayni sey. Yani nefes alamiyorsun daha n’olsun...” H-5

“Agri. Bu ¢ok kotii birsey ama agri ..... act ..... aglamak ..... yani inandmaz bir
huzursuzluk. Yapmasan bir tirlii yapsan bir tiirlii. Cocugun goziindeki o hani beni
kurtar anne derkenki seyi goriiyorsun. Ama yapmak durumunda oluyoruz. Uziile iiziile

de olsa yapmak durumundayiz.” H-6

“Cocuklar bence ¢ok korkuyorlar. Ciinkii gozlerindeki o soluk alamama verememeyi
gordiigiinde normaldeki negeli hali ve spontan haliyle soluk alamadiklarindaki yiiz

ifadeleri, korkuyu ve endiseyi goriiyorsunuz.” H-8

“Hastalar ¢ok anksiyete icinde oluyor tabi. Yani tepki gésterebilenler agliyor, spazmlar
olabiliyor viicudunda. Tepki giosteremeyenlerin zaten genel vital bulgulari, cildinden,

hareketlerinden anliyoruz. Ama zor bir stire¢ oluyor yani.” H-3

“...Onlar i¢in yani zor bir stireg ..... her ag¢idan zorlaniyorlar. hayat kaliteleri diistiyor.

Yani genel olarak birseye bagli oluyorlar. Hani bir ¢ocuk olarak zaten bagimhilar,
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bakima muhtaglar. Bir de ekstradan kendi yapabilecekleri seye bile baska bir makine
tarafindan bagimli oluyorlar.” H-11

“Cocuklarin gercekten ajitasyonu aspirasyon sirasinda ¢ok yiikseliyor yani. Biz bilinci
kapali hastalarimizda bile tepki altyoruz aspirasyon sirasinda ..... Cocuklarimiz ¢ok
etkileniyor, agrili oldugu ¢cok belli ediyorlar, ¢ok sikiyorlar kendilerini, istemiyorlar,

aglworlar.” H-9

Katilimer hemgsireler cocugun solunum sikintisi gectiginde, rahatladiginda

kendilerinin de rahatlamis olarak hissettiklerini ifade etmislerdir.

“...Cocugun oksijen satiirasyonu normale dondiigiinde onun rahatladigint normal nefes
aldigimi goriince bizde rahatliyoruz. Ama o ¢ocuk o solunum sikintisini ¢ekerken sanki

bende ayni seyi yasiyormus gibi hissediyorum.” H-2

“...Hasta zaten solunum sikintisindaysa bizde sikintiliyiz demek ozetle tek kelimeyle .....

onlarin sikintida olmasi tabiki bizimde sikintida olmamiz demek.” H-12

Katilimc1 hemsirelerden biri solunum sikintist yasayan hastalarda annenin

dokunusunun ¢ocugu rahatlattigini ifade etmistir.

“Cocugu rahatlatmaya ¢alistyoruz, masaj yapryoruz. Agrisini gidermeye ¢aligiyoruz ....
ozellikle masaji ben ¢ok oneriyorum. Anne ne kadar dokunursa ¢ocuk ¢iinkii o kadar iyi

)

hissediyor ve gercgekten rahatladik¢a da solunumda gézle goriiliir diizelmeler oluyor.’

H-9

Katilimc1 anneler solunum problemleri ve bakim uygulamalar1 kategorilerinde,
cocuklariin fiziksel tepkilerinden solunum sikintis1 yasadiklarini anladiklarini ve

yaptiklari uygulamalari ifade etmislerdir.

“..Aglyyor herseyden once. Bir derdi var belli, bir derdim var diyor ¢ocuk. Bu yetigkin
de olsa bir yeri agrisa keyfi diiskiin olur, diisiinceli olur, yani illaki bir viicut dili ¢ok da

birseyi bilmeyi gerektirmiyor.” A-1

“A..... iki tane tam nefes alwr bir tane de yarim alir. Bu yarim alirken uyku apnesine

giriyor biiyiik bir ihtimal.” A-4

“Dudaklart morarvyor once ..... korkuyor ¢ocuk aglamak istiyor, nefesini veremiyor
sesini ¢tkaramadigi igin bu sefer moraryor, o sekilde anlyyoruz. Artik alistik biz hemen

ters ceviriyoruz, surtina birazcik uyari toparlanmast igin. O sekilde daha sonra o da

46



’

kendini biraz topladi mi, kendi kendine tekrar satiirasyonu yerine geliyor diizeliyor.’

A-2

“..Aglarken bir anda A..... in toparlayamadigim farkettim. Boyle bir agiz kismi
morarmaya bagslad. Ilk orda farkettim o durumu. Sonra gézleri kaydi ve A..... in nefesi
gitti. Hani i¢giidiisel olarak bildigimden degil ama benim yaptigim tek sey boyle hafif
yan yatirip béyle bir yiiziine falan iifleyince A..... toparladi.” A-10

“Agiz igini varsa birsey temizliyorum. Burnunu da sf sikiyorum, bir siire sonra da o

aspirenin diger hortumuyla temizliyorum.” A-2

“..Balgam sikintis1 bagsladi ..... ben ona serum fizyolojik yapiyordum ve hava
veriyorduk. Hani bazen béoyle nebiil atiyorduk daha rahat nefes aliyordu ve balgam

yumugayinca ¢tkarmast daha kolay oluyordu.” A-10
“Aspirasyon ihtiyaci evet bazen giin iginde 3-4 kez yaptigim oluyor.” A-6
Katilimc1 annelerden biri beslenmenin solunumu etkiledigini ifade etmistir.

“...Beslenme seklimizi degistirdigimizden beri A...... te giizel seyler de olmaya basladh.
Bir gercek varmis onu ogrendim, A..... in akcigerine kaciyormus. Filmlerde ne kadar
ctkmasada, yedirdigim yemek ogluma bir yandan iyiyken bir yandan da act veriyormus.

Onun farkina vardim.” A-4

Katilimer anneler bakim uygulamalar1 kategorisinde; 06zellikle aspirasyon
uygulamasinda zorlandiklarini, bunun kétii bir his oldugunu, cocuklarin aci ¢ektigini,

aspirasyonun ¢ocuklarinin hayata tutunmasi i¢in gerekliligini ifade etmislerdir.

aspire ediyor. Sekresyonun rengine gore bile artik hayatimizda nasil yon alacagimizi
iste aspire ettigimizin sayisint hesaplariz, renginin degisip degismedigini hesaplariz.

Herseyi kontrol ederiz.” A-4

“Aspirasyon sondasini i¢ine koydugumda o aciyt o yasiyor ama inan benim ig¢im gidiyor
..... onun sadece gozyaslari akiyor, sadece gozyaslari ..... yani bence bundan kotii birsey

olamaz ...... bir yanda da o olmasa hayata tutunamaz ...... Yani oyle ingallah bundan

kurtulur.” A-9
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“Ama aspirasyon da biraz zor oldu hani bu burnundan giden o hortum yani biz
diigiinemiyoruz biz kendimiz biiyiigiiz ..... bizim i¢in ne kadar act oldugunu ve onu
tahmin ederken bizim ¢ocuklarimiz her giin defalarca bu acwyr ¢ekiyor. Yani ¢ok zor

bence cok kotii bir his.” A-9

“Hayatimda en yapamam dedigim sey aspire olayidir ...... Insan evlat icin onu bile

yapryormus. Baska birsey yani soze gerek yok...” A-1

“..SF liyorum, arkasindan ambuluyorum, ondan sonra yaramn etrafina bizim mavi
suyla kristalin denen seyle temiz bezimizle ilk once giizelce bir oray: temizliyorum daha
sonra kurulayp kremini fito kremini de siiriip spancini etrafina yaranin etrafini
kapatacak sekilde hava almayacak sekilde giizelce orayi kapatiyorum. Daha sonra

aspiresini yapryorum.” A-3 (anne burada trakeostomi bakimini agiklamistir.)

Katilimci annelerden biri ¢ocuguna trakeostomi acildigi i¢in yasadigi liziintiiyii

ifade etmistir.

“..Trakeostomi agilan ¢ocuklara béyle gegince bakamiyordum. Hani benim igim
giderken ve ¢cocugum malesef trakeostomi agildi. O benim igin ¢ok zor oldu ama inanki

Allah her yerden sabur veriyor.” A-9

Katilimer annelerden biri ¢ocugu solunum sikintist yasarken rahatlatmaya

calistigini, tedirginligini ve endisesini ifade etmistir.

“...Kucagimda birden morariyor ¢ocugum, yapacak bir sey bulamiyorsun. Bir taraftan
maskeyi tutuyorsun bir taraftan ¢ocugu pispisliyorsun. Ben daha kucagima hi¢ bebek
almamisken, birden bunlarla karsilastim. Inamilmaz bir sey yasadim yani psikolojik

olarak.” A-1

4.4. Beslenme

Beslenme temasi; beslenme diizeni, beslenmeyi etkileyen faktorler, beslenme
uygulamalari, beslenmenin dogas1 ve beslenme deneyimleri kategorilerinde

aciklanmustir (Tablo 9).
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Tablo 9. Beslenme temast, kategoriler ve kodlar

Tema

Kategoriler

Kodlar

Beslenme

Beslenme diizeni

Oral beslenme

Enteral beslenme

Kayip

Gece beslenmesi

Genel durum bozuklugu
Beslenme sekli/bigimi
Beslenmenin stoplanmasi/agilmasi
Beslenmeyi annenin siirdiirmesi
Bilingli anne

Bakimda zorlanma

Beslenmeyi kademeli artirma
Kisir dongii

Sikint1 verici siireg

Bilingli hasta

Bilingsiz hasta

Anneye uyum saglama

Bilingli anne

Kidemli hasta

Kilo kaybi1

Kilo alim1

Kilo aldirmaya calisilan hasta
Beslenme siirecini gozden gegirme

Beslenmeyi

etkileyen faktorler

Hastaligin ilerlemesi
Beslenme siiresi
Beslenme hiz1

Kusma

Ishal

Hasta yakini

Mamay1 tolere etme
fletisim sikintis
Solunum sikintisi
Solunum sikintisinin beslenmeyi
kesmesi

[rrite olma

Yataga bagimli kalma
Karm agrisi

Gaz agrist

Bosaltim saglayamama
Aspire etme olasiligi
Aspirasyon ihtiyaci
Oksijen ihtiyaci
Enfeksiyon

Antibiyotik kullanimi
Tedavinin uzamast
Yatis siliresinin uzamasi
Genel durum bozuklugu
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Tema Kategoriler Kodlar

Satiirasyonun diismesi

Nabzin artmasi

Solunum sikintisinin beslenmeyi
kesmesi

Aspirasyon ihtiyacindan dolay1 rahat
beslenememesi

Bakim verici

Bilingli aile

Kabullenmis anne

Anneye bagimli olma

Beslenme Ng takilmast
uygulamalan Gozlemleme
Agriy1 dindirme

Ng, Og seviyelerini takip etme
Beslenme sonrasi yatak basinin
yiikseltilmesi

Annenin dogru yapip yapmadigini
kontrol etme

Parenteral besleme

Egitim verme

Aileyi destekleme

Dik pozisyonda besleme

TPN takibi

Kan sekeri takibi

ACT

Kilo takibi

Ekstravazasyon

Aseptik ilkelere uyma

Mama makinasiyla verme
Ketojenik diyet

Keton 6lgtimii

Mama ile besleme
Tatlandiric1 katma

Kefir verme

Beslenmenin Tadini bilmeme
dogas1 Tat duyusu

Uziilme

Aciktim diyememe
Giinliik kalori ihtiyact
Aclik

Aciktiginda aglama
Doydum diyememe
Doyunca kusma
Bakim verici
Anneye bagimli
Cocugun yiiz ifadesi
Yeme-igcme
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Tema Kategoriler Kodlar

Yasam i¢in en temel ihtiyag
Uziicii bir durum

Merak etme
Beslenme Ailenin psikolojisinin bozulmas1
deneyimleri Gozlemci olma

Cocugun yiiz ifadesinden anlama
Peg li donem

flacin ve mamanin dogru yere
gittiginde emin olma

Dogal yolla beslemeye ugrasma
Beslenmeyi kabullenmekte zorlanma
Hassas konu

Bedenine giren seye ¢cocugun tepki
vermesi/0giirmesi (peg)

Cocugun ng ile beslenmesinin
anneye kotii hissettirmesi

Cocugu yedikce annenin doymast
Mutlu olma

Aglama

Annenin ng takmay1 6grenmesi
Cocugun tat duyusunun olmasi
Ag1z sapirdatma

Ng takildiktan sonra yutkunma
yetisini kaybetme

Katilimc1 hemsireler beslenme diizeni kategorisinde; hastalarda beslenme
durumunun hastalik ilerledik¢e kotiiye gittigini, beslenme diizenini saglamakta
zorlandiklarini belirtmis, beslenme diizeninin saglanmasinda yasanan zorluklari kisir bir

dongiiye benzettiklerini ifade etmislerdir.

“..Hastalik ilerledik¢e ¢ocuk oral beslenmeden maalesef enterale gegiyor ve bu aile
icin ¢ok biiyiik bir kayp. Yani anne bunu ¢ok kotii algiliyor ..... ailelerin psikolojisi
bozuluyor.” H-2

“Bazi hastalarimiz yavas vermesi gerekirken beslenme siiresini hizlandwriyorlar. Ciinkii
ozellikle gece beslenmesi varsa 2 saate 3 saate bir hi¢ kesintisiz giinlerce bunu yapmak
zor gercgekten ..... hasta yakinlarimizda kisa siirede verdigi i¢cin kusma sikayetleri devam
ediyor. Bu Sefer hastanin tedavisi uzuyor, yatisi uzuyor, genel durum bozuklugu oluyor

bunu diizenlemekte zorluk ¢ektigimiz hastalar oldu.” H-3
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“Bazen hasta yakinlart alisik oldugu beslenme seklini degistirmek istemiyor, evdeki
mamayt kullanmak istiyorum diyor mesela. Ama hastanin durumu ona uygun degil.

Onlarla ilgili yine egitim, a¢iklama gerekiyor bazen, ikna edilmesi gerekiyor.” H-3

“...Hastalarimizin bir ¢ogu oral alamiyor, ¢cok nadir oral alimi a¢ik hasta goriiyoruz.
Haliyle burdaki beslienme olayi tamamen annede. Biz de destekliyoruz bunu ama
yeterince besleniyorlar mi ..... bilingli aileler zaten beslenme diyetetik ile siirekli irtibat
halindeler. Oyle oldugu zaman kilo alimi ya da kilo vermesi dengede oluyor. Ama bazi
aileler haddinden fazla verdigi icin bir yil sonra 30 kilo olmasi gereken ¢ocuk 40-45

kilodur. Ve biz buna bakimda da zorlaniriz, aile de zorlanir.” H-5

“..Stirekli beslenme biciminde bir degisiklik, siirekli yeni bir beslenme sekline ge¢mek,
yeni mamayt tolere etmeye ¢alismak ¢ocuklarda genel bir sikinti olusturuyor. Bizdeki
cocuklarin o yiizden beslenmeyle de ilgili bir sorunu var. Yani yatan hasta oldugu icin
hep aynmi sekilde bu siire¢ devam ettigi icin, stirekli beslenmeyle ilgili bir problem

yasiyorlar.” H-6

“..Cogu yataga bagimh hasta oldugu i¢in ..... daha diisiik oranlarda oluyor oral
besleme, ¢ogu ya ng ile ya da peg le beslenen hastalar. Enfeksiyonla geliyor zaten bir
¢ogu da. Antibiyotik kullaniminin yan etkileriyle birlikte gastrointestinal sistem de

etkileniyor. Kusmalart olabiliyor, ishali olabiliyor. ” H-12

“..Annesine en basit diizeyde, midenize sizin hemen siringayla birsey verseler veya ¢ok
hizlt 5 dk da yemek yerseniz sizin mideniz nasil olur? Bak bu ¢ocuk da kotii oluyor diyip

anlatmaya ¢alistyorsunuz ama beslenmenin zor olan kismi anneyle o beslenmeyi diizene

sokmak kismi.” H-8

“Bizde soyle bir kisir dongii var. Siirekli bizde beslenme agiliyor, beslenme kapatiliyor,
iste mai baslaniyor, ondan sonra solunum sikintisit ¢ok fazla oldugu i¢in ..... cocuklarin

o beslenme diizenlerini ..... oturtana kadar sikinti yasiyoruz.” H-7

“Kiswr dongii. Benim i¢in en zor olan kisim burasi bence. Ciinkii beslenmesini kendi
yapamadigt icin ya peg agilyyor ya ng takiliyor ..... Stkinti verici bir siire¢. Bunun
yvanminda stirekli yataga bagimli kaldiklart icin ..... gaz veya gaita yapamadiklarindan
dolayr agrilar ¢ekiyorlar ..... Bunlar tabiki soyleyemedigi igin bizim gozlemlememiz
gerekiyor. Bu da anne ve hemsirenin deneyimine, cocugu tanimasina, ne kadar gozlemci

olduguna bagl.” H-8
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Katilime1 hemsireler enteral beslenmede kendilerinin gozetimi altinda annelerin
etkin bir bi¢imde beslenme siirecini yiiriittiiklerini agiklamiglardir. Annelere enteral
beslenme konusunda egitim verdiklerini ve 6grettikleri uygulamalarin anne tarafindan

dogru yapilana kadar izlediklerini ifade etmislerdir.

“..Beslerken ..... eger oral degilse, ng nin og nin seviyesini iste peg in durumuna
bakmak bunlart kontrol etmek hemsire olarak. Onun disinda ¢ocugun eger oral alimi
varsa annenin dik pozisyonda verdiginden, beslenme sonrasi yatak basimin yiiksek
oldugundan emin olmak. Ciinkii eger ¢cocuk oral olarak alvyorsa ya da ng ile peg ile
aliyorsa bu kisim genelde annede. Biz sadece anneyi takip ediyoruz ..... Eger onun
disinda g¢ocugun alimi yoksa total/enteral beslenemiyorsa parenteral beslenmesi

gerekiyorsa bu defa biz aliyoruz, devreye biz giriyoruz.” H-6

“.. Ik yatista, cocuk geldiginde anne bilen bir anneyse zaten ilk egitimini almistir. Ama
biz yinede ne kadar dogru yapip yapmadigini kontrol etmekle yiikiimliiyiiz. Beslenmesini

dogru veriyor mu, vermiyorsa bunu nasil besleyeceginin egitimini veriyoruz.” H-8

“..Hasta yakini evde besleyebildigi icin burada solunum sikintisi gectiyse yine
beslenmeye basliyor. Gozetim altinda yumusaktan katrya dogru beslenmeye gegis yapip

devam ettirebiliyoruz evdeki beslenmesine donebiliyor.” H-2

“Geceleri aileyi biz destekliyoruz beslenmesinde yani 8x beslenmesi agiktir cocugun ve
gece tligte mama verilmesi gerekecektir, anne o giin ¢ok yorulduysa zaten kalkamiyor

biz besliyoruz.” H-5

“Anneye uyum saglamak, annenin diizenine uyum saglamak ve tabi bunu yaparken
cocugu baz almak. Cocugun aspirasyon durumunu diisiinmek iste aspirasyona ihtiyaci
var mi, ¢ocuk sikisabilecek problemli durumda bir ¢ocuk mu bunu baz alarak aslinda

diizenlemek daha iyi oluyor.” H-6

“..Annenin kabullenmig ve bilin¢gli olmast ya da ise uzun zamandwr palyatifte tedavi
gormiis olmast bizim igin ¢ok biiyiik bir avantaj. Biz onlara kidemli hastalar diyoruz
malesef, kidemli hastalarimizla beslenme stoplandiginda da beslenme yeni a¢ildiginda
da sikinti yasamiyoruz. Anne o stireci de ¢ok iyi bildigi i¢in ¢ok fazla sorun olmuyor ya

da iste kontrol etme ihtiyaci ¢ok fazla hissetmiyoruz.” H-7

“..Beslenme hizi, bir saatte gitmesi gereken mamay: 5 dk da veriyor annesi. Bazilari

gercekten ilgilenmedigi icin yapiyor bunu bazilar: bilmedigi i¢in. Biz de bunlari,
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palyatifin amacinda da daha iyi sartlara getirmek oldugu icin tekrardan egitimini

veriyoruz, tekrardan onlart diizenliyoruz diyebilirim.” H-10

“Anne ..... 24 saatlik mamay1 sekiz saat igerisinde veriyor. Cocuk solunum sikintisina
giriyor, sonra oksijene baglantyor. Normalde oda havasinda seyredilen ¢ocuk direk
oksijene baglaniyor. O anneye mesela ilk geldigi zaman bizim serviste 6zellikle bize oyle
teslim edildigi icin o anneye mamasint her saatte biz gétiirdiik, biz ¢ektik mamay: biz
gotiirdiik, verisini biz izledik. Ondan sonra egitimleri verdikge annenin dogru verdigini

gozlemledik...” H-7

Katilimc1 hemsirelerden biri enteral beslenmeye gecisin aspirasyon riskini
azalttigini, hastanin daha c¢abuk toparladigini fakat annenin bunu bir kayip olarak

gordiigiinii ifade etmistir.

“...Hastaligin seyri kotiilesince artik enterale gecince bizim i¢in enteral beslenme daha
kolay oluyor. Yeterince kalori aliyor, daha ¢abuk toparliyor, aspire etme olasiligi orale
gore daha diisiik oldugu i¢in biz aslinda rahatlyyoruz. Ama anne bunu ¢ok biiyiik bir

kayp olarak diistiniiyor.” H-2

Katilimc1 hemsireler beslenmeyi etkileyen faktorler kategorisinde; solunumsal
problemlerin beslenme diizenini olumsuz etkiledigini, aspirasyon ihtiyacinin kusmay1
tetikledigini ve besinlerin ¢cocugun hava yoluna kagma olasiligindan dolay1 yasadiklari

sikintilart ifade etmislerdir.

“Aspirasyon ¢ok gerektigi durumlarda eger ¢ocuk ne kadar minimum da beslense ne
kadar araliklart acik da olsa ..... aspirasyon yapman gerekiyorsa kusmasi etkileniyor.

Bu da direk beslenme siirecini tekrar bir gozden gegirmeye gidiyor.” H-6

“..Normal saghkli ¢ocuk goziiyle bakmak istedigi i¢in anneler iste annelere dik
pozisyonda beslemeleri gerektigini bir tirlii anlatamiyoruz ..... sonra aspire ediyor,
enfeksiyon kapuyor, antibiyotik baslaniyor yatis siiresi minimum bir hafta uzuyor .....

Beslemeyle aspirasyon konusunda baya sikinti yasiyoruz.” H-7

“...Cocuklarimizin ¢ogunda solunum sikintisi zaten direk beslenmeyi kesiyor direk yani.
Maiyle takviye yapiyoruz o zaman. Anneyi de mai ¢ok tatmin etmiyor. Damardan gittigi
icin o mideye birsey girmedigi i¢in onun géziinde. Onun yerinde gegtigini soyliiyoruz.

Kademeli artiracagimizi soyliiyoruz. ” H-7
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Katilime1r hemsireler beslenme uygulamalar1 kategorisinde; mama makinasi

kullaniminin konfor sagladigini ve TPN uygulamalarini agiklamiglardir.

“...En giizel yontem mama makinasiyla vermek. Yani mama makinasini ne kadar saatte
gidecegini ayarliyorsun, bu ¢cocuga yavas yavas gidiyor ve bence anne iginde konforlu
birsey. Yani devamli onun basinda bekleyip ng den yavas yavas vermektense belki o
sirada bagka bir isini yapabilir. Iste ya da cocuga bakim verirken mama ordan gidiyor

olabilir ve ¢cocukta sikismaz rahat rahat beslenir diye diisiiniiyorum.” H-9

“TPN ile genelde destekliyoruz uzun siireli ag¢liklarda. TPN de de iste rutin
uygulamalarimiz var. Takibi, icerigi, kan sekeri takibi, act takibi, kilo takibi hemsgirelik
girisimi olarak bunlart yapiyoruz ..... miimkiinse varsa eger SVK ya da port dan
gondermeye ¢alistyoruz ki ekstravazasyon gibi durumlarda risk minimuma insin .....
hemsire olarak burda ¢cok sik gidip bélgeyi degerlendiriyoruz. TPN yi takarken aseptik
tekniklere uymak gibi.” H-6

Katilimer  hemgireler beslenmenin dogasi kategorisinde; hastalarin tat
alamadiklar1 i¢in tiztildiiklerini, aclik tokluk durumlarini ifade edememelerinden dolay1
aglama, kusma gibi tepkiler gosterdiklerini, beslenme diizeninin bakim vericiye bagiml

oldugunu ifade etmislerdir.

“Beslenmesi, ben su konuda ¢ok iiziiliiyorum, birseyin hicbirseyin tadini bilmiyorlar.

Uziildiigiim nokta o.” H-5

“..Actktim diyemedigi i¢in ¢ocuk ne zaman acikti veya acikmad: onun giinliik kalori
ihtiyaci baskasi tarafindan karsilanacak ve ona gére iste bu kadar cc yi bu kadar saatte
su kadar araliklarla vereceksin diyor biri ama kimse o ¢ocugun ag olup olmadigin
birebir bilmedigimiz i¢in almiyor belki. Bazi ¢ocuklarimizdan tepki olarak aciktiginda
aglama alabiliyoruz ..... ya da doydum diyemiyor mesela ¢cocuk bunu kusarak gosteriyor
..... bakim verici olan kigi bunu deneyerek ya da artik o kadar aligmis ki cocugunun belki

yiiz ifadesinden gériiyor.” H-9

“...Cocuktan doniis alamiyorsun, haliyle anneye bagimli, anne beslerse yiyecek ya da
iste biz beslersek yiyecek ¢ocuk ..... zaten yeme-i¢gme bizim yasamak igin en temel
ihtiyaglarimizdan biri ..... eminim ki ¢ok zordur onlar icin de ..... belki aile yemek yiyor

ama ¢ocuk onu gortiyor ne oldugunu merak ediyor yemek istiyor belki bilmiyor.” H-9
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“Hig¢birsey bilmiyor, tadini mesela evet tat duyusu. Keske onlari birebir duyabilsek ne
dediklerini ne istediklerini keske hani sende sunu ister misin diyip onlardan cevap

alabilsek ama alamiyoruz malesef. Uziicii bir durum gercekten.” H-9

Katilimer anneler beslenme diizeni kategorisinde; ¢ocuklarinin mevcut ve

degisen beslenme bicimlerini agiklamis ve zorlandiklarini ifade etmislerdir.

“..Son ¢are olarak ketojenik diyeti denedik. Yogun bakimda baslandi ketojenik diyete.
Su anda da burda tekrar diizenlendi ..... her giin ketonlarin ol¢iiyoruz. Su an zaten ng

ile beslendigi i¢in sadece mamayla besleniyor.” A-7

“.. Ik defa simdi 11 yasindan sonra peg olunca ¢cocuga ben de ¢ozemedim ..... bizim de

diyorum yeni bir donemimiz basladi. Bu yeni donem peg li donemimiz.” A-4

“..Cocuguma ben muzu dilimleyip yedirirken su anda muzu piire, ezip yediriyorum.
Yaniisirarak yiyordu onceden yumugak seyleri. Su anda onlart eziyorum kiigiik par¢alar

haline getirip yediriyorum. Tabiki de zor oluyor.” A-2

Katilimc1 annelerden biri beslenmeyi etkileyen faktorler kategorisinde,
cocugunun aspirasyon ihtiyaci nedeniyle rahat beslenemedigini, bunun kendisini

lizdiiglinii ifade etmistir.

“...0 beslenirken aspire olma ihtiyact hissediyorsa ¢ok iiziiltiyorum ..... Rahat¢a karnini

bile doyuramuyor, insani tiziiyor tabi.” A-3

Katilimer anneler beslenme uygulamalari kategorisinde; ¢ocuklarinin oral, ng,
peg gibi cesitli yollarla beslediklerini, mama ve ilacin dogru yere gittiginden emin

olduklarini, beslenme {irtinlerini agiklamislardir.

“..Yaklasik 4 ay oldu biz hala peg e alistik m1 diye sorarsak ¢ok alismadi A..... Bizim
icin aileler icin miikemmel birsey. Uykusu aminda ilacim verebiliyorsun. Iste kusma
derdi yok, o ilacin, o mamanin eminsin icine gittigine. O kusmadigi veya ¢itkarmadig

stirece.” A-4

“..Peg le devam ediyorduk, kilo almasi amaglanmisti ..... agizdan dogal yolla
beslemeye ¢ok ugrastim ... once ¢ay kasigimin ucuyla korkarak veriyordum. Baktim
cignedi yuttu, yutkunma var, daha sonra tath kasigiyla, beslendik¢e beslendikge tabi

zaman aldi bu ..... onceden onun yiyebilecegi gibi, piire kivaminda mama kivaminda
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herseyi blenderdan gegirerek yapryordum. Su anda ..... catalla hafif ezip, ¢ignemesi de
gelissin diye ¢ok piire haline getirmiyorum.” A-6

“..Bazen igine biraz tatlandwrici katyyorum ya da kefir ya da yogurdu ¢irpicida bir 15
dk kadar ¢urpip sulu hale getirip ng den o sekilde veriyorum ..... cilegin suyunu
rondolardan gecirip siringanin icinden gegebilecek diizeyde yapip ..... ng nin iginden
piiriizsiiz bir sekilde gecirip E..... in midesine ge¢mesi i¢in onlart yapip o sekilde onlari
da icirmeye ¢aligsiyorum ..... O birsey anlamasa da ben kendimce ¢ocugum birsey yiyor

gibi, oyle.” A-3

Katilimci anneler beslenme deneyimleri kategorisinde; beslenme konusundaki
hassasiyetlerini, zorlandiklarini kendilerini iyi ve kotii hissettikleri durumlari, tat alma
duyularmin oldugunu ve c¢ocuklarinda gozlemledikleri fiziksel tepkileri ifade

etmislerdir.

“Beslenmeyi zaten kabullenmem ¢ok zor oldu. Cok direndim. Hani hi¢ birsey

yapamriyorsa bile en azindan beslensin demistim. En hassas konum galiba.” A-3

“Bizim i¢in harika birsey ama A..... 11 yasindan sonra ..... peg le beslenmeye ge¢tigi
icin ¢ok zorluk ¢ekiyor. Siirekli bir sey hali yeme hali var ..... Midesinin herhalde sismesi
onu rahatsiz ediyor ya da ..... ara sira ogiiriiyor ..... bedenine her giren sey tepki olarak
cocuk istemiyor ...... hala her mamay: verisimizde ..... bir o6giirme, ¢iinkii o anliyor onun

mideye gittigini.” A-4

“Aslinda kilo aldigr igin iyi hissediyorum, ng yle beslenmesi beni kotii yapiyor.
Emebilseydi yutkunabilseydi daha ¢ok sevinirdim. En azindan yutkunabiliyor derdim,
sey yapabiliyor derdim ..... ng ile beslenmesi onun i¢in iyi olabilir ..... Ama kendimi kétii

hissediyorum.” A-8

“...Mamayla beslenirken ben kendimize yemek yapmiyordum. Fiursat bulamiyordum
E..... le ilgilenmekten ..... yiyemiyordum ..... va da sevdigi birseyi gordiigiimde oturup
aglhiyordum ..... beslendigini gormek ..... o yedik¢ce ben doyuyorum sanki ¢ok mutlu

oluyorum ..... onun bir lokmay: bile yutmast ..... anne olarak ¢ok mutlu etti beni.” A-6

“...Onceleri korkuyordum iste ng miz tikanirsa tekrar bir hastaneye gitme siirecimiz
olacak ..... surf bunun igin direndim, ng yi takmayr ogrendim. Kendim ng yi artik

takyyorum.” A-3
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“E...... in kakaolu mamalar: vard ..... Onlar daha lezzetli meyveli, onlarin tadin ¢ok
seviyordu. Onlart yerken agzini saplatma refleksi var. Doktorumuz dediki herhalde
kokusu falan geliyor tadi geliyor ¢ocuga, ¢ocuk onu farkediyor o yiizden bunu yapiyor.
Ama bu verdigimiz ..... mamanin tadint begenmiyor, her yediginde ogiiriiyor ..... aspire

olma ihtiyaci hissediyor beslenirken.” A-3

“...Rahat, kolayina geliyor ¢iinkii yormuyor kendini ..... hatta boyle sapirdata sapirdata

¢ok giizel tadint alinca memnun yani.” A-10

“Tat duyusu oldugu i¢in hala ¢ocugun, biraz pasta yedirdim ona, ¢ilginlar gibi, boyle

agzinda hos bir ses birakir ya, A..... ummm, o sesi ¢ikartiyor.” A-4

“Ng takildi, ng yle besleniyor. Iste o tamamen ashnda ng takildiktan sonra tahminen
yutkunma duygusu gitti. Eskiden ilk basta hafif olsa bile vardi ama takildigindan bu
vana artik hi¢ yok. Tiikiiriigiinii bile yutkunamiyor ..... ¢ok az yiyordu ama en azindan

yutkunma duygusu vardi, simdi o yok, yutkunma duygusu yok.” A-8

4.5. Bosaltim

Bosaltim temasi; bosaltim sorunlari, bosaltimi etkileyen faktorler ve bakim

uygulamalari kategorilerinde agiklanmistir (Tablo 10).
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Tablo 10. Bosaltim temasi, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar
Bosaltim Bosaltim sorunlar1 = Konstipasyon
Agn

Hasta yakininin hastasini iyi
tanimasi

Karin agrisi

Beslenirken sikint1 yasama
Kusma

Zorlanma

Tuvalet egitimi yas1
Hayat1 6grenme

Mutsuz yiiz ifadesi

Ajite olma

Gaz ¢ikarma

Aglama

Huzursuz olma

Kasilma

Distansiyon

Solunumun etkilenmesi
Utanma

Annenin anksiyetesinin
artmasi/ajite olmasi
Norojenik mesane
Kabizlik ¢cekme

Mamadan sonra ¢ikarma
Huzursuzluk

Terleme

Bagirma/cagirma

Ne giriyorsa ¢ikan o kadar 6nemli
Rahatsiz olma

Pisik
Koku
Bosaltimi Gaita ¢ikisi
etkileyen faktorler Mobilize olamama
Beslenme

Bagirsaklarin hareketli olmamasi
Beslenme saati

Yatan hasta

Fizik tedavi destegi
Beslenmenin kesilmesi
Bosaltimin sekteye ugramasi
Beslenmenin ag¢ilmasi
Annenin bogaltim ihtiyacini
Onemsemesi

Anne gaitaya duyarl
Pozisyon

Yeterli hareket olmamasi
Bagirsaklar ikinci beyin
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Tema Kategoriler Kodlar

Bakim Acil miidahele

uygulamalari Lavman uygulama
Gozle goriliir iyilesme
Vital takip

Alt temizligi saglama

Hastadan olumlu cevap alma
Aileden olumlu geri doniis alma
Cocugun rahatlamasi
Probiyotik/magnezyum kullanma
Bitkisel takviye

Temizlige dikkat etme

El yikama

En temel ihtiya¢ temizlik

TAK uygulama

Ilik su koyma

Alkol koyma

Altin1 agik birakma

Bakim yapma

Katilimc1 hemsireler bosaltim sorunlari, bosaltimi etkileyen faktorler ve bakim
uygulamalari kategorilerinde; immobilizasyondan dolay1 hastalarin konstipasyon ve gaz
agrisi gibi sorunlari sik yasandigini, cocuklara lavman uygulandigini, masaj yapildigini

ve aile ile isbirligi sagladiklarini ifade etmislerdir.

“...Konstipasyon sik gordiigiimiiz bir tani ...... acil miidahele gerekirse hastanin hem
solunumunu hem genel konforunu etkiliyorsa acil olarak lavmanla rahatlatmaya
calisiyoruz ... ozellikle hastayr agri yoniinden degerlendirdiginde konstipasyonu
mutlaka akillarina getiriyorlar ....... aynt giin gaita ¢ikisi olsa bile yinede konstipasyon
nedeniyle agri olabiliyor ...... Hasta yakinlar: da hastasini ¢ok iyi tamdigt icin bazen
bizi onlar uyariyor ..... hasta yakinlarinin séyledigini de es ge¢miyoruz. Ciinkii hastayi

bizden daha iyi tantyorlar.” H-3

“..Ben aslinda bu konuda ¢ok iiziiliiyorum. Ciinkii mobilize olamadiklar: icin siirekli
disardan masajla, bisiklet hareketleriyle ya da wyaranla gaita kontroliinii sagliyyoruz.
Bazen dupalac gibi zeytinyagi gibi uyarici seyler vermemiz gerekiyor ya da lavman gibi.

Bize de anneye de bakim konusunda ¢ok is diistiyor.” H-2

“Cocuklar hareketli olmadiklari igin bagirsaklarda hareketli degil, hep dupalacla bu

stireci gotiiriiyoruz. Annelerde evde boyle ve yapamadiginda, zorlandiginda lavman
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uygulamak zorunda kaliyoruz. Hatta iist iiste lavman uyguladigimiz oluyor. Bugiin bir
tane ¢ocugumuz, 12. giinii, hala gaita ¢ikisi yok, bu biiyiik bir sikinti, ¢ocuk bu sefer

beslenirken sikinti yasiyor ya da kusmast oluyor.” H-4

“..Aileye verdigimiz egitimde ..... vereceginiz ilaglart saatinde verin, beslenmeniz
saatinde olsun, karin masaji ¢cok onemli yoniinii mutlaka gosteriyoruz. Cilinkii yatan

hasta bunlar hareket etmiyor.” H-5

Katilimer  hemsirelerden biri  hastalarin  bosaltim ihtiyacin1  gidermede

zorlandiklarini, bunun kot bir durum oldugunu ifade etmistir.

“...Zorlaniyorlar. Ciinkii hareket etmiyorlar ..... ¢ogu c¢ocuk tuvalet egitimini
ogrenmeleri gereken bir ¢agdayken bu sekilde buna mahkiam kaliyor. Bu da kétii bir

durum bence onlar i¢in.” H-11

Katilimer hemsirelerden biri bosaltimi etkileyen faktorler kategorisinde,

beslenme diizenindeki degisikliklerin bosaltimi etkiledigini ifade etmistir.

“Beslenmenin stoplanmasiyla bosaltimin sekteye ugramasi da dogru orantilt oluyor

bizde ..... beslenme ag¢ildiktan sonra gaita ¢ikisi da normale doniiyor.” H-7

Katilimc1 hemsirelerden biri annelerin ¢ocuklarinin bosaltim ihtiyacini ¢ok

onemsediklerini ifade etmistir.

“...Cocuklarin mama almas: kadar bogsaltimi da anneler icin ¢ok onemli. 2-3 giin bir
¢tkis olmadigi zaman gaitada, gaitaya ¢ok duyarlilar. Ciinkii o onlar igin ¢ok onemli.

Bizim icin de 6nemli.” H-7

Katilimer hemsireler bosaltim problemi yasayan hastalarin agladiklarini, agri
cektiklerini, ajite olduklarini ve bunlarin ¢gocuklarin yiiz ifadelerinden anlagildigini ifade

etmislerdir.

“Fiziksel olarak zaten mutsuz yiiz ifadesi, ajite ve agrisi oldugunu yiiziinden
anlayabiliyorsunuz. Ozellikle masaj yaptiginizda belki bir nebze gaz cikariyor
rahatlyorsa evet, ama onun haricinde ekstra bir islem uygulamamiz gerekiyor ¢iinkii o

cocuk onu (gaz1) ¢ikaramiyor.” H-8

“...Bosaltim yapilirken ¢ok agladiklarint gézlemliyorum. Huzursuz oluyorlar genellikle
..... stkintim var benim diye belli ediyor yiiz hareketlerinden, aglamasindan,

pozisyonundan bile kendi i¢ine dogru kivriliyor kendini kasiyor.” H-9
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“..Gozle goriiliir degisiklik oluyor. Karinlarinda once distansiyon oluyor ve
solunumlarint etkiliyor bu yiiz ifadesi de ..... mutsuz yiiz olarak degerlendiriyoruz. Yani
ajitasyon oluyor ¢ocuklarda. O sorunu hallettigimiz zamanda satiirasyonunda olsun,

nabzinda olsun gozle gériiliir iyilesmeler oluyor.” H-10

“...Agr ¢ekiyor sonugta goriiyorsunuz onu, aglyyor, bagiriyor gazini ¢ikaramadigi igin.
Tabiki tiziiliiyoruz yani. O yiizden agrisini gegirmek i¢in elimizden geleni yapiyoruz .....
Yani hemsire olarak benim i¢in iiziicii bir siire¢. Sonugta karsimda agri ¢eken bir hasta

oldugunu gériiyorum.” H-12

Katilimc1 hemsirelerden biri bilinci agik ¢ocuklarin bosaltim ihtiyacini yatakta

karsilarken utandiklarini agiklamistir.

“...Bilinci ag¢ik, uzaktan egitimle okula giden bir ¢ocuktu. O tuvaletini yaptigi zaman
odaya giriyoruz, mesela vital almaya girdik. Bir koku oldugu zaman inanilmaz
utaniyordu. Ben hemen tansiyonunu 6l¢tip renk vermeden ¢ikiyorum annesi iste perdeyi
kapatip altimin temizligini saglyordu. A..... ¢ok utangag bir ¢ocuktu. Tabi bu durumu
bilmedigimizi gostermeye c¢alistyoruz ashinda anlamasin, bizim onun farkina

varmadigimizi bilsin gibi hani.” H-1

Katilimc1 hemsirelerden biri  hastalarin  bosaltim sorunu yasadiklarinda
annelerinde anksiyete diizeylerinin arttigini, hastanin sorunu giderildiginde anneden de

olumlu geri doniisler aldiklarini, bunun motivasyonlarini artirdigini ifade etmistir.

“Annelerinde tabiki anksiyetesi artiyor. Bazi anneler ajite oluyor, bize de yansiyor
tabiki. Hani destek oluyoruz ama bazen hasta da cevap veremeyebiliyor yaptigimiz
seylere ..... hastadan olumlu cevap aldigimizda da aileden de olumlu geri déniigler
aliyoruz, tesekkiir ettigi, ¢ocugunun rahatladig kelimeleri bizimde motivasyonumuzu

artiriyor. Emegimizin karsiligini almis oluyoruz.” H-12

Katilime1 anneler bosaltim sorunlar1 ve bakim uygulamalar1 kategorilerinde;
cocuklarinin bosaltim problemlerini sik yasadiklarini, huzursuzluk, aglama gibi tepkiler

gosterdiklerini ve cocuklarini rahatlatmak icin yaptiklar: uygulamalari ifade etmislerdir.

“Bizim norolojik mesanemiz var ..... Bazen yapiyor bazen yapmuyor A..... ne yazik ki.
Cogunlukla uyudugu anda yapmiyor A..... Bu halbuki giizel birsey, bu ¢ocuga istesen
ogretebilirsin, yani ama bunun i¢in ¢ok donamimh birseyler lazim tabiki 6gretmemiz

icin.” A-4
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“..Stirekli kabizlik ¢ekiyoruz. Ciinkii hareket yeterli olmadigi igcin. Ama mamaya
dondiigiimiizden beri ..... daha rahat ..... daha dncesi ¢ok kabizlik problemi ¢ekiyorduk
..... Yani bir huzursuzluk, onu ¢ikartirken bir zorluk, terleme, bagirma, ¢agirma. O

yapmadigi zaman sen miidahale etmek zorundasin...” A-4

“..Aglar, B..... ¢iinkii idrar yapmiyorsa kaka da yapmadiginda hem kateter olarak
stkinti ¢ikartiyor bize hem de rahatsiz oluyor ¢ocuk, durmadan agliyor. Rahatsiz oluyor,

viicudu rahatsiz oluyor.” A-5

“..Eczacimiz dedi ki magnezyum probiyotik baslayalim, ondan sonra biraz daha
bitkisel takviyelerle su an ii¢ giinde bir biiyiik tuvaletimizi yapiyoruz. Ama ¢ok kati

oluyor, ¢ikartmasi gii¢ oluyor. Sanirim ¢ok hareket olmadigi icin viicutta.” A-6

“...Daha ¢ok temizligine dikkat ediyorum. Pisiginin olmamasina dikkat ediyorum ve bez
kenarlar ozellikle ..... el ytkama temizligine ¢ok dikkat ediyoruz. Ciinkii E..... icin en

temel, bu ¢ocuklar igin daha dogrusu, en temel ihtiya¢ onlarin temizligi.” A-3

“..Taburcu olurken TAK sistemini uyguluyorum, giinde 2-3 sefer mutlaka yapiyorum.

Kalan idrarimi bosaltiyordum. Gaita olarak da giinde mutlaka 2 defa olur.” A-10

“..Karin masaji yapiyoruz, bazen ilik su koyuyorum. Yani ilik pamuk veya alkol
koyuyorum ..... Bezine yaptigi icin ¢ogunlukla bizim i¢in alt bolgenin temizligi ¢ok
onemli ¢iinkii koku yapiyor, ¢iinkii cocuk siirekli kapali kalvyor, arada ben onu bazen

evde altina bezleri sererek agik birakiyorum.” A-4

Katilimer annelerden biri ¢ocugunun alt degisimini saglarken {iziilmemesi i¢in

mahremiyetini korudugunu ifade etmistir.

“..Evde biri varsa bile baba haricinde, oglum gitti diyorum. Ne bileyim evde
akrabalarimizdan biri varsa iiziilmesin diye ..... Kapiyi da kapatiyorum o sekilde

bakimint yapryorum.” A-6

4.6. Bireysel Temizlik ve Giyim

Bireysel temizlik ve giyim temasi; giyim ve temizlik ihtiyaci etkileyen
faktorler, bakim uygulamalari, ¢ocugun ve ailenin hissettikleri kategorilerinde
aciklanmistir (Tablo 11).
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Tablo 11. Bireysel temizlik ve giyim temasi, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar
Bireysel Giyim ve temizlik = Ates
temizlik ve ihtiyacim Enfeksiyon
giyim etkileyen faktorler Trakeostomi
Cp li hasta

Cocugun viicuduna bagli olan
ekipmanlar
Damaryolu/svk/port/kateter
Peg

Algilama durumu

Kasilma

Mutlu olma

IV girisim

Kat kat giydirmeme
Annenin giydirirken dikkat
etmemesi

Kontraktiir

Pijama tercih etme

Bilingli ¢ocuk

Saglik kosullar

Ozgiirce kiyafet segme

Oz bakim

Anne temizse ¢ocuk cicek gibi
Hemsirenin 6z bakim algis1
Hastanin 6z bakiminin kotii
olmast

Hasta yakininin yetersiz olmasi
Primer bakim veren
Bagimli olma

Ozel ¢ocuklar

Cabuk ateslenen ¢ocuk
Yogun bakim

Giydirmenin zor olmasi
Usiime

Terleme

Gaz sancisi

Banyo yaptirirken zorlanma
Normal bebek

Kuru cilt

Bakim
uygulamalari

Kiyafetini peg e gore ayarlama
Aileyi destekleme
Ekipmanlar1 korumak i¢in
giydirmeme

Cocuklara kiyafet dagitma
Temiz kiyafetler giydirme
Banyo yaptirma

Prenses gibi giydirme
Saglarini 6rme
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Tema Kategoriler Kodlar

Toka takma

Cocugun ve ¢evresinin temiz
olmasi

Aileye egitim verme

Silme banyo

Cocugun 6z bakimini siirdiirme
Yatak banyosu

Tirnak kesimi

El-yliz bakimi

Sag¢ bakimi

Trakeostomi bakimi

Yara bakimi

Bakim vermek
Yikamak/temizlemek

Serin tutma

Ince giydirme

Giydirirken ¢ocuktan onay alma
Vazelin uygulama

Cocugun ve Annenin giydirmekten korkmasi
ailenin Annenin ekipmanlara zarar
hissettikleri vermekten endise duymasi
Uziintii
Uziintii dolu bir yer (palyatif
servisi)

Bayrama hazir ¢ocuklar
Annenin mutlu olmasi

Cocugun giiliimsemesi, kahkaha
atmasi

Cocuktan giizel geri doniisler
alma

Annenin ¢ocugu siislemesi
Annenin heveslenmesi

Bilingli ¢ocuklarin giizel
giydirilip, siislendiklerinde farkina
varmast

fletisim

Huzursuz hissetmek

Cocugun mutlu hissetmesi
Cocugun iisiidiim diyememesi
Giyinmekten hogslanmama
Cocugun ¢iplak olmasinin anneyi
vicdanen rahatsiz etmesi/lizmesi
Cocugu giydirmenin anneye
iyi/mutlu hissettirmesi

Geri doniilmeyecek yolda gibi
hissetme

Giyinik gérmek soyunuk
gormekten iyi
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Tema Kategoriler Kodlar

Giyinme aktivesinin anne-gocuk
iletisimini saglamasi

Cocuga s6z dinletme

Banyo sirasinda ¢ocugu iisiitme
endisesi

Annenin daha 6nce bebek sahibi
olmama durumu

Trakeostomiye su kagirma
endisesi

Cesaret edememe

Evde daha giivenli hissetme
Opme/tesekkiir

Katilimer  hemsireler giyim ve temizlik ihtiyacin1 etkileyen faktorler
kategorisinde; cocuklarin viicudundaki peg, trakeostomi kaniilii gibi ekipmanlarin,
hipertermi ve enfeksiyon gibi durumlarin, fiziksel durumlarinin giyim ve temizlik
ihtiyacinm1  etkiledigini ifade etmis, annelerin endise ve izilintli yasadiklarini

belirtmislerdir.

“Giyim ¢ok etkileniyor. Ciinkii neredeyse hi¢ giydirilmiyor. Yani hem viicudundaki peg
varsa peg nedeniyle, enfeksiyon varsa ates olmasi nedeniyle yani hep bir neden oluyor
..... Hasta yakinlarimiz artik alistigi i¢in buna bazen kiyafetini peg e gore ayarliyor
mesela orda bir delik agryor onu giydiriyor ya da atesi ¢cikmaya egimli bir hastaysa fazla
giydirmiyor. Onlar kendine gore diizenliyor ama burada genelde ..... giydirilmiyor
hastalar.” H-3

“..Trakeostomisi olan ¢ocuklarda ona uygun kiyafet giydirmek zorundalar aileler.
Daha rahat ¢ikarsinlar, daha rahat giydirsinler. Cp li hastalarda ...... rahat giydirmek
zorundalar ¢iinkii ¢ok fazla kasiyorlar kendini o koldan ge¢mesi bacaktan gecmesi

gerc¢ekten biiyiik zahmet. Aileler tek basina yapamadiginda biz destekliyoruz.” H-5

“Giyim ihtiyaci da ¢ocugun yine viicuduna bagl olan seylere bakiyor. Yine damar yolu,
svk, trakeostomi, peg eger bunlarin izin verdigi él¢iide biz cocugu giydirebiliyorsak ve
cocugun da ozellikle algilama durumu varsa ¢ocuklar ¢ok mutlu oluyorlar ..... bazen
ger¢ekten viicudunda bir siirii sey takili oldugu i¢i giydirmek ¢ok saglhkli olmuyor.” H-
6

“SVK takiyoruz, portu olan hastalar var su an, hemodiyaliz kateteri olan hastamiz var

.... ¢ok fazla 1V olarak girisim yaptigimiz hastalar oldugu igin ve damar yolu bulmak da
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¢ok biiyiik mesele oldugu i¢in. Anneler ¢iinkii giydirirken ¢ikarirken ¢ok fazla dikkat
edemiyorlar. O yiizden damar yollarimizin ¢ogu off laniyor hatta. O yiizden genel olarak
servis i¢erisinde sicaklik uygun oldugu icin biz genel olarak olabildigince giydirmeyin

diyoruz annelere. Kat kat giydirmiyoruz ¢ocuklari zaten.” H-7

“...Giydirmesi ¢itkarmasi iste bogazindan zor olacak, trakeostomisini etkileyecek diye
korkuyorum dedikleri ¢cok oluyor ..... peg ine zarar verir miyim acaba ya da ng sini
ctkartr myim ... ¢ocukta kontraktiirler var o yiizden giydiremedigi oluyor ..... kolay
givdirebilecegi pijamalar tercih edenler ¢ok oluyor ..... O iiziintiiyii de goriiyorsun. Yani

aslinda burasi ¢ok tiziicii bir yer gergekten, tiziintii dolu bir yer.” H-9

Katilimer  hemsireler annelerin ¢ocuklarini  giydirip siislemekten mutlu
olduklarini, algilayabilen cocuklarin da mutlu olduklarim1 ve olumlu tepkiler

verdiklerini ifade etmislerdir.

“Mesela bayramda bir arkadasimiz sey yapmusti ..... hepsine kiyafet dagitmis ¢ocuklarin
...... anneler de giydirmisler bayram sabahi hepsi tertemiz kiyafetlerle, saglarina fiyonk
yapip takmiglar ... bayrama bizim ¢ocuklarimiz hazir gibi. Béyle seyler yapiyoruz

annede mutlu oluyor. Cocuklarda bilingliyse bunun farkinda olabiliyorlar.” H-1

“Elbisen ¢ok yakismis ¢ok giizel olmugsun dendiginde giiliimseyip bize kahkahalar atip

glizel geri doniisler veriyordu mesela. Bunlar bizim i¢gin giizel kazanimlar.” H-2

“..Anneler bazen siisleyip piisleyip getiriyorlar tabi ¢ocuk ¢ogunlukla farkinda
olmayabiliyor. Iste bir gidiyoruz odaya siislemis tacim takmus, kiyafetini giydirmis
anneler. Anneler ¢ok hevesleniyorlar ve ¢cocuga banyo yaptirdiktan sonra kiyafetlerini

givdireyim gibi durumlart oluyor.” H-1

“..Bir tane hasta, hep boyle ¢ok giizel prensesler gibi giydirirdi ve siirekli fotografini
gekerdi. Saglarin orerdi, tokalar takardi, oyle bir sma It hastamiz vardi. Anne stirekli
fotografini ¢ekerdi, ona gosterirdi ..... sma lar yine anliyor ¢iinkii anlyyor biliyor

gortiyor.” H-5

“...Cocuklar giizel giydirdiginde tokalarini taktiginda béyle biraz siislenildiginde onlar
da biling diizeyi iyiyse bunun farkina variyorlar ve iletisimleri daha kuvvetli oldugunu
diistintiyorum. Cocuk tamamen ¢wril¢iplak oldugunda, nasil biz hani huzursuz
hissedersek ¢cocugu da huzursuz edecegini, hissedecegini diistiniiyorum. O yiizden eger

saglik kosullari iyiyse, givdirilmis cocugun daha mutlu hissettigini diisiiniiyorum.” H-8
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Katilimer hemsirelerden biri ¢ocuklarin kiyafetleri konusunda 6zgiir secimler

yapabilmesinin kendileri i¢in olumlu bir yon oldugunu ifade etmistir.

“..Down sendromlular da ..... bakim verdigimiz ¢cocuk grubuna giriyor. Mesela orda
cocuklar kendi kiyafetini secmekte ozgiir. Istemedigini giymiyorlar ..... bu ashinda giizel

birsey.” H-2

Katilimcer hemsireler bakim uygulamalari kategorisinde; ¢ocugun bakimini anne
ve hemsirenin karsiladigini, annenin ve hemsirenin 6z bakim algisinin etkili oldugunu,
hasta yakininin yetersiz oldugu durumlarda 6z bakimi hemsirenin tistlendigini, bakimin

anneye Ogretildigini ifade etmislerdir.

“..0z bakim egittir anne ve hemsire oluyor. Simdi anne titiz ve temizse ve sizin
anlattiklarinizi algiliyorsa ¢ocuk da ¢icek gibi oluyor. Burda iki onemli nokta var bence
hemsirenin de 6z bakima bakuisi ve algisi. Benim i¢in ¢cocugun sadece giyinme kusaminin
temiz olmasi degil, etajerinin temiz olmasi, yanmindaki ambu setinin temiz olmasi, pump
cihazinin temiz olmasi, mv nin temiz olmasi bunlar benim ¢ok goziime batiyor diyim

veya batmasi gerektigini diigiiniiyorum bir hemsire olarak.” H-8

“..Bazi hastalaruimizda 6z bakimin ¢ok kotii oldugunu goriiyoruz. Buna miidahele
etmeye ¢alisiyoruz. Hasta yakinimiz bazen yetersiz oluyor yani ne kadar egitim versek
de bir yere kadar yapryor ama biz burada kaldigi siirece gerekiyorsa banyo ya da silme

banyosunu da yaparak hastanin 6z bakimin siirdiirmeye ¢alisiyoruz.” H-3

“..Biz burda genel olarak temizlige ¢ok fazla dikkat ediyoruz. Elimizden geldigince
zaten yatak banyosu yaptirabiliyoruz ..... Her giin silme banyo yaptiriyoruz ..... tirnak
kesimine dikkat ediyoruz ..... El yiiz bakimina, anneler basinda oldugu icin onlara
birakmak istiyoruz bir¢ok kez aslinda ¢iinkii primer bakim vereni evde onlar oldugu igin
burda da devam ettirsin istiyoruz. Yaptirmadigi, yapmadiginda gel hadi birlikte yapalim
diye aileyi destekliyoruz...” H-5

Katilimc1 hemsireler ¢ocuklarin bireysel hijyeni saglandiginda hem c¢ocuktan

hem anneden olumlu tepkiler aldiklarini ifade etmislerdir.

“...Bir hastada annesiyle beraber onada gosterdik egitimli bir sekilde yikadik. Oncelikle
anne ¢ok mutlu oluyor, tertemiz oldu oglum diye. Tabi yikadiktan sonra iizerini
givdiriyor. Tepki verebilen bir ¢cocugumuzsa yiizii giilmeye hareketlenmeye bagliyyor

zaten. ” H-10

68



“..Onlara bakim verdigimiz, yikadigimiz, temizledigimiz i¢in mutlu hissediyorlar

kendilerini.” H-11

Katilimc1 hemsirelerden biri ¢ocugun iisiime ve terleme durumlarini sézel olarak

ifade edemediginden dolay1 giyim ihtiyacinin anneye bagimli oldugunu ifade etmistir.

“..Yine bagimlilar. Anne ne giydiriyorsa ¢ocuk onu giyiyor ya da iisiidiim diyemiyor
mesela ya da ¢ok sicak tistiimii agin diyemiyor. Anneye diyoruzki bak o ¢cocuk su an sen
nasil terlediysen ya da nasil sana soguk geldiyse o ¢cocugunda ona ihtiyact var, o da
insan ¢iinkii o da senin bir par¢an, hani farkl birsey degil, hani ona gére davran.” H-

9

Katilimer anneler giyim ihtiyacin1 etkileyen faktorler kategorisinde;
cocuklariin genel durumlarinin giyimlerini etkiledigini, zorlandiklarini, destege ihtiyac

duyduklarini ifade etmislerdir.

“Ozel cocuklar genelde cabuk ateslenen cocuklar oldugu icin ince atlet tarzinda,

genelde bez ve atletle dolasir evde.” A-2

“Yogun bakimda aligsmis ¢ocuk siirekli sadece bir bezle yatmaya, hi¢ hoslanmiyor.” A-

3

“...Enfeksiyon hastaligi ¢ocuklar ¢ok ¢abuk ateslenebiliyor, o yiizden serin ortamda
durmasi gerekiyor. Ince giydirmeye ¢alistyorum. Muhakkak pamuklu seyler giydirmeye
calisiyorum.” A-4

“..Viicudu baya bir saldig i¢in kendini, kafasini tutma bu elbiseyi giydirmek benim icin
¢ok zor oluyor ... Clinkii kafasindan tutup bu sefer ng si var ¢ocugun ve kateterleri var
hem hemodiyaliz kateteri var hem periton diyaliz kateteri var. O elbiseyi ona giydirmek

biraz zorluyor, birinin destegiyle ancak yapabiliyorum” A-5

“Giyinmesi, trakeostomi oldugu i¢in bogazdan geg¢mesi kiyafetinin biraz daha zor.
kastlmasi var mesela tek tarafli, alt esortmani giydirmesi daha zor. Ama alistik

diyebilirim. Onceden daha zordu su an giydirebiliyoruz.” A-6

“Ben iisiiyecek dedim, bir annelik sardim sarmaladim. Yok terledi dedim, iistiinii

degistirirken biraz tisiittii gaz sancist oldu gibi biraz benimde acemiliklerimden kaynakl

oldu.” A-1
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Katilimer annelerden biri ¢ocugunun giyim ihtiyact konusunda hassasiyetini,

c¢iplak kalmasindan vicdanen rahatsiz oldugunu ifade etmistir.

“..Cwplak kalmasimi vicdanmim kabul etmiyor. Bazilari atesi varken ¢ikart diyorlar,

vicdanim kabul etmiyor béyle ¢iplak olmasini.” A-8

“...Giydirmek bana iyi hissettiriyor. Ona hissettirmese bile bana hissettiriyor. Ama atesi
¢tksa bile boyle soyuyolar tamamiylen, diyorum benim ¢ocugum hasta, artik boyle geri
doniilmeyecek yolda. Cok kotii hissediyorum kendimi. Onun igin onu giyinik gormek ve

soyunuk gérmekten daha iyi boyle.” A-8

“...Ciwplak durmasindan, tiziiliiyorum onun icin. Tamam belki hi¢ birsey yapamiyorum,
evde bile aklima gore ¢cocugumu giydiremiyorum. En azindan onun i¢in yapabildigim

bu, yani burda.” A-8

Katilimer annelerden biri cocugunun giyim ihtiyacini saglarken onayini aldigini

ifade etmistir.

“Mesela gosteriyorum E.... bugiin bunu giyelim mi annecim, giymek ister misin,
onayladiginda ben ona giydiriyorum. Hoslanmayacagini diistindiigiim seyi zaten

givdirmiyorum.” A-6

Katilimer annelerden biri ¢gocugunun giyinmesinin kendisini mutlu ettigini,

aralarindaki iletisimi gelistirdigini ve giyinmeyi 6gretebildigini ifade etmistir.

“Giyinmesi, beni ¢ok mutlu eden seylerden biri .... giinde 2 defa degistiriyorum. Ufak
vaslardayken ..... kollarimi kvyafetlerine sokmasi gerektigini ogretmistim ..... her giin
hem kiyafetlerini degistiriyoruz ..... hem A..... le benim iletisimim olmus oluyor, hem

A..... e soz dinletmis oldugumu gérebiliyorum bir anne olarak.” A-4

Katilimci anneler bakim uygulamalar1 kategorisinde; yaptiklari uygulamalari,
banyo yaptirmakta zorlandiklarini ve korktuklarini, hemsirelerin 6z bakim konusunda

kendilerine yardimci olduklarini ifade etmislerdir.

“..Her giin rutin sabunlu sulu, i1lik sulu bezle kendi yataginda yatak banyosu
yaptiriyoruz A..... e. 2-3 giin araliklarla saglarimt yikiyoruz ayni sekilde. Hava biraz

isindigi zaman bunu banyoya gegerek degistiriyoruz.” A-4
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“..Yikarken ¢ok zorlaniyyorum, banyo yaptirirken. Ciinkii oturmuyor. Kiivete oturtsam
bu sefer boyu uzadi kiivete sigmiyor ..... Banyoya gotiirsen iisiitcek mi sorunu, odaya

getirsen kiivete sigmiyor sorunu.” A-2

“Iik geldigimizde sagolsun burda istedim yardimci oldular banyo ettirdiler. Ben

vapamazdim zaten hi¢ bebek sahibi olmadigim icin daha once.” A-1

“Banyosu bile ¢ok zor. Hani bir normal bebek gibi degil. Hani normal bebek olsa
hergiin hergiin yikayabilirsin. Ama iste o da trakeostomi var, su kacarsa ya da birsey

olursa o da onun riski ¢cok var.” A-9

“Cesaret edemiyorum. Hani evde en azindan daha giivenli hissediyor ya insan kendini,
kendi evinde. Burda diiser birsey olur, elimizden kayar diye hi¢ yikamadim ..... R...1
yvikamak ¢ok zor ..... Burnuna su kacacak, agzina su kagacak. Hem bir yandan diismesin

diye onu tutmak desteklemek, bir yandan yikamak tabikide zor oluyor.” A-3

“Viicut hijyeninde ben genelde sabahlar: uyandigimda 1slak mendille silerim, komple
silerim, ensesinden kulaklarina kafasindan viicudundan komple. Sonra sadece sivi
vazelin stirerim viicuduna ¢iinkii B..... dedigim gibi bobrek hastast oldugu icin viicudu

kuru cildi cok kuru bir ¢cocuk.” A-5

Katilimci annelerden biri gocugunun 6z bakim ihtiyaglarini karsiladiktan sonra

aralarinda gelisen iletisimi agiklamistir.

“Muhakkak temizlendikten sonra opiisiiyoruz, o beni opiiyor ben onu dpiiyorum. Ben
onun bana tesekkiir amaci oldugunu diistintiyorum. Yani ona gére, bana gore 6pmek de
ona gore tiikiirmek, surdan bir tiikiiriik atiyor. Ama muhakkak dudagint yanagima

vaklastirarak, yani bu ten hissini alarak yapryor bunu.” A-4

4.7. Beden Isisimin Kontrolii

Beden 1sisinin kontrolii temasi; bakim uygulamalari, fiziksel ve psikolojik

belirtiler, hemsirelerin hissettikleri kategorilerinde agiklanmustir (Tablo 12).
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Tablo 12. Beden 1sisinin kontrolii temasi, kategoriler ve kodlar

Tema

Kategoriler

Kodlar

Beden 1s1s1nin
kontrolii

Bakim
uygulamalar

Fiziksel ve
psikolojik
belirtiler

Ciplak

Viicut 1s1s1n1 koruma

Mevsime uygun Ortiinme

Viicut sicakligini degerlendirme
Subfebril ates

Viicudu silme

Ates

Soguk uygulama

Ates takibi

Antipiretik

Oral/IV ilag verme

Kan kiiltiirti alma

Hipotermi

Isitict battaniye

Hastay1 aglama/agrili
islem/giyinme/dolagim yontinden
degerlendirme

Oday1 havalandirma

Vital bulgular1 degerlendirme
Palyatif anneleri

Annelerin hipertermiyi etkin
miidaheleyi bilmemesi
Annelerin dogru uygulama yapip
yapmadig1 kontrol etme

Invaziv girisim

Ilik suya sokma

Ates diistirlicii surup verme
Islak bez koyma

flag verme

Hastaneye bagvurma

ik dus

Ates kontrolii

Soguk uygulamayla ates diistirme
Atesi ¢ikmaya meyilli cocuk
[la¢ almadan atesinin diismemesi
Hassas cocuklar

Ates surubu verme

Atesini 6lgme

Direngli ates

Tasikardi

Nefes alamama

Solunumun artmasi
Huzursuzluk

Aglama

Korkma

Dayanilmaz agr1

Ajitasyon
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Tema Kategoriler Kodlar

Cocuk huzursuzlaninca annenin
huzursuzlanmasi

Inleme

[letisim kurmama

Vital bulgularinin olumsuz etkilenmesi
Annenin olumsuz etkilenmesi
Cocugun giyinmeyi sevmemesi
Viicut 1s1s11 korumanin zor olmasi
Nobet haline donme

Yanaklarinin kipkirmizi olmasi
Kirmiziligindan ateslendigini anlama
Gozlerinin kizarikligindan
ateslendigini anlama

Kusma

Uyuma

Tepkisiz birseye doniisme
Dokununca atese dokunuyormusgsun
gibi

Gozlerinin kizarmasi

Hafif morluklar olusmasi
Bembeyaz siit gibi olma

Hemsirelerin Acilarini, sorunlarini giderme
hissettikleri Daha iyi/daha sakin davranma
Sevmek/oksamak

Acilart dinsin sevgi gorsiin diye

Anne huzursuzlaninca hemsirenin
huzursuzlanmasi

Cocugun atesi ¢ikinca caninin daha
fazla yandigini hissetme

Cocugun huzursuzlugu ve aglamasinin
hemsireyi lizmesi

Katilimc1  hemsireler bakim uygulamalar1t kategorisinde; viicut 1sisini
koruduklarini, hipertermi durumunda soguk uygulama, medikal tedavi ve hipotermide

1sitma gibi uygulamalar yaptiklarini agiklamiglardir.

“...Biz bu ¢ocuklar1 giydiremiyoruz, giydiremedigimiz i¢in bedenleri ¢iplak oldugu icin
viicut 1stlarini korumast i¢in genelde tistlerini ya ¢arsafla ya da mevsimine uygun bir
ortiiyle kapatiyoruz. Onun disinda ..... izlemimize gore ..... eger gerekiyorsa viicut

sicakligina bir bakip degerlendiriyoruz.” H-6

“...En basta yaptigimiz kiyafetleri ¢ikartip viicut silme ciinkii subfebril olabilir. Sadece
viicut silmeyle gegebilecek bir ates de olabilir. Yaptigimiz ilk sey soguk uygulama

oluyor. Ondan sonra diizenli olarak ates takibi yapiyoruz.” H-5
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“Antipiretiklerle miidahele ediyoruz ve kontrol altina almaya ¢alisiyoruz tabi. Mesela
oral ilag verdiysek bir saat sonra IV verdiysek 15 dk sonra muhakkak kontroliinii

aliyoruz.” H-2

“38 veya iistiindeyse kan kiiltiirii alip iste IV olarak parol takip ondan sonra soguk

uygulamayla diigiiriiyoruz atesi.” H-7

“Hipotermide ...... wsitict battaniye yorgan tarzi seyler oluyor, mesela bizde yok bunlar.
Biz direk battaniyelerle ¢cocugun iistiine orterek, oda isisint artirarak syt arttirmaya

calisiyoruz.” H-2

“Eger hafif atesse yani 38’in altinda bir atesse, oda 1si1sin1, hastanin kiyafetini, aglayp
aglamadigini, oncesinde aspirasyon veya agrili igslem yapilip yapilmadigin
degerlendiriyoruz ..... hasta stabil olduktan sonra oda havalandirilip, iistii agildiktan
sonra da hala devam ediyorsa o zaman doktorumuza haber verelim c¢iinkii gereksiz

antipiretik tedavide almasin, hastaya gereksiz miidahele de yapmayalim.” H-3

“...Hipertermide hemsirelik bakimi olarak sadece soguk uygulama yapmak var. Cocugu
rahatlatmak, odayr havalandirmak, iste iizerindeki kiyafetleri degerlendirmek .....
Hipotermi icinse yine aym gsekilde odayr degerlendirmek, ¢ocugun iistiinii
degerlendirmek, bir an once elini ayagini isitmak, dolasimini sorgulamak. Vital

degerlerini sorgulayip doktorla iletisime ge¢mek.” H-6

Katilimer hemsireler bakim uygulamalar1 kategorisinde, annelerin hipertermiyi

etkin yonetemediklerini ifade etmislerdir.

“38’in alti bizim igin ates degil. Ondan sonra bunu anneye anlatmak birazcik sikinti
oluyor. Ciinkii onlar 37.5° u gordiikleri anda ates olarak degerlendiriyorlar. Doktor onu

ates olarak degerlendirmiyor.” H-7
“...Palyatif anneleri ..... hipertermiye etkili miidaheleyi bilmiyor.” H-2

“Hipertermi varsa soguk uygulama miidahelesine baslaniyor. Hasta yakimni .....
uygulamayr dogru yapip yapmadigin, teknikleri uygun sekilde yapip yapmadigin
kontrol ediyoruz.” H-3

Katilime1 hemsireler fiziksel ve psikolojik belirtiler kategorisinde; hipertermi

durumunda hastalarda gézlemledikleri belirtileri agiklamiglardir.
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“...Cok fazla nabzi artmis oluyor. Tasikardiye girmis oluyor bizim ¢ocuklarimizda bir

nefes alma sorunu oluyor, solunumu artryor.” H-5

“Huzursuzluk. Cocuga zaten her temasimizla birlikte bir huzursuzluk hissediyoruz .....
aglama, korkma bunu hissediyorsun zaten ..... heleki invaziv bir girisimde bulunacaksak
daha da dayanilmaz bir agri ve huzursuzluga giriyor olay. Cocukta genelde

gozlemledigimiz sey ajitasyon, huzursuzluk, aglama.” H-6

“..En bariz gézlemledigim ..... ajitasyon, huzursuzluklart ¢ok fazla artiyor. Onlar

huzursuzlaninca anne huzursuzlaniyor, anne huzursuzlaninca biz huzursuzlaniyoruz.”

H-7

“..Normalde benimle gozle iletisim kuran ¢ocuk bakmiyor ya da iste ses ¢ikariyor

inleyerek...” H-9

“..Burdaki c¢ocuklarimiz her konuda daha hassas oldugu icin solunum, vital

bulgularinin hepsi tekrardan olumsuz yonde etkileniyor.” H-10

Katilimc1 hemsirelerden biri hipertermi durumlarinda ¢ocuklarin caninin daha
cok yandigimi sevgiyle yaklagmaya c¢alistigini ifade etmistir. Bir diger katilimer ise
cocugun huzursuzlugunun hem kendisini hem anneyi olumsuz etkiledigini ifade

etmistir.

“...Atesi ¢ikti ama kan alinacak, 2 kat cani yaniyor gibi hissediyorum ben o an. Orda
daha iyi davranmaya ¢alisgiyorum daha sakin kalmaya ¢alistyorum. Onlari severek
oksayarak yaklasmaya ¢alisiyorum ki acilart biraz daha olsun dinsin ki bir yerden bir

sevgi gorstinler ya da bu sekilde acilarini ya da sorunlarint gidermeye ¢alisiyorum.” H-

11

“Cocugun huzursuzlugu aglamasi beni de olumsuz etkiliyor, iiziiliiyorum. Coziim
bulmaya ¢alisiyoruz zaten anne de ayni sekilde olumsuz etkileniyor. Bir an once ¢oziin

yani en kisa zamanda ¢oziim bulmaya ¢alisiyoruz.” H-12

Katilimer anneler bakim uygulamalar1 kategorisinde; beden 1sisin1 korumakta
zorlandiklarini, hipertermi durumunda ise; oncelikle soguk uygulama yaptiklarini, ates
takibi yaptiklarini, ates diisiiriicti uyguladiklarini, hemsirelerin kendilerine yardimei

olduklarini ifade etmislerdir.
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“..Giyinmeyi de sevmiyoruz o yiizden E..... in 1sisimt tutmak bizim icin biraz zor

oluyor.” A-3

“Burda tabi hemsireler yardimci oluyorlar. Evde hemen bir agri kesici vereyim, hemen
bir fitil atayim yapmiyorum. Oncelikle eSer ortam uygunsa ilik suya sokma taraftariyim
..... tekrar 6l¢iiyorum, tekrar diismezse belki o zaman bir ates diisiirticii surup veriyorum
..... bez islatryorum mesela 1slak bezlerle koltugunun altina, alnina, bogaz altina falan
o sekilde. Hi¢ diismedigi takdirde ilag¢ veriyoruz, ilagla da diismezse direk hastaneye
getiriyoruz.” A-2

“Atesi oldugunda ilk once sirkeli su diye yapiyorduk daha sonra dogru olmadigim
ogrendik ..... Eger hani solunumunda bir sikinti yoksa nébet haline dénmiiyorsa..... ik
bir dug aldirmaya ¢alistyorum ...... viicut 1sisim diigiirtmeye ¢alisiyorum, soyup ya da
iste eklem yerlerine pamuk koyuyorum, suda islatip ..... baktim ki olmuyor o zaman ates

diigtiriicii. Eger o da olmazsa 112, hastaneye basvuruyoruz.” A-3

“Atesi oldugunda ilk basta bir ates diistiriicii veriyoruz. Muhakkak dusa sokuyoruz .....
Soguk uygulama yapryorum. Kasik bolgeleri ve eklem bolgelerinde daha ¢abuk ates
diistiigii i¢in oralara daha ¢ok koyuyoruz ..... halledemiyorsam hastaneye geliyoruz bir

sekilde.” A-4

“Stirekli ates kontrolii yapryorum. Hani 37.2°yi ya da 37.3 'ten sonra hani direk ilag

vermek yerine soguk uygulama yoluyla diisiirmeye ¢alisiyorum.” A-6

“Kafasina boyle islak bez koyuyorlar ..... diigsiin diye. Ama A..... in atesi oyle diismiiyor

..... ctkmaya meyilli bir ¢ocuk. Bir kere basladr mi tamam ila¢ almadan durmuyor.” A-

8

“..Bizim ¢ocuklar hassas. Atesi ¢iktiginda iste, ates surubunu veriyorum. Zati ates
ol¢tiyorum ..... sonra bir bez islatip basina birde koltuk yani koltuguna indiriyorum.”
A-9

Katilimer anneler fiziksel ve psikolojik belirtiler kategorisinde; ¢ocuklarimin
atesi yiikseldiginde anladiklarin1 ve kizariklik, aglama, kusma, uyuma gibi belirtiler

gozlemlediklerini ifade etmislerdir.

“Yanaklar: kipkirmizi oluyor zaten. Daha belki alminda ya da viicudunda yoktur ama
ayak alti ¢cok sicak oluyor ve yiizii kipkirmizi oluyor. Onun kirmiziligindan anliyorsunuz,

diyorsunki E..... ya ategleniyor ya ateslendi.” A-3
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“.Viicut sicakligini aninda bedenin iist kismina dokundugun zaman anlayabiliyorsun

atesi varsa. Gozlerinin kizarikligindan anlyyoruz.” A-4

“..Cok direncli bir atesi oldugu zaman hi¢ uyanmaz ..... Sadece kusar ve uyur .....
tepkisiz birseye doniisiiyor ..... Eskiden boyle degildi. Atesi oldugunda, ¢ok direncli bir
atesi olsa bile ¢cocuk aglardi ...... bu sefer uyuyor.” A-5

“...Yanaklart kizariyor atesi ¢cikmaya yakin ...... boyle dokunuyorsun sanki boyle atese
dokunuyormusum gibi ..... ordan anliyorum onun atesinin ¢ikip ¢ikmayacagini .....
kizariyor gozleri ..... sanki hafif boyle bir morluklar olusuyor géziinde. Iyi oldugu

doneme gore bembeyaz siit gibi yatryor ¢cocugum, kuzucugum.” A-8

4.8. Mobilizasyon

Mobilizasyon temasi; mobilizasyon durumlari, bakim uygulamalari, ¢ocuklarin
hissettikleri, ailelerin hissettikleri ve hemsirelerin hissettikleri kategorilerinde

aciklanmustir (Tablo 13).
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Tablo 13. Mobilizasyon temast, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar
Mobilizasyon Mobilizasyon Hastalik dolayisiyla immobil olma
durumlari Kas kaybi
Kroniklesme

Kotiiye gitme

Hastalik siiresi

Kontraktiir gelismesi

Mobilize olan hasta

Hastaligin ilerlemesi

Uziicii

Trakeostomili hasta

Mobilizasyonu saglamak

Yatak icerisinde pozisyon vermek
Gevsek bir bebek

Hipotonik

Giigsiiz bebek

Sirtin1 dayayarak oturma
Olumsuzluklarin mobilizasyon
durumunu geriletmesi

Kendini salma

Coktise girme

Kipir kipir bir ¢ocuk

Kendini gevirememe

Cani acisa bile elini ¢ekme kabiliyetinin
olmamasi

Normal bir bebek oriimcekte gezerken
yatakta olma

Cihazlardan dolay1 kisitlanma
Iaglarin etkisiyle hareketlerin azalmasi
[laglarm agir gelmesi

Uyku egilimi

Fizik tedavi ile hareketlenme

Yogun bakim siireci

Yataga bagimli hale gelme

Bakim Yatak yarasi

uygulamalar Pozisyon vermek

Masaj yapmak

Krem uygulamak

Annenin pozisyon degistirmemesi
Anneye egitim verme

Rahatlatma servisin anahtar kelimesi
Egzersiz

Palyatif hastas1 yara agilmaya miisait
hasta

Yataga bagimli olma

Sik pozisyon degisikligi

Pozisyon degistirilmediginde uyarma
Yatak yarasindan korkma
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Tema Kategoriler Kodlar

Immobil hastaya bakim vermenin kolay
gelmesi

Hareketli ¢ocuga bakim vermenin zor
olmasi

Fizik tedavi

Cocuklarin Pozisyon verirken kasilma
hissettikleri Act

Agn

Vital bulgulara yansimasi

Aci ¢ektigini yliziinden anlama
Psikolojik ¢okiintii

Depresif olma

Act verici

Kendine acima

Kayip

Yogun duygular

Hig yiirliyememis ¢ocugun yliriime
konusunda birgey hissetmeyecegini
diisiinme

Yataga bagimli hale gelen ¢ocuklarin
olumsuz seyler hissetmesi
Yetersizlik duygusu

Pasifize olma

Oliim korkusu

I¢ diinyasin1 bilmeme

Dokunulmak istememe

Hayata kiisme

Ailelerin Duygu durumlarinin bozulmasi
hissettikleri Hareketli cocugun immobil hale
gelmesi

Cocugun durumunun kotiilesmesi
Iyilesmeyecek endisesi

Tiipilin ¢ikmasi endisesi

Hastaya zarar verme endisesi
Pozisyon degistirmeme

Uziilme

Anne-baba dokundukg¢a ¢cocugun
giivende hissetmesi

Cok hasta beyni ¢caligmiyor
Umudunun kalmamasi
Hemsirelerin Hastay1 mobilize edince mutluluk
hissettikleri yagsama

Yiiriiyen ¢ocuk goriince tebessiim etme
[s doyumunun artmasi
Mobilizasyonu destekleme

Korku

Diisme riski

Zarar verme endisesi
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Katilime1 hemsireler mobilizasyon durumlari kategorisinde; hastalik ilerledik¢e
mobilizasyonun geriledigini, kontraktiir gelisebildigini, hastalarin durumuna gore

mobilizasyonunun saglanabildigini ifade etmislerdir.

“Hastalik dolayistyla immobil olan var, belirli bir siire sonra kas kaybina ugrayip ayni
sekilde immobil olan var ..... hastaligin siiresi boyunca kroniklegen, basindan sonuna

kadar gitgide daha da kotiiye gidiyor.” H-6

“Kontraktiir gelisiyor ..... zamanla, hastalarimizda gézlemliyoruz. Bazen de mobilize
olan hastalarimiz durumu ve hastalig ilerledikce maalesefki immobil duruma gegiyor.

Bu c¢ok iiziicii bizim i¢in.” H-2

“...Trakeostomili hasta, yanimizda ev tipi mekanik ventilatorii elinde tutup gayet rahat
klinik icerisinde mobilizasyonunu saglyyorduk, yiiriiyorduk ..... diger tiirlii

mobilizasyonlarini sadece yatak igerisinde pozisyon vermek olarak yapiyoruz.” H-1

Katilimer hemsireler bakim uygulamalar1 kategorisinde; hastalara pozisyon
verdiklerini, egzersiz yaptirdiklarini, basi yarasi riski yoniinden izlediklerini ve aileye

egitim verdiklerini agiklamiglardir.

“..Yatak yarasi olusabiliyor ..... hemen kizariyor viicutlart ayni pozisyonda yatmaktan
dolay1. Pozisyon veriyoruz, masaj yapryoruz o bélgeye ..... kremler uygulaniyor, anneyle

birlikte yapryoruz bunu.” H-12

“..Yastiga, devamli ayni tarafa yatirildigindan kulaginin seklinin bozulmasi gibi bir sey
gozlemleyebiliyoruz ve diyoruzki evet anne evde yeterince pozisyonunu degistirmemig

..... bunlart da gozlemledigimiz oluyor ..... onlara tekrar egitim veriyoruz.” H-9

“..Siirekli pozisyon vererek rahatlatmaya c¢alisiyoruz ..... rahatlatma da zaten

servisimizin anahtar kelimelerinden biri...” H-10

“..Hastalarin her giin planlanan egzersizleri var, pozisyon degistirilmiyorsa mutlaka
uyariyoruz. Arkadaslarim o konuda yine egitim yapiyor ..... Yatak yarasindan

korktugumuz icinde bunu yapiyoruz, ozellikle 6nem veriyoruz.” H-3

“...Palyatif hastast yara ac¢ilmaya ¢ok miisait hastalar ..... ¢ok uzun siire yatakta
bagimlilar ..... anneyle iletisime gecerek diizenlemeye ¢alistyoruz ..... stk stk pozisyon

degisikligi yapiyoruz.” H-4

80



Katilimcr hemsirelerden biri immobil hastalarin bakim ihtiyag¢larini karsilarken

tek basina yapabildigini hareketli ¢ocuklarda daha ¢ok zorlandigini ifade etmistir.

“..Bakim verirken aslinda immobil olmalart benim igin bakim verirken iyi geliyor.
Ctinkii hareketli ¢cocuklarda 4-5 kisi tutuyoruz mesela bu sekilde bakim veriyoruz. Ama
bilinci yerinde olmayan makineye baglh olan c¢ocuklarda tek kisiyle de bakim

verebiliyoruz.” H-11

Katilimer hemsireler ¢cocuklarin hissettikleri kategorisinde; ¢ocuklarin agri ve
ac1 cektiklerini, psikolojik ¢okiintii yasadiklarini, depresif hissettiklerini ifade

etmislerdir.

“...Pozisyonunu verirken ¢ok kasilmalart oluyor, onlart gézlemliyorum ..... 0 aci ve

agryt anlayabiliyoruz ..... Vital bulgulara zaten yansiyor.” H-9

“Fiziksel olarak ¢ok agri c¢ektiklerini diistiniiyorum ..... act ¢ektigini yiiziinden

anliyorum.” H-3

“..Psikolojik olarak ..... ¢okiintii icinde oluyorsun ..... etrafinda gelisen hayatin

farkindasin ama igine giremiyorsun.” H-10

“...Daha depresif daha aci verici bir sekilde bir psikolojiyle karsilasiyor. Belki kendine
actma duygusuyla bile karsilasiyor olabilir ..... 6ncesinde bunu yagadigt i¢in sonrasinda

vavag yavas bunun kaybina gittigi i¢in ¢ok yogun duygular yasiyor.” H-6

“...Hi¢ yiiriiyememis bir ¢ocuk yiiriimenin o seyini bilmedigi icin ..... bilinmeyenin
hakkinda ..... birsey hissedeceklerini ¢ok diistinmiiyorum. Ama yiiriiytip de sonradan
hani yataga bagimli olan c¢ocuklar bence ¢ok olumsuz seyler hissedebiliyorlar,
vetersizlik duygusu iste pasifize olma, yani 6liim korkusu ..... onlart da diistinebilirler

agir hastalitk donemlerinde oyle.” H-2

Katillmecr  hemsirelerden  biri  ailelerin  hissettikleri ~ kategorisinde;
mobilizasyonun gerilemesi ile cocugunun durumunun kétiilestigini diisiinerek ailenin
bu durumdan olumsuz etkilendigini ifade etmistir. Bir diger katilimci ise ailelerin
pozisyon verme konusunda, ekipmanlara zarar verme, ¢cocuguna zarar verme endisesi

yasadigini ifade etmistir.
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“...Ailenin de duygu durumu bozuluyor. Cok hareketli olan bir ¢cocugu zamanla immobil
..... hdle gelebiliyor ..... cocugum daha da kétiilesti ya da daha iyi olmayacak gibi

durumlara, diistinmeye sevk ediyor.” H-11

“..Sorguladim hasta yakinini, iste tiipii ¢ikar diye korkmus ..... hastaya zarar vermemek

icin pozisyonunu degistirmemis.” H-3

Katilimcer hemsireler hemsirelerin hissettikleri kategorisinde; hastalar mobilize
olduklarinda mutlu olduklarini, ayn1 zamanda yarar saglarken zarar vermekten endise

ettiklerini ifade etmislerdir.

“..Mobilize olunca ..... ¢ok biiyiik bir mutluluk yasiyoruz, servisimizde yiiriiyen bir
¢ocugu goriince, herkeste o giin boyle bir tebessiim ..... O da bizim aslinda doyumumuzu

cok artirtyor.” H-2

“...Mobilizasyonu desteklemeye ¢alistyoruz. Ama bu durumda da sey korkusu olusuyor
agtkgasi, bir saghk ¢alisam olarak, diisme riski ..... Yarar saglamaya ¢alisirken zarar

verebilecek miyim endisesi oluyor.” H-8

Katilimc1 anneler mobilizasyon durumu kategorisinde; hastalik nedeniyle
cocuklariin hareketlerinin etkilendigini, hastalik ilerledikge mobilizasyonda gerileme
oldugunu, cihazlardan dolayr hareketlerinin kisitlandigini, yasadiklart olumsuz

deneyimlerden ve kullandiklari ilaglardan etkilendiklerini ifade etmislerdir.

“..Dogum yaptigim zaman Y.... u ben bile farkettim hareketini, ¢iinkii cok gevsek bir
bebekti.” A-9

“Hipotonikmig, hipotonik ne oldugunu bilmiyordum ¢ok iiziiltiyordum, diyordum

hipotonik ne anlama geliyor. Hani boyle gii¢siiz bebek manasina geliyormus megerse.”

A-8

“..Her yasadigi olumsuzluk bir tik geri ¢ekti ..... sirtint dayayarak oturabiliyordu,
kendini kaldirabiliyordu ..... Ama su an hi¢hirini yapmiyor ..... Oturtuyorum mesela

direk boyle kendini saliyor hani elleriyle hi¢chir kuvvet almiyor.” A-2

“..14 aylikt yiirtiyordu ¢ocuk ..... alti aylikken oturdu, bir yasindayken emekleyip 14
aylikken de yiiriimeye baslayan bir ¢ocuktu. Bir anda biz bu ¢okiise girdik.” A-5
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“..Kazadan énce yerinde duramayan kipwr kipwr bir ¢ocuktu hani oglum otur hi¢ mi
yorulmuyorsun hani biraz dinlen dedigimiz bir ¢ocuktu. Su an hani bilmiyorum i¢

diinyasini ..... basketbol oynamaya gidiyordu gitar ¢aliyordu...” A-6

“...Bir yamimn iistiine yatirirsan kendini dogru diizgiin ¢eviremiyor sen yapmadigin

stirece. Cani acisa bile eli altinda kalsa bile elini cekme kabiliyeti yok.” A-8

“Normal bir bebek gibi hareketli sadece cihazlardan kaynakli kisitlaniyor. Normal bir
bebek su an oriimcekte fellik fellik gezerken benimki daha yatakta.” A-1

“..Her dokunan bir kan ornegi alayim ya da tansiyonuna bakayim ..... diye
dokunduklart igin ..... artik egzersiz igin bile dokunulmak istemiyor. Bunu da ev
ortaminda agacagimizi diigiintiyorum ..... dokunulmaya dokunulmaya unutacak ama ben
dokundukga iste babasi dokunduk¢a daha kendini giivende hissettikge bir seyler olacak
diye diisiiniiyorum.” A-1

“...Onceden daha hareketliydi ama sonradan ilaglarin etkisiyle hareketleri azaldi .....
Daha sonra ilaglara alisti, fizik tedaviye gotiirdiik ..... hareketlenmeye baslamisti bu
sefer gene bir yogun bakim siirecimiz oldu ..... simdi burda birazcik daha béyle ellerini

kollarini daha hareket ettirmeye basladi.” A-T1

Katilimer anneler ¢ocuklarimin yataga bagimli hale gelmesiyle hayata

kiistiiglinii, umutlarinin tikkendigini ifade etmislerdir.

“..Hi¢ birsey anlamiyor zaten ¢ok hasta beyni ¢alismiyor ..... diyip yatirtyoruz, bu
cocuklar bu sekilde daha ¢ok yataga bagimli oluyor. Daha ¢ok hayata kiistiyor.” A-3

“Ilk baslarda hareket etme kabiliyeti dahada bir fazlayds, artik eskisi gibi degil, dogru
diizgiin basim boyle kipirdatacak durumda degil ..... bana mi éyle geliyor yoksa benim

umudum mu kalmamis ama éyle.” A-8

4.9. Oyun ve Eglence

Oyun ve eglence temasi; oyun ve eglence ihtiyacina yonelik girisimler,
cocuklarin hissettikleri ve annelerin hissettikleri kategorilerinde agiklanmistir (Tablo

14).

83



Tablo 14. Oyun ve eglence temasi, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar
Oyun ve Oyun ve eglence Mesguliyet odasi
eglence ihtiyacina yonelik = Hasta odasi disinda bir yer

girisimler

Hastanin hosuna gitmesi
Oyuncak

Oyun oynama

Mobil hasta

Hareketli hasta

Bicir bicir bir servis
Dogum giinii partisi

Kitap okuma

Sevdigi oyuncak veya nesneyi
yatak bagina koyma

Sark1 soyleme

Eglendirme

Bakima yonelince oyun
oynayamama

Miizik dinletme

Boyama kitab1

Boyama yaptirma

Agriy1 dindirme

Hastane korkusunu yenme
Oyun ¢ag1

Annenin ¢ocuguyla konusmasi,
ilgilenmesi

Kucaga alma

Ses ¢ikaran, sallanan, 151kl1
oyuncaklar

Salincak

Bebek arabasiyla gezdirme
Dans, miizik

Cizgi film izleme

Cocuklarin
hissettikleri
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Oyun ihtiyaci

Gililimseme

Cocugun rahatlamasi

Mutlu olmasi

Ufak seylerle mutlu olabilme
Yatakta oynama

Neseli olma

Yatakta ziplama

Pozitif geri bildirim
Dokunulmaktan mutlu olma
Sevilmekten mutlu olma
Ilgilenilmesinden ve
konusulmasindan mutlu olma
Hastane ortamini istememe
Hastaneden korkma



Tema Kategoriler Kodlar

Ilgi isteme

Eglendirme

Miizik dinlemeyi sevme
Kahkaha atma

Ugan balonlar1 sevime
Alkis yapma

Miizik aleti kullanma
Oyun oynamay1 sevmesi
Ufak seylerden mutlu olma

Annelerin Hasta yakinlarinin deneyimlerini
hissettikleri paylagmasi

Anksiyete

Etkilesim

Annelerin nefes aldigi, desarj
oldugu yer

Annenin rahatlamasi

Annenin mutlu olmasinin bakima
pozitif yansimasi

Yaratici olma

Oyun iiretme

Cocugunun oyuncaklar yerine
ekipmanlariyla oynamasindan
dolay1 liziilme

Katilimer  hemsireler oyun ve eglence ihtiyacina yonelik girisimler
kategorisinde; hastalar i¢in 6zel bir alan olusturuldugunu, dogum giinii kutlamalar1
yaptiklarini, oyuncak, masal kitaplari, boyama kitaplar1 temin ettiklerini; bunlarin

hastalar1 pozitif yonde etkiledigini, mutlu olduklarini ifade etmislerdir.

“..Mesguliyet odasi onlar icin ozel olarak dizayn edildigi icin ..... hasta odasinin
disinda bir yer gormek, giizel de bir yer gormek ..... onlarin tabikide ¢ok hosuna
gidiyor.” H-7

“...Bir stirii oyuncagimiz var mesguliyet odasinda fakat bunlarin hepsi genelde mobil
olan hastalar i¢in. Biz a¢ildigimizda bicir bicir bir servis oldugu igin ¢ok timitlerle

vapmigstik...” H-6

“...Cocuklara dogum giinii partileri yapiyoruz. Iste yeni yilda yeni yil siislemeleri yeni

il sapkalart gibi, yeni yil sevincini coskusunu yasatmaya ¢alistyoruz.” H-2

“...Oynayabilecek ¢ocuklar i¢in barbie bebek, kuleler falan onlari veriyoruz. Annelere

veriyoruz kitap okumalart i¢in, anneler ¢ocuklarina kitap okuyorlar.” H-1

85



“...Hastanin yatagimin basinda sevdigi bir oyuncagi ya da ¢ok sevdigi bir nesneyi
koyarak ona iyi hissettirmeye ¢alistyoruz ..... sarkilar miizikler vs oyunlar acarak .....

onlart eglendirmeye ¢alistyoruz.” H-11

Katilimer hemsireler ¢cocuklarin hissettikleri kategorisinde; ¢ocuk denince akla
oyun ihtiyact geldigini, sarkilar sdylediklerini, miizik dinlettiklerini, birlikte zaman
gecirdiklerini ve hem ¢ocuklardan hem annelerden olumlu geri bildirimler aldiklarini

ifade etmislerdir.

“..Cocuk denince oyun ihtiyaci aklima geliyor direk. Bu cocuklarin bir ¢ogu cp li
hastalar, bazilar: anliyor bazilar: anlamiyor. Burada yatan ¢ocuklarin ¢oguyla biz oyun

oynamiyoruz. Ciinkii asil amacimiz bakima yoneldigimiz icin ..... yapamiyoruz.” H-5

“...Cocukluk ¢ag ozellikle oyun ¢agi oldugu i¢in zaten hani ¢ocuklarin hi¢ istemeyecegi

bir durum hastane ozellikle.” H-11

“Bazen miizik dinletiyoruz genelde kiiciik ¢ocuklarda daha ¢ok ise yariyor ..... gozleriyle
boyle azicik da olsa giiliimsemeye ¢alismalarini gérmek bile ¢ok giizel oluyor ..... Biitiin

gtintin bir karesi bile olsa degiyor bazen.” H-6

“...Cocuklarin basinda sarkilar soyliiyoruz ..... hem ¢ocugu rahatlatiyor mutlu ediyor,

hem biz ayni sekilde ..... anneler de rahatliyor.” H-5

“Cocuk iste, herseyden mutlu olabiliyor yani. En ufak birseyden mutlu olabiliyor
gercgekten.” H-9

“Kiigiik bir cocugumuz vardi ..... yatakta oynuyorduk, ¢ok neseliydi, ziplyyordu yatakta
hatta, trakeostomisi vardi ev tipine bagliydi ama hareketli bir ¢cocuktu. Hasta yakini da
bizim oyuncaklarla gelip onunla zaman ge¢irdigimizde ¢ok mutlu olmustu, ¢ok pozitif

ayrilmislardi.” H-3

“En ¢ok dokunmaktan ¢ok mutlu oluyorlar ..... dokunulmaktan sevilmekten mutlu

oluyorlar ..... onlarla ilgilenilmesinden, konusulmasindan mutlu oluyorlar.” H-11

Katilimc1 hemsireler annelerin hissettikleri kategorisinde; annenin mutlu
olmasimnin bakima yansidigini, hasta yakinlarimin etkilesimde bulunmalarinin

anksiyetelerini azalttigin1 ve desarj olduklarini ifade etmislerdir.
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“..Annenin, ¢ocugunun dogum giinii oldugunun bilinmesi, onun hatirlanmast,
hatirlandigi i¢in mutlu olmasi. Annenin mutlu olmasi demek bakimin artmasi

¢ocugunun arti yonde pozitif yonde gelismesi demek.” H-8

“Hasta yakinlarimiz da deneyimlerini bir arada paylassinlar diye, anksiyeteleri azalsin,
etkilesimleri artsin diye bir oda ayarladik. Ve bu odada oyuncaklarda var ..... gidebilen

hastalarimiz ..... orda oyun oynayabilsin diye.” H-3

“...Mesguliyet odasi bizim i¢in annelerin biraz nefes aldigi, desarj olduklart bir yer

haline déniistii. Biz orayi ¢ocuklar i¢in yapmistik.” H-7

Katilime1 hemsirelerden biri oyun ve eglence ihtiyacina yonelik girisimlerin
hastanin agr1 ve korkularini1 giderdigini, ¢ocuklarin hemsire algisini etkiledigini ifade

etmistir.

“...Boyama kitaplarimiz var ..... boyama yaptiriyoruz ..... agrilart dindirmek igin .....

hastaneden korkmamalari, bizden korkmamalar: agisindan gayet giizel oluyor.” H-7

“..Hemsire ..... damar yolu agan igne yapan, elinde boya kitabiyla gittiginiz zaman
¢ocugun karsisina hemgire formasiyla, ¢cocuk tabi ..... sen nasil bir hemsiresin oluyor
yani. Senin elinde igne olmasi gerekiyor boyama kitabi ya da oyuncak degil diye

diigiiniiyor.” H-7

Katilimcer anneler oyun ve eglence ihtiyacina yonelik girisimler kategorisinde;
cocuklartyla konustuklarini, kucaklarma aldiklarimi, ilgi gosterdiklerini, sarki
sOylediklerini, ses cikaran, 151kl1 ve sallanan oyuncaklari, ugan balonlar1 sevdiklerini,

video izlediklerini, gezdirdiklerini ifade etmislerdir.

“.dlgi istiyor o an belli zaten hani beni eglendir diyor zaten giézbebeklerinden.
Alryorum karsima soyle iki avcumun arasina kafasini iste sen numaracisin, sen ¢ok
fenasin, iste sen ¢ok simarik oldun benim basima falan derken o bagslyyor zaten

giilmeye...” A-1

“Kucagima aliyorum ..... sevdigi bir tane sarki var siirekli onu soyliiyorum ben ona.”

A-8

“...Miizik dinlemeyi ¢ok seviyor ..... biz burda miizik agiyoruz ..... kahkahalar atryor o

esnada ..... bir miiziktir onun icin mutluluk.” A-3
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“...Ugan balonlari ¢ok sever ..... oyuncaktan ses ¢ikmaywmca alir firlatir onu ..... Kisith

yani oyuncaklari. Ses ¢ikaran, sallanan oyuncaklar.” A-2

“..Bahgeye bir salincak kurduk mesela, salincag: var ..... bebek arabasina bindirip
mahallede gezdiriyoruz ..... bunlara bayuryor mesela ..... Ama bash basinca miizik ve

dans E..... in vazgegilmezi. ” A-3

“Jenga oynamasini ¢ok seviyoruz. Biz oynuyoruz o seyrediyor. Biz ozellikle her

defasinda deviriyoruz ve o kahkahalar atiyor, bu bizim hosumuza gidiyor.” A-4

“Isikli oyuncaklar dikkatimizi ¢ekiyor ¢ogunlukla ..... 151kl yerlere vuruyor, vurdukga

da miizik sesi ¢ikiyor bu onun hosuna gidiyor.” A-4

“Kukuli bizim vazgec¢ilmezimiz. A¢ariz izler, mutlu olur, giiler, alkis yapar. Alkis biliyor,

alkis yapar, eslik eder.” A-2

“E.... gitar ¢alryordu, onun gitarini gérebilecegi ..... duvara astik ..... gitarini hig elinden
diigtirmiiyordu ..... gitar calan bir abisi var o geliyor iste eve onun sevdigi sarkilart

calyor, gitar ¢aliyor, sarki soyliiyor ona.” A-6

Katilimer annelerden biri ¢ocugunun oyun ihtiyacini karsilamak i¢in yaratic

olabildigini ifade etmistir.

Katilimc1 annelerden biri ¢ocugunun oynamasi i¢in oyuncaklar aldigini fakat

maske, kablo gibi kendisine bagl ekipmanlarla oynadigini, liziintiistinii ifade etmistir.

“..Anne olarak ..... evde oyuncak almigsiniz, bekliyor onu. Bebeginiz burada hood ile
oynuyor, maskesiyle oynuyor. Iste ne bileyim ayagina taktiginiz prop la oynuyor,
birbirine siirtiip ¢ikartmanin derdinde falan boyle. Bakip giiliiyorsunuz anca, iginiz

acryarak giiliiyorsunuz...” A-1
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4.10. Cinselligin ifadesi

Cinselligin ifadesi temasi; bakim uygulamalar1 ve mahremiyet kategorilerinde

aciklanmustir (Tablo 15).

Tablo 15. Cinselligin ifadesi temasi, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar
Cinselligin Bakim Bakimin bir pargast
ifadesi uygulamalari Perine bakimi1

Yas ozellikleri

Cinsel egitim

Cinsel bakim

Peri-anal bakim

Aileye egitim verme

Regl takibi

Kanama takibi

Yas ve fiziksel ozelliklerine gore
degerlendirme

Cinsel yonden gelismedigini
diistinme

Adet goren hasta

Kisisel temizlik

Ergenlik gelisimi

Tiiy temizligi

Inmemis testis

Mahremiyet Mahremiyete 6zen gosterme
Cocugun rahatsiz hissetmesi
Bakim

Katilimc1 hemsireler bakim uygulamalari kategorisinde; hastalar1 yas gruplarina
ve fiziksel durumlarina gore degerlendirdiklerini, perine bakimi yaptiklarini, anneye

egitim verdiklerini, kanama takibi yaptiklarini ifade etmislerdir.

“...Cinselligi sadece bakimin bir par¢asi, perine bakimi olarak ele alyyoruz. Onlarinda
vas durum, yas ozelliklerine gore cinsel egitim vermiyoruz ya da yasa gore cinsel bakim

yapmiyoruz. Sadece peri-anal bakim, perine bakimi seklinde yapiyoruz.” H-2

“...Hastaya yonelik bir egitimde bulunamayacagimiz igin hep anneye, yamnda kim

refakatgisiyse ona anlatiyoruz.” H-4

“...Cocugun ..... reglinin takibini yapabiliriz ..... Kanama takibi yapabiliriz ..... cocugun
vas grubuna ve fizyolojik durumuna gore degerlendirip eger anormal birsey varsa
bununla ilgili girigim yapiyoruz.” H-6
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Katilimc1 hemsireler mahremiyet kategorisinde; hastalarin mahremiyetlerine

0zen gosterildigini ifade etmislerdir.

“..Cocuk bu durumda hani ne hissediyor, biiyiik ihtimalle mahremiyetinin adin
koyamasada mahremiyetine dikkat edilmezse rahatsiz  hissediyordur  diye

diigtiniiyorum.” H-8
“Bakim sirasinda mahremiyete ozen gosteriyoruz.” H-3

Katilimc1  hemsirelerden biri hastalarin  cinsel anlamda gelismedigini
diisiindiigiinii, su ana kadar bu yonden bakim vermedigini ifade ederken, bir diger

katilimci bir kez adet goren bir hastaya bakim verdigini ifade etmistir.

“...Cinselligi gelistigini diigiinmiiyorum. Ciinkii zaten o kadar biiyiik, ergenlige girmis
cocuklarla ben ¢ok az karsilastim. O yiizden hani su ana kadar hi¢ o yonden bir bakim

vermedim acikcasi.” H-9

“..Bir kez sahit oldum sadece adet goren bir hastaya. Ciinkii adet gérdiigiinii
bilmiyorsak bir kanamasi oldugunu bile sanabilirdik. Aileye ben korktum sordum

n’oluyor nesi var diye.” H-4

Katilimer anneler bakim uygulamalari kategorisinde; cocuklarinin genital bolge
temizligini yaptiklarini, fiziksel durumlari ve ergenlik doneminde ortaya g¢ikan

degisikliklerden s6z etmislerdir.

“...Kisisel temizligini baba iistleniyor. Onun haricinde bilmiyorum .... Erkek ¢ocuk

oldugu icin daha rahat yapiyor.” A-6

“..Ergenlik gelisimi hakkinda daha tiiylerimiz yok bir temizlik yapmiyoruz ..... Ufak
ufak hirginligi bagirmasi iste bir kere sa¢ yolmasi varsa simdi daha fazla var. Iste
isitrmast yoktu ufak ufak boyle beni isirdigimi farkediyorum ..... hani bizim i¢in ozel

bolgeler onemli, silinmesi temizlenmesini yapiyorum.” A-4

“Dogustan zaten inmemis testis. Hi¢ inmedi. Yani torbasina inmedi. Bizim
cocuklarimizin torbalari yok yani yeri var ama oyle normal saglikli bebekler gibi degil.”

A-2
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4.11. Uyku

Uyku temast; uyku diizenini etkileyen faktorler, uyku diizeninde bozulmanin

cocuga etkileri ve bakim uygulamalari kategorilerinde agiklanmistir (Tablo 16).

Tablo 16. Uyku temasi, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar

Uyku Uyku diizenini Genel durumu koétii hasta
etkileyen faktorler Vital bulgu takibi

Uyku konforunu saglayamama
Tikanma

Aspirasyon ihtiyaci
Nobet gecirme

Ates

Pediatrik palyatif hastasi
Uyku diizeninin olmamasi
Uykuya meyilli olma
Uyumama

Solunum sikintisi
Kaliteli uyku uyuyamama
Biyolojik rahatsizlik
Agn

Hastane ortami

Biling durumu

Ortam degisimi

flaclar

Ist

Isik

Grdlti

Dokunma, temas
Uykunun boliinmesi
Damar yolu denemek
Mama saati

Saglikli uyku uyumama
Giivende hissetme

Anne faktorii

Yogun bakimda kalma
Anne ile uykuya daha rahat dalma
Sakin ve giivenli uyku
Gece-glindiiz kavraminin
olmamasi

Kasilmalar

Ates

Derin uyku uyuyamama
Aclik

Aglama

Altin1 kirletme

Pozisyon degistirme
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Tema Kategoriler Kodlar

Uyku diizeninde Cocugun ifade edemedigi
bozulmanin rahatsizlik

cocuga etkileri Yiiz/goz altinin ¢cokmesi
Sikintili olma

Huzursuz olma

Ajite olma

Gilindiiz uyuma ihtiyact duyma
Genel durumda bozulma
Nobetlerinin tetiklenmesi
Huzursuzluk

Huysuzlagma

Cocuk uyumadiginda anne de
uyumuyor

Stirekli uyuma

Glindiiz fazla uyuyunca gece az
uyuma

Aglama

Tansiyonunun yiikselmesi
Solunumunun diismesi
Nabzinin yiikselmesi
Dolagiminin bozulmasi

24 saat aglayan ¢ocuk

Cilgin ruh hali

Go6z altlarinin mor olmasi
Hir¢inlagma

Kendini aglayarak ifade etme
Eziyet etme

Bakim Vital bulgu takibi
uygulamalari Fiziksel faktorleri en aza indirme
Uykunun 6nemini anlatma
Nobet gecirme riskini anlatma
Masaj

Lavman uygulama

flag tedavisi

Sevdigi bir esya ile uyumasinin
saglanmast

Kendi haline birakma

Apne cihaz1 kullanma, ¢ocugun
uyum saglamasi

Ailelerin ortak sorunu uyku
Altin1 temizleme

Mamasini verme

Aspirasyon yapma

Miizik agma

Sevme, oksama

Kucakta uyutma

Sessiz ortam saglama

Pozisyon

Pijama giydirme
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Katilimer hemsireler uyku diizenini etkileyen faktorler kategorisinde; cocuklarin
hastalik, aspirasyon ihtiyaci, ates, konviilziyon gibi durumlar, hastane ortami,
kullandiklar ilaglar, giiriiltii gibi etkenler nedeniyle olumsuz etkilendiklerini, ¢ocugun
giivende hissetmesinin ve annesinin yaninda olmasinin uyku kalitesini olumlu yonde

etkiledigini ifade etmislerdir.
“Cocuklar i¢in uyku problemi esittir bence ¢cocugun ifade edemedigi rahatsizlik.” H-8

“Durumu kotii hastalarda saat bast 2 saatte bir baktigimiz icin (vital bulgular) ¢ogu

cocugun uyku konforunu saglayamiyoruz.” H-2

“Ya tikamyorlar aspirasyon ihtiyaglart oluyor ya nobet gegiriyorlar ya atesleri oluyor
..... rahatsizliklarindan kaynaklanan bir siirii faktor uykularini engellediginden

maalesef pediatri palyatif hastalari igin uyku sikinti.” H-7

“Bir uyku diizenleri oldugunu diisiinmiiyorum ben ..... va uykuya ¢ok fazla meyilleri
oluyor ya da hi¢ uyumuyorlar. Ciinkii bir solunum sikintist onlari uyutmuyor. Saatte bir

aspirasyon ihtiyaglari var ..... kaliteli uyku uyuduklarimi diigiinmiiyorum.”” H-5

“...Cocugun herhangi bir biyolojik rahatsizligi yoksa rahat uyuyabiliyor ...... biyolojik
olarak rahatsizligi varsa bu uykuya da yansiyor ¢iinkii agrist var agrim var diyemiyor,

solunumu sikintili diyemiyor.” H-8

“...Hastane ortamini bence hissediyor c¢ocuklar bilinci, konfii bile olsa. Ortam

degistirdigi icin bile uyku diizeninin degistigini diisiiniiyorum.” H-12

“Uykunun bir¢ok seyle baglantili oldugunu diigiiniiyorum ben bizim ¢ocuklarimizda.
Aldiklart ilaglarla, 1swyla, 1sikla, giiriiltiiyle, dokunmayla, temasla hani hepsiyle bir
biitiin... “ H-2

“...Uyku siirekli boliintiyor bence ..... ilag gotiiriiyoruz ..... damar yolu denemek zorunda
kaliyoruz. E annesi gece de mama veriyor mesela hani bu sekilde iste 151tk yaniyor .....

cok saglikly uyku uyuduklarim diisiinmiiyorum.” H-4

“...Glivende hissetmek uykuya dalmak igin bas faktorlerden biri. Cocuga hi¢bir girisim
yok ama ¢ocuk gecenin ikisinde uyanik ve bakiyor. Ne derdi var acaba bu ¢ocugun diye

diigtiniiyorsunuz.” H-5

“Yogun bakimdan gelen hastayla annesi yaminda olan hasta arasinda ¢ok biiyiik bir

fark var ..... anne faktorii ortaya girdiginde ¢ocuklarin uyku kalitesi artiyor.” H-8
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“...Annenin yaninda olmasi ¢ocugun uykuya ¢ok daha rahat dalmasini ¢ok daha sakin

ve giivenli bir sekilde uyumasini saglyyor.” H-6

Katilimc1 hemgireler uyku diizeninde bozulmanin ¢ocuga etkileri kategorisinde;
kaliteli uyku saglanamayan hastalarda ¢okmiis g6z altlar1, huzursuzluk, ajitasyon, genel

durumda bozulma gibi durumlar gézlemlediklerini ifade etmislerdir.

“..Fiziksel olarak ..... yiizleri vs goz altlari ¢okmiis oluyor ya da iste sikintili oluyorlar.

Cok huzursuz oluyorlar.” H-11

“Ajite oluyorlar genelde ya da gece uyuyamayanlar giindiiz biitiin giin uyuma ihtiyaci
duyuyor ..... boyle olan hastalarimizda birkag giin sonra genel olarak yani genel

durumunda bozukluklar goriiyoruz.” H-3

“..Cok saghkli bir uyku diizenleri oldugunu diisiinmiiyorum. Hatta ..... uykudan
uyanmanin, ..... gecenin bir vakti bir 15181 agmanmin ¢ocuklarin nobetlerini tetikledigini

..... uyku diizeninin bozulmasinin da ¢ocuklara huzursuzluk verdigini diistintiyorum.” H-

“...Kendimiz bile uykusuz kaldigimizda huysuzlasabiliyoruz yani ¢ocuktada o oluyor
tabiki ayni sorunlar. Aileye de yansvyor ister istemez, ¢ocuk uyuyamadigt i¢in anne de

uyuyamiyor.” H-12

Katilimer hemsireler bakim uygulamalar1 kategorisinde; uyku diizenini
saglarken fiziksel faktorleri en aza indirmeye calistiklarini, medikal tedaviye

yoneldiklerini ifade etmisledir.

“...Fiziksel faktorleri en diistige indirmek. Anneleri bu konuda bilinglendirmek ozellikle
..... ayni odayi paylastigi diger anneler olabilir ..... Uykunun onemini ..... nébet risklerini

bunlart konusuyoruz.” H-6

“..Distanseyse masaj yapilip, bosaltim olmadiysa doktora haber verilip, lavman

vapilir, bu onun uyku diizenini kesinlikle etkiler ve diizelir.” H-10

“Mesela melatonin gibi ilaglarla diazem gibi, mecburen disardan ilaglarla uykuya da

destek saglyoruz.” H-2

Katilimc1 hemsirelerden biri ¢ocuklarin sevdigi bir esya ile huzurlu uyuduklarini

ifade etmistir.
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“...Bazilarmmin belki bir battaniyesi oluyor onla huzurlu uyuyor ¢ocuk.” H-9

Katilimci anneler uyku diizenini etkileyen faktorler kategorisinde; ¢ocuklarmin
gece-giindiiz kavraminin olmadigini, uyku diizeninin degisken oldugunu, kullandiklar
ilaclarin, agr1, ates, giindiiz uyuma gibi durumlarin, bakim ihtiyaglarinin uyku diizenini

etkiledigini ifade etmiglerdir.
“Gece giindiiz kavrami yok. Siirekli uyuyor.” A-8

“Uykusu keyfine gore degisiyor. Keyfi yerindeyse giizel uyuyor, keyfi yerinde degilse
her bebek gibi uyanip duruyor.” A-1

“..Ilaglarn etkisiyle bazen uykuya daha meyilli oluyor bazen daha ¢ok boyle kasilmast

olup hi¢ uyumadigr zamanlar oluyor.” A-7
“Eger atesi olmazsa agrist olmazsa vs bunlar disinda giizel, uyku diizeni var.” A-5

“..Giindiiz biraz fazla uyursak, gece ¢ok az uyuyoruz veya kesinlikle derin uykular:

yok.” A-4
“Gece bir ya da iki defa uyanir. O da aciktigi i¢indir mutlaka.” A-10

“Gece ..... mesela aglar ¢ok fazla aglar, ya kendini kirlettigi icindir ya da pozisyonunu

degistirmemi istedigi icindir ..... yon degistiririm tekrvar uykuya dalar...” A-5

“..Tedavi veya ila¢ almaya ¢alistigimizda onlar da fayda etmiyor. Onun igin kendi

haline bwraktik, daha dogrusu o bizim yasamamiza degil biz onun yasamina alismaya

basladik.” A-4

Katilimc1 annelerden biri kullandiklar1 apne cihazinin ¢ocugunun uyku diizenini

olumlu yonde etkiledigini, cocugunun da alistigini ifade etmistir.

“...Apne cihazina basladik ya gece ¢ok giizel uykusunu aldigi i¢in, giindiiz bazen uyumak
istemiyor ..... artik o da alisti, goziimiin i¢ine bakiyor béyle hani artik tak da uyuyayim

dermis gibi. Aynen takmadan wuyumuyor gercekten. Cok akillilar ashinda bizim

cocuklar.” A-2

Katilimci annelerden biri hastane ortaminda diger hastalarin ve ailelerinin uyku

diizeni konusunda benzer sorunlar yasadiklarini ifade etmistir.

“...Tek kendi sorunum saniyordum ben de, hastaneye gelince gercekten hepimizin ayni

sekilde sorunlart oldugunu farkettim.” A-4
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Katilimer anneler uyku diizeninde bozulmanin ¢ocuga etkileri kategorisinde;
cocuklarinin agladiklarini, vital bulgularinin degistigini, géz altlarinin morardigini,

hir¢inlastiklarini ifade etmislerdir.

“..Kendini kaybediyor ..... aglayp siirekli artik tansiyonlart ¢ikiyor, solunumu iste

diigtiyor, nabzi yiikseliyor, dolasimi bozuluyor.” A-7

)

“Ne yaparsak yapalim E.... hi¢bir sekilde uyumuyor ve 24 saat aglayan bir ¢ocuktu.’
A-3

“Ruh hali ¢ilgin oluyor. Goz altlart mor oluyor. Siirekli bir sersem hali oluyor.” A-4

“Hem uyumak istiyor hem yemek yemek istiyor. Bu sefer hir¢inlasiyor, agliyor, yatirsan

yvatmuyor, kaldirsan uyanik durmuyor ..... ¢cok sikintili donemler gegirdik yani.” A-2

“..Uyumaz yani, uykusu olsa da uyuyamuyor. Bu sefer kendini siirekli aglayarak ifade
ediyor. Hani nasil saghkl bir cocuk uyuyamaz artik béyle etrafa sey yapar eziyet yapar
eder onun gibi.” A-3

Katilimc1 anneler bakim uygulamalar1 kategorisinde; c¢ocuklarmin fiziksel
ithtiyaclarmi ve bakim ihtiyaclarini karsiladiklarini, miizik dinlettiklerini, masaj
yaptiklarini, kucaklarina aldiklarini, pozisyon verdiklerini, sessiz bir ortam saglamaya

calistiklarinmi ifade etmislerdir.

“...Gece uyandi mi bakarim temizlerim mamasini veririm iste aspirasyonu yaparim once

sonra mamasini veririm. Iste sonra iste hareket falan yaparim hani biraz cani sey olsun

bir daha hafif.” A-9
“...Miizik agtigimizda daha boyle rahat keyifli uyuyor.” A-6

“Masaj yapiyorum ..... Kucagima alryorum boyle seviyorum oksuyorum ...... Karnin
boyle ovuyorum, ayaklarimi ovuyorum. Kendini iyi hissetsin diye ..... Saglarini

oksuyorum.” A-8

“Uyuturken ..... sirtlarint ovuyorum, karnint ovuyorum, bacaklarint ovuyorum onun, o

sekilde onu rahatlatarak o sekilde uyutmaya ¢alisiyorum...” A-3

“...Kucagimda uyumay: ¢ok seviyor, kucak ¢ok istiyor. Cok ozlem duyuyor kucaga...”

A-1
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“Iste onu uyutmak icin elimizden geleni yapiyoruz. Evde veya hastane ortamindaysak
sessiz ortam ya da iste boyle kisik bir ¢izgi film sesi, pozisyon g¢ok onemli bu

cocuklarda.” A-4

Katilime1  annelerden biri  pijama giydirerek c¢ocuguna wuyku saatini

hissettirdigini ifade etmistir.

“Gece pijamalarin giymek zorunda A....., ¢iinkii o uyku konumunu kismen o pijamayla

ona hissettirmeye ¢alistyoruz.” A-4

4.12. Bakim Yiiki

Bakim yiikii temasi; fiziksel yiik, duygusal yiik, maddi yiik ve sosyal yiik
kategorilerinde agiklanmustir (Tablo 17).
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Tablo 17. Bakim yiikii temasi, kategoriler ve kodlar

Tema

Kategoriler

Kodlar

Bakim yiikii

Fiziksel yiik

Temel ihtiyaglarini karsilamanin
zorlugu

Tek basina hareket edememe, yemek
yiyememe

Bakim verme

Cocukla bag basa kalan ebeveyn
Annenin desteklenmesi
Annenin bakima katilmay1
istememesi

Her an hazir durumda olma
Cocugun tikanmasi

Cocugun degerlerinin kotiilesmesi
Enfeksiyon

Hastalik

Zamanla yarisma

Palyatif servisi

Kisisel bakim

Yeme, igme

Annelerin nefes almaya ihtiyag
duymast

Hasta bakimi birimi

Acik cezaevi

Girip ¢ikamama

Cocugunun hayatini kaliteli hale
getirme

Omriiniin sonuna kadar bakma
Bakimda zorluk ¢ekmeme
Kaliteli bakim sunma

Normal hayat

Zor bir hayat

Dikkatli dinleme

Gece-giindiiz uyuyamama

Duygusal yiik

Uziicii

Manevi destek

Annenin kendini su¢lamasi
Inkar, 6fke asamalar

Cocuk haricinde bir hayat
Baska ¢ocuklarimin da olmasi
Umudu olmayan anne

Hem umudu olsun hem umut
baglamasin

Hemsire ve anne arasindaki sert git-
gel

Annenin kabullenmemesi
Evladi i¢in seve seve yapma
En kotiisii olmasin

Bas etmeye ¢alisma
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Tema

Kategoriler

99

Kodlar

Disar1 ¢gikamama

Sil bastan bir hayat

Korku

Korkuyla yatma

Fark edememe korkusu

Elinde geleni yapma

Ustesinden gelmeye calisma
Yasadiklar1 ¢ok zor yasina gore
Cocugunun cektigi actyr gormenin
zorlugu

Ozel bir cocugun anne-babasi olma
Caresizlik

En giizel anne-baba olmaya c¢alisma
Anne-baba goclip gittikten sonra
¢ocugu muhtag olmasin endisesi
Cocugu i¢in yliriiyememe korkusu
Cocugun kendi ihtiyaglarini
kargilayamamasi endisesi
Cocugun hayatin1 idame ettirmesi
endisesi

Vicdanen rahat olmayi1 isteme
Sevebilecegi kadar sevme

Ne kadar yasayacagini bilmeme
Kendine zaman ayirmama
Sikayet¢i olmama

Kimseye muhtac etmeden kendi
ayaklar1 tizerinde durmasini isteme
Caba

Sabir

Dua

Umut

Ben o6ldiikten sonra Allah’a emanet
Insanlik deneyimi

Cocugunu kaybetmekten korkma
Korkuyla yagama

Saglikli bebek bekleme

Kucagina alamama

Yikim

Allah’m takdiri

Allah verdiyse bagimizin {istiinde
yeri var

Cocuguna ait bir diinya hazirlama
Cocuguna hayal ettirme

Goren gozii, eli, ayagi olma

Inkar etme

Care arama

Caresiz kalma

Psikolojik ¢okiintiiye girme
Kabullenme siireci



Tema Kategoriler Kodlar

Suglu arayist

Kabullenememe

Cok zor bir siireg

Kiyaslama

Kendini su¢lama

Hayatinin doniim noktasi

Umut etme

Cocugu yasasin isteme

Goziinilin 6niinde gocugunun ac1
¢cekmesi

Maddi yiik Hastane yatislarinin maddi ytikii
artirmasi

Minimum hastalik

Gizel bir bakim

Iyi egitim

Annenin maddi olarak desteklenmesi
Hasta profili

Hastane derneginden destek almak
Giysi, bez yardimi

Refah diizeyinin yiiksek olmamasi
Cocugunun bakimryla ilgilenmek
icin isten ayrilma

Gelir yok gider ¢cok

Sosyal yiik Bakimin anneye kalmasi

Annenin psiko-sosyal olarak ¢okmiis
olmast

Esiyle iletisiminin bozulmasi
Ailenin destek olmamasi

Ailenin uzatmadig eli yabancilarin
uzatmasi

Saglikli cocuk olmadigi i¢in ailenin
ilgilenmemesi

Torunlarim ziyaret etmemeleri
Devletin sundugu imkanlar

Tedavi kriterleri

Valilik izni

Kampanyalar diizenlenmesi

Katilimer hemsireler fiziksel, duygusal, maddi ve sosyal yonden bakim yiikii
kategorilerinde; hastalarin temel ihtiyaglarini kargilamanin zorlugunu, bakima muhtag
olduklarini, annenin primer bakim verici oldugunu ve desteklenmeleri gerektigini, anne
ile yasadiklar1 stiregleri, annelerin bir kisminin ¢ocuklarinin hastalik durumunu

kabullenmede zorlandiklarin1 ve bakima katilmak istemediklerini ifade etmislerdir.
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“..Tek basina hareket edemiyor, yemek yiyemiyor. Tabiki ¢ok iiziicii. Yani sonugta bana
ihtiyaci var, ben bunu diisiinerek ona bakim vermeye ¢alistyorum. Elimden geleni de

yapryorum onun igin.” H-12

“Genelde hep anneye kalmis bakim ..... pSiko-sosyal olarak ¢ok ¢okmiis durumda ne bir
sosyal aktivitesi var ne bir manevi destegi var, ne maddi destegi var. Cocukla bas basa
kalan bir ebeveyn oluyor. Annelerin de ¢ok desteklenmesi gerekiyor. Hani onun ¢ocugu
oldugunu, yalniz olmadigini, bu siirecin zaten annelerin ¢ogu birde dogustansa kendini

de ¢cok su¢cluyor. Bunu inkdr, ofke asamalariyla yansittigida oluyor bize.” H-2

“..Cocuk haricinde bir hayat var orda baska ¢ocuklar: var, sorumlu oldugu baska

seyler var.” H-5
“...Umudu olmayan anne ¢cocuguna asla bakim vermiyor.” H-7

“...Hem c¢ocuktan umudu olsun istiyoruz annenin hem de ¢ok da umut baglamasin

istiyoruz. Bu arada ¢ok sert bir git gel oluyor anneyle bizim aramizda.” H-7

“...Onceden saglam diye saghkl olarak nitelendirdigimiz ¢ocuklar sonralarda bir

)

hastaligr olusunca anneler asla kabullenemiyor, hi¢chbir seyine katilmak istemiyorlar.’

H-10

Katilimer hemsireler maddi yiik kategorisinde; hastane yatiglarinin maliyeti
artirdi@ini, bakim verenin maddi olarak desteklenmesi gerektigini, hastane dernegi

tarafindan fiziksel ihtiyaglar konusunda yardim yapildigini ifade etmislerdir.

“Hastaneye yatislar arttik¢a konsiiltasyonlar, ultrasonu rontgeni kullandig: ilaglar
maliyeti ¢ok fazla artirtyor. Bence bu ¢ocuklart minimum hastalikla iyi egitimle ¢ok
gizel bir bakimla daha az bir maliyet yapilabilir diye diigiiniiyorum. Ve annenin de tabi

psiko-sosyal, maddi olarak da desteklenmesi gerekiyor.” H-2

“...Hasta profilimizin sosyo-ekonomik diizeyi ¢ok iyi degil ..... hastanemizin dernegi var,
ordan destek aliyoruz siirekli. Hem giysi yardimi hem bez yardimi hem icecek yardimi
..... Ama dedigim gibi genel olarak zaten annelerin ¢ogu Suriyeli. Ondan sonra Tiirk

olanlarinkide zaten ¢ok ekonomik olarak refah seviyesi yiiksek degil. ” H-7

Katilimer anneler fiziksel, duygusal, maddi ve sosyal yonden bakim yiiki

kategorilerinde; bas etme ¢abalarini, destege ihtiya¢ duyduklarini, her an hazir olmalari
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gerektigini, ¢ocuklarini rahat ettirmeye calistiklarini, yorulmadan ellerinden geleni

yaptiklarini, cocuklarinin zamanla yarigtiklarini ifade etmislerdir.
“...Evladim sonucta seve seve yapiyorum, onun rahatligi icin.” 4-3

“Hep diyorumki en kotiisii olmasin, en kotiisii olmasin. Hani bu sekilde olsun. Yani

zorluklari var ama bir sekilde bas etmeye ¢alistyoruz.” A-2

“...Hijyenik olarak bu hastalikta ozellikle palyatifte ¢cok biiyiik destek isteyen iste kisisel
bakima ¢ok biiyiik destek isteyen bir boliim.” A-1

“..Her an hazir orda basinda durman lazim. Ciinkii bizim ¢ocuklar hemen tikaniyor ya
da iste bir isim mi var disariya hayatta ¢ikamiyorsun, hani kapiin ontinde bak disari

’

derken kapinin éniine ¢itkamiyorsun. Ciinkii her an degerleri iniyor her an tikaniyor.’

A-9

“...Bebek gibi ya da bir ¢ocuk gibi degil, ¢cok farklilar. Yani nasil soyleyim her an hazir
olmalisiniz. Aman ¢ocugumu kucagima alirim onu oyalarken mamayr hazirlarim gibi

bir sansiniz asla yok. Her an hali hazirda olmak zorundasiniz.” A-1

“...Her yogun bakim yatisimizda ..... sil bastan oluyor. Sil bastan bir hayatimiz var.
Yoruldum mu haywr yorulmadim. Demek ki bizim i¢in bu hayat ve bu diizen béyle

gidecek, hi¢ yorulmadan hep sil bastant yapmam gerektigini anladim.” A-4

“En ¢ok korktugum sey ..... hani dedim ya yatarken bile korkuyla yatiyoruz ..... va
tikamirsa ya biz yatarken ya farkedemezsek ...... Bizim korkumuz sadece bu ve her zaman
enfeksiyon her zaman hastalik ne bileyim. Her an bizim ¢ocuklar su anda zamanla
ger¢ekten zamanla yarigryor. Her an her saniye her saat bir degil, her an degisebilir.”

A-9

Katilimc1 annelerden biri bakim vericilerin ¢ocuklarin fiziksel bakimlart igin
destege, dinlendirilmeye ihtiya¢ duyduklarini ifade etmis, palyatif servisini agik ceza

evine benzetmistir.

“Palyatif servisinde senelerce kalanda var, bir giin de kalan var ..... cocuklarin
tamamen her seyi size bakiyor ..... anneler su cama ¢ikip bir nefes almaya bile ihtiyag
duyduklart zaman oluyor. Benim nagizane fikrim normal servislerden farkli bir hasta
bakimi birimi olusturulmali. Doniisiimlii olarak ..... annenin dinlendirilmesi ..... Ben 5

dakika asagiya iniyorum diinyalar benim oluyor...” A-1
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“..Acik ceza evi gibi birsey burasi, bir giriyorsunuz g¢ikamiyorsunuz. Cocugunuzu

birakamiyorsunuz ki nasil ¢ikacaksiniz.” A-1

Katilimc1 anneler duygusal yiik kategorisinde; ¢ocuklari i¢in ellerinden geleni
yaptiklarini, zorlandiklarini, caresiz hissettiklerini, korkularini, muhta¢ olmadan
yasamalarini dilediklerini, kaliteli bir bakim sunmak istediklerini, 6nlerinde zor bir

hayat oldugunu, ¢ocuklarini kaybetme korkusu yasadiklarini ifade etmislerdir.

“...Bunun iistesinden gelecegini diistiniiyorum. Normal hayatina devam edebilecegine

inantyorum ve ben de bunun i¢in elimden geleni yapiyorum.” A-10

“..Yasadiklar ¢ok zor yasina gore kiiciikliigiine gore. Bizim de onun ¢ektigi acilar
gormemiz ¢ok zor ama ¢ok da giizel yani boyle ozel bir ¢cocugun annesi babasi olmak
..... bir sekilde onun hayatini kaliteli hale getirebilmek icin elimizden gelen herseyi

yapryoruz...” A-2

“..Caresiziz, tip ¢aresiz, bizler ¢aresiziz ama bizler bir anne baba olarak evlatlarimiza
olabilecek en giizel anne baba olmaya calisiyoruz. Onlara elimizden giictimiiziin

yettigince en iyi anne baba olmaya ¢alisiyoruz.” A-3

“Ben hayatta oldugum siirece babasi hayatta oldugu siirece ..... omriimiiziin sonuna
kadar bakariz ..... biz goc¢iip gittikten sonra hi¢ kimseye muhta¢ olsun istemem yani.

Sadece o yonde korkumuz var.” A-2

“Tek korkum o yani yiiriimezse, kendi ihtiya¢larini kendi karsilayamazsa hani ilerisini
hig¢ diisiinmiiyorum ben. Ya okuyamazsa falan bunlari degil. Olabilir okuyamayadabilir,
belki zihin olarak buna yetmeyecek belki onu kaldiramayacak. Sadece tek korkum hani
acaba yiiriiyecek mi kendi hayatini idame ettirebilecek mi yemegini yiyebilecek mi,

tuvaletine gidebilecek mi bu. Tek korkum bu yani.” A-2

“..Vicdanen ilerde kendimi rahatsiz hissetmek istemiyorum. Ciinkii bebek yani, ben
B...... a bakmakta ne zorluk ¢ekebilirimki yani iki avucumu dolduruyor. Bakabildigim
kadar bakacagim ben bu ¢ocuga. Sevebildigim kadar sevecegim ..... yani yasami zaten

Allah bilir, ne kadar yasayacak onu bilemeyiz biz. Yani giizel, giizel bakmak istiyorum.’

A-5

“..Anne olarak baba olarak elimizden gelen biitiin ¢cabayr gece giindiiz ¢cok fazlasiyla
vapiyoruz. Hi¢ kendimize zaman aywmiyoruz. Bundan da sikayet¢i degiliz hani tek

umudumuz o ¢linkii. Hani umudumuz onu kimseye muhta¢ etmeden kendi ayaklarinin
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1

tizerinde hani durmasini istiyoruz. Biitiin cabamiz, duamiz, sabrimiz o yonde, o sekilde.’

A-6

“Gosterecegim, omriimiin yettigi kadar da gosterecegim. Ama ben oldiikten sonra

Allah’a emanet. Eger ben oliinceye kadar yasarsa, gerisi Allah’a kalmis.” A-8

“Kaliteli bir bakimi sunmak istiyorum. Hani onunda var oldugunu hissetmek istiyorum,
ona sen varsin demek istiyorum mesela ..... normal bir hayat degilmis gibi degilde

normal hayat benimmis aslinda demek istiyorum ben.” A-5

“Oglumu tanimis oldum. Daha zor bir hayat bekledigini gérdiim. Bazi seyleri daha fazla
dinlemem gerektigini fark ettim. Karsindaki yani bu benim insanlik deneyimim de oldu.

Karsimdaki anlatirken artik ¢ok dikkatli dinlemeyi 6grendim yani.” A-4

“..Cocugumu hep kaybetmekten korktum. Oksijen bir sey olacak oksijen makinast
calismayacak bir dakika dahi bir saniye dahi ¢alismasa benim ¢ocugum olecek ve ben

bu korkuyla yasadim. Inanilmaz bir sey. Yani gece giindiiz uyuyamiyordum.” A-1

“...Sagliklr bir bebek bekliyorsunuz. Tamamen farkl seylerle karsilasiyorsunuz. Daha
kucaginiza burada hastane odasinda aliyorsunuz kag¢ ay sonra. Babasi hala daha
almamis kucagina. Yani ¢ok farkl seyler, ¢cok farkl seyler yasamak insani ¢ok yikiyor.”
A-1

Katilimc1 annelerden biri ¢ocugunu akranlariyla kiyasladigini, iiziintiisiinii ifade

etmistir.

“...Cizgi filmi seviyor, ¢ok izliyor ..... Cocuklar oyun oynadiginda ¢ocuklart izler .....
bazen ¢ocuguma bakinca ¢ocugumun arkadaslari var ..... onlara bakinca bazen kendim
diigtiniiyorum simdi benim ¢ocugum bunlar gibi hani o da gezecekti oynayacak derken

ama yine de diyorumki Allah'in takdir hani Allah verdiyse basimizin iizerinde yeri var.’

A-9

Katilimer annelerden biri ¢ocugunun goren gozii, tutan eli olabilecegini,
nefesinin ¢ok degerli oldugunu, hayal ettirerek ¢ocuguna ait bir diinya hazirlamak

istedigini ifade etmistir.

“B..... bes ayliktan 14 ayliga kadar tek gordii. Hani kiiciik bir ¢ocuk ya ilerde ..... ben

gormiiyorum diye 1iiziilen bir ¢ocuk olmayabilir. Ciinkii gérmeyi bilmedi. Hani
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hatirlamaz ..... O yiizden hayal ettirerek, onu kendi diinyasina, ona ait bir diinya

hazirlamak istiyorum ben.” A-5

“...Onun gozii de olabilirim ben, onun eli de ayagi da kolu da herseyi de olabilirim ben
eger yeterki nefes alsin. Nefesi bile benim i¢in ¢ok degerli B..... in. Hani gerekirse hayal

ettiririm ona gormiiyorsa ¢tinkii duyan bir cocuk hayal ettiririm ben ona.” A-5

Katilimer anneler ¢ocuklarinin hastaligini kabullenme siirecinde yasadiklari

inkar, suclu arama, ¢are arama gibi agamalar1 ve endiselerini agiklamiglardir.

“...Once inanmiyorsunuz haywr diyorsunuz benim cocugum engelli olamaz. Ne derlerse
desinler, bunun muhakkak bir ¢aresi vardwr. Tip o kadar ilerlemisken miimkiin degil
benim cocugumun ¢aresiz kalmasi. Illaki birsey vardir. Bakiyorsunuz oraya buraya
gidiyorsunuz birseyler yapiyorsunuz yok. Daha sonra psikolojik ¢okiintiiye giriyorsunuz
zaten. O kabullenme siirecinden sonra bu sefer diyorsunuzki madem bu ¢ocuk hasta bu
nasil benim basima geldi. Bu sefer hatali ariyorsunuz. Doktor mu hatali, ben mi

hataliyim, hamilelikte mi bira hata oldu, bu sefer bir su¢lu arayisina giriyorsunuz.” A-

3

“Ilk basta buraya geldigimde hi¢ kabullenemiyordum A.... in hasta olmaswni ... benim
¢ocugum nasi bu durumda nasil bu sekile geldi nasil biz burdayiz hi¢chir tiirlii
kabullenemiyordum ..... yavag yavasg iste artik kabullenmeye calisiyorum. Cok zor bir

stire¢ hala da zorlu bir siirecin i¢inden geciyorum.” A-8

“Milletin ¢ocugu dogdugu anda bile eve geldigi zaman siirece alisiyorda benim
cocugumun nesi var ..... Hani ¢ok ardina diistiim diye mi cocugum bu halde diye kendimi
bazen ¢ok su¢luyorum. Belki ardina diismeseydim boyle olmazdi. Konustukca kotii

)

oluyorum. Bazen diyorum bu hastaneye geldigim giin hayatimin doniim noktast oldu.’

A-8

“..Benim ¢ocugum nasil bu durumda ..... nasil bu hale geliyor, nasil bu durumdayiz,

nasil béyle kendini toparlayacak iyilesebilecek mi iyilesemeyecek mi...” A-8

Katilimer annelerden biri maddi yiik kategorisinde ¢gocuguna bakim verebilmek

icin isinden ayrildigini ifade etmistir.

“..Kazadan énce ben de ¢alistyordum, E....’nin bakimlariyla ilgilenmek icin isime son

verdim.” A-6
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Katilime1 annelerden biri sosyal yiik kategorisinde; esiyle iletisimlerinin
bozuldugunu, ailesinden destek gormedigini, ziyaret etmediklerini, ailesinden umdugu

destegi yabanci insanlardan gérmesinin kendisini lizdiigiinti ifade etmistir.

“..Esimle bile artik dogru diizgiin iletisim kalmamis. Hani nasil diyim hani bitmis
kopma noktasindayiz biz de. Diger ¢ocugum orda, ailem bana destek ¢ikmiyor, onun
ailesi destek ¢ikmiyor. Cocugum orda ortalikta. Bu sefer biz birbirimize giriyoruz. Hani
o orda ¢alismuryor gelir yok gider ¢ok, cocuklar hasta. Bu sefer biz birbirimizi yiyoruz.”

A-8

“...Cocugum i¢in hi¢chbir sey yapmadilar. O giindiir bugiindiir onlar benim goziimde gitti.
Benim ¢ocugum hasta diye mi bunlar boyle yapiyor diye siirekli diistintiyorum .....
Onlarin uzatmadig eli yabanct insanlar uzatti cocuguma. Iste bu benim ¢ok zoruma
gidiyor. Allah bin kere razi olsun yardim edenlerden ama kendi ailemin vermesini
isterdim sahsen. Yapmadilar. Yapmadilar. Cocugum saglikli bir ¢ocuk olsaydr oyle
vapmazlardir. Derlerdi torunumuz, ka¢ aydwr burda bir kere hastanenin kapisina

gelmiglikleri yok.” A-8

Katilimer annelerden biri sosyal ylik kategorisinde; devletin sundugu tedavi

imkanlariyla ilgili kriterlerin kaldirilmasini umut ettigini ifade etmistir.

“...Bizim tek devletimizden imkan yok. Yani iyilesmeyen ¢ocuklar diyor ama inanki her
giden her alan ¢ocuklar hepsi iyilesti ..... Onun iginde bizim i¢inde bir umut oluyor bizim
cocuklarimiz yasasin istiyoruz. Bizim ¢ocuklarimizin umudu olduk¢a niye bu aciyi
cekiyor biz diyoruz. Insallah en kisa zamanda bizim devletimiz ilaci da getirir ve bu

kriterleri kaldirsin. Insallah tek istedigim bu.” A-9

“Bu ¢ok agwr bir hastalik gergekten bizim ¢ocuklarimiz goziimiiziin oniinde eriyor
gergekten elimizden birsey gelmiyor. Onlarin yani ger¢ekten bir tedavisi var ..... Ama
iste ulagmak ¢ok zor. Kampanyalarla ulasabiliyorlar, valilik izniyle tabi ..... biz de
valilik iznimizi aldik yapiyoruz ..... severek ¢ocuguma bakiyorum. Ama onun goéziiniin
igcine baktigimda ne sesi ¢ikiyor ne hi¢bir sey, gozyaslarindan baska bir sey gelmiyor.

Cocugum her giin aci ¢ekiyor zati her gittigi giin malesef kaslart eriyor.” A-9
4.13. Aile Merkezli Bakim

Aile merkezli bakim temast; aileyi bakima katmanin 6nemi ve aile egitimi

kategorilerinde agiklanmistir (Tablo 18).
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Tablo 18. Aile merkezli bakim temast, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar
Aile merkezli Aileyi bakima Hasta yakinini bakima katma
bakim katmanin 6nemi Aile ile uyum i¢inde olma
Anne kilit parca
Aile en biiylik destekei

Aileyle beraber yiiriitiilen servis
Palyatif servisinin yogun bakimdan
farkli olmas1

Palyatif servisi

Rehabilite etme

Daha iyi duruma getirme

Yasam sartlarini kaliteli hale getirme
Ailenin hastayla saglik ekibinin
arasinda yer almasi

Palyatifin amacit

Aileye bagimsizligin1 saglamak
Hasta yakini 6nemli bir parga
Cocugun yaninda birini istemesi
Anne kokusu

Mekanik sesler

Ailenin hastayla saglik ekibinin
arasinda klmasi

Hastanin uzun siire yogun bakimda
kalmas1

Aile egitimi Ebeveynleri bilgilendirme,
bilinglendirme

Anneye 6gretme

Anneyi bakima dahil etme

Bakimi evde devam ettirme
Ogreterek eve génderme

Yogun bakimda egitim alma
Palyatif servisinde egitim alma
Ogrendigini evde uygulama
Kucagina almak

Katilime1 hemsireler; hasta yakinlarinin bakim siirecinde en biiyiik desteket, kilit
parca olduklarni, palyatif servisinin aile merkezli bakimi benimseyen bir servis
oldugunu, aileyi bilgilendirdiklerini, egitim verdiklerini ve ailenin bagimsizligim

sagladiklarini ifade etmislerdir.

“Hasta yakinint bakima katmak ¢ok uzun siiriiyor ..... Ama ¢ogunlukla bizim en biiyiik
destek¢imiz oluyor yani onlarla uyum i¢inde olursak sonuglarini da ¢ok iyi goriiyoruz.”

H-3
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“Hasta tek basina hi¢chir seyi yapamadigi icin anne burdaki ¢ok biiyiik bir kilit
par¢amiz. "H-6

“..Anneleri ayiramayiz palyatif servisinde zaten hani. Aileyle beraber yiiriitiilen bir

servis yogun bakimdan farki da o zaten.” H-10

“...Her ¢ocuk hastaneye iyilesmek icin gelir ama ..... palyatif servisi olarak birincil
gorevimiz rehabilite etmek, daha iyi duruma getirmek, yasam sartlarini daha kaliteli
hale getirmek ve bunu yaparken yaninda ebeveynleri olacagi icin ebeveynleri de

bilgilendirmek ve bilin¢lendirmek...” H-10

“Anne ..... cocugu bazen ilk kez gérmiis oluyor. Ilk basta biz yapiyoruz bakimlarin
zamanla anneyi de bakima dahil edip bakimi evde devam ettirmesi igin anneye

ogretiyoruz.” H-2

“dile hep hastayla bizim aramizda kalan kisi yani onu asmadan hastaya birsey

yvapabilmemiz miimkiin degil ..... palyatifte amag¢ hasta yakiminin bagimsizligin
saglamak her konuda ..... ne yapabilecegini ogreterek gondermek istiyoruz ..... evde
sorun yasamasinlar diye ..... hasta yakini bizim hastamizin yaninda yani. Onun kadar

onemli oluyor.” H-3

Katilimer anneler bakim uygulamalarimi 6grenmek iizere egitim aldiklarini,

cocuklariyla temas etmenin 6nemli oldugunu ifade etmislerdir.

“...Yogun bakimda ..... egitimini aldim. Daha sonra palyatife geldim. Palyatifte de bir
10-15 giin kadar tekrar bir egitimle hani gorelim bakalim annesi ne kadar

yapabiliyorsun diye ..... dgrendigimiz sekilde evimizde uyguluyoruz.” A-3

“..Yogun bakimda ..... hemsirelere rica etmistim ..... kucagima almistim ..... halimi
gordii acimiglardi sagolsunlar izin vermigslerdi ..... boyle kucagimdayken, hani uyumaya

’

calistyordu. Ya birsey yapmasa bile bence hissediyor benim onun annesi oldugumu.’

A-8

“Cocuk yamnda birilerini istiyor neden c¢iinkii bizim ¢ocuklarimiz uzun siire yogun
bakimda tek basina kaldi. Anne kokusundan, aileden, yakinlarimin sesinden uzak bir

stirii mekanik sesin icinde kaldi.” A-1
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4.14. Cocuk Algisi

Cocuk algis1 temasi; hemsirenin c¢ocuk algist ve annenin ¢ocuk algisi

kategorilerinde agiklanmustir (Tablo 19).

Tablo 19. Cocuk algis1 bakim temasi, kategoriler ve kodlar

Tema Kategoriler Kodlar
Cocuk algisi Hemsirenin ¢ocuk  Bakim verilen ¢ocuk
algisi Kosup oynayan ¢ocuk

Bakima muhtag ¢ocuk
Iyilesme umut etmeme
Yasam tarzi

Palyatif hastasi

Saglikli gocuk

Kronik vaka

Iyilestirme

Hastalik

Cocugun hastaligi algilayisi
Koétii bir durum

Bagimli yasama

Yiizde yiiz bagimli cocuk
Bakim vericiye bagh

Yasam aktiviteleri

Yataga bagiml

Immobil cocuk

Hayat kalitelerinin diismesi
Bakima muhtag

Makineye bagimli olma
Engelli olarak gormeme
Sevgiye/sefkate ihtiyaci olan
cocuklar

Annenin cocuk Saglikl1 bir ¢cocuk

algisi Mucize ¢ocuk

Stirpriz bebek

Trakeostomili hasta en agir hasta
Ozel ¢ocuk

Parkta oynayan ¢ocuktan farkli
olmamasi

Nefes alan ¢ocuk

Ayr bir diinya olusturma
Yataga bagimli ¢ocuk
Engelli muamelesi yapmama

Katilimc1 hemsireler palyatif hastalarin1 bakima muhtag, engelli, iyilesme umut

edilmeyen, sik yatis yapilan kronik vaka olarak gordiiklerini ifade etmislerdir.
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“...Bakim verilen ¢ocuklar kosup oynayan ¢ocuklar degil. Hepsi bakima muhta¢ hem

bizim bakimimiza muhta¢ hem de annelerinin bakimina muhtac.” H-1
“.. Iyilesme gormeyi umut etmedigimiz ¢ocuklar.” H-9

“..Bu hastalar bizim hastalarimiz ..... onun yagsam tarzi bu artik ..... palyatif hastasi,

bakim hastas ..... artik oyle kabul ediyorum yani.” H-4

“...Cocugu degerlendirirken normal saglikli bir ¢cocugu degerlendirirmis gibi degil de
iste daimi kronik bir vakaymis gibi nasil degerlendirebiliriz, onu iyilestirmek icin ne

vapabiliriz adina bakiyoruz.” H-6
“...Bizim hastalarimiz genelde boyledir gider ve gelir tekrardan.” H-5

“O hastalig1 kendisi yasiyor. Tabiki de anne babast da onun kadar hissediyordur ama
¢ocuk daha ¢ok hissediyordur bence. Hani bir durumdaki bir insam kotii bir durumdaki

bir insant sadece kendisi anlayabilir diye diisiiniiyorum ben.” H-11

Katilime1 hemsireler hastalarin bakim vericiye bagimli oldugunu, bunun zor bir

stire¢ oldugunu ifade etmislerdir.
“..Bir bireye bagli yasamak zorunda olan kigi olarak nitelendirebilirim.” H-8
“Tiim yasam aktivitelerinde ..... yiizde yiiz bakim vericiye bagimli halde.” H-2

“Yataga bagimli yasam aktivitelerini idame ettirmek icin birinin destegine ve yardimina

ihtiyaci olan birisi olarak nitelendirebilirim.” H-8

“...Immobil olan ¢ocuklarimiz da var. Haliyle yine birine bagimlilar ..... ¢iinkii yataktan
inemiyor ya da iste yatakta istedigi gibi donemiyor belki ..... Bu sekilde yine anneye ya
da bana bagimli.” H-9

“...Hayat kaliteleri diisiiyor ..... bir ¢ocuk olarak zaten bagimlilar genel olarak hani
bakima muhtaglar ..... kendi yapabilecekleri seye bile baska bir makine tarafindan

bagimli oluyorlar. Bu onlar i¢in hani zor bir siire¢.” H-11

Katilime1 hemsirelerden biri; palyatif bakim hastalarini engelli, cihaza bagiml
bir birey degil, bir ¢ocuk olarak gordiiglinii sevgiye ilgiye ihtiyacit oldugunu ifade

etmistir.

110



“...Engelli bir birey iste ya da makineye bagli ventilatére bagli olarak hi¢hir zaman
gormedim. Zaten palyatife ge¢me amacim da oydu. Onlarin da ¢ocuk oldugunu, onlarin

da sevgiye, sefkate ilgiye ihtiyaci oldugunu ben bilerek gectim.” H-2

Katilimer anneler palyatif bakim hastasi ¢ocuklarini saglikli bir ¢cocuk, mucize
cocuk gibi gordiiklerini, trakeostomili hastalari agir hasta olarak nitelendirdiklerini,

diger cocuklarla esit tuttuklarini ifade etmislerdir.
“N’olursa olsun hani saglikli bir ¢ocuk gibi biz onla yasiyoruz.” A-3

“...Benim i¢in bir mucize ¢ocuk. Ben ona dogdugu giinden beri oyle soyliiyorum. Tam

bir siirpriz bebek.” A-10

“...Hastaligin en agwr hastasi artik beslenemeyip nefes alamayan trakeostomili
cocuklar.” A-3

“..Benim ¢ocugum o6zel su bu degil de biz ayniyiz esitiz ..... bizim diinyamiz ayni .....
hi¢bir sekilde ayri tutmayacagim ..... Disarda su an parklarda oynayan ¢ocuklardan da
farkl degil. Ciinkii yasayan bir canlt su an, yani yasiyor nefes aliyor ¢ocuk. Ha ona ayri
bir diinya olusturursun ve ona hani ¢ocuklar parkta mi egleniyor, ben onu farkli bir

sekilde eglendiriyorum.” A-5

Katilimc1 annelerden biri yataga bagimli ¢ocuklarin engelli olarak gériilmemesi

gerektigini ifade etmistir.

“..N’olursa olsun bir ¢ocuk ne kadar yataga bagimli olursa olsun asla o ¢ocuga engelli

muamelesi yapilmamalr.” A-3
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5. TARTISMA

Bu calisma pediatrik palyatif bakim alan hastalarin giinliik yasam aktiviteleri
yOnetimini saglamada ailelerin ve hemsirelerin deneyimlerini incelemek amaciyla
yapilmustir. Elde edilen veriler, Roper, Logan ve Tierney’in Giinliik Yasam Aktiviteleri
modeline gore tiimdengelim analiz yontemi ile degerlendirilmis; veriler giivenli
cevrenin siirdiiriilmesi, iletisim, solunum, beslenme, bosaltim, bireysel temizlik ve
giyim, beden 1s1s1n1in kontrolii, mobilizasyon, oyun ve eglence, cinselligin ifadesi, uyku,

bakim ytikii, aile merkezli bakim ve ¢ocuk algisi temalar1 altinda agiklanmistir.

Gtivenli ¢evrenin siirdiiriilmesi temasi altinda; katilime1r hemsireler ve anneler
diisme riski, enfeksiyon riski, basi yarasi riski, ekipman giivenligi ile ilgili endise ve
tereddiitlerini agiklamislardir. Pestian ve arkadaslarmin (2020) ¢alismasina katilan
ebeveynler pediatrik palyatif bakim hastalarinda giivenli ¢evrenin énemli oldugunu,
enfeksiyon onlemleri aldiklarini, ila¢ uygulamalarinda giivenligin 6nemli oldugunu,
bakim veren ekibin yetkinliginin giivenlik acisindan 6nemli oldugunu ve ekibe giiven
duyduklarinda duygusal olarak kendilerini giivende hissettikleri belirtmislerdir (64).
Diisme riski hem hemsirelerin hem annelerin iizerinde durdugu konulardan biridir. Bir
cocuk hastanesinde 2015-2017 yillar1 arasinda yatan hastalarda her bin yatak giintinde
0,53 oraninda diisme gerceklesmis, diismelerin yaklasik % 80’1 anne ya da bakim
vericinin varhiginda gergeklesmistir (65). 2002-2014 yillar1 arasinda Ingiltere’de
palyatif bakim merkezlerinde hasta giivenligi ile lgili 475 bildirim yapildig1, bunlardan
266’sm1in basi yarasi, 46’smin diigme, 21°inin saglik bakimiyla iliskili enfeksiyonlar
oldugu bildirilmistir (66). Goriildiigli gibi giivenli ¢evre ve hasta giivenligi palyatif

bakim hastalar1 a¢isindan 6ncelikli konular arasindadir.

Iletisim temas1 altinda; katilimc1 hemsireler, hasta ile iletisimlerini
siirdlirdiiklerini, hastalardan geri bildirim aldiklarim1 ifade ederken, anne ve ¢ocuk
arasindaki etkilesimden bahsetmis ve anne ne hissederse ¢ocukta onu hissediyor
seklinde belirtmislerdir. Uluslararas1 palyatif bakim konsensusunda hemsirelerin,
hastalarin ve ailelerin degerleri, hedefleri, tercihlerini belirleyebilmeleri, saygil,
kiiltiirel ve manevi inanglara duyarli bakim verebilmeleri igin iletisim konusunda
egitimlerinin siirdiiriilmesi onerilmistir (67). Lin ve arkadaslar1 (2021) hemsire ve aile
arasinda profesyonel iligskide giliven insa etmek i¢in acik, diiriist ve 0zgilin ve bir

iletisimin gerekli oldugunu saptamislardir (68). Qama ve arkadaslari (2022) ise umudun
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sozlii ve sozsiiz iletisim yoluyla iletildigini belirtmislerdir (69). iletisim palyatif bakim

tinitelerindeki ¢alismalarda hemsirelik becerileri arasinda ilk sirada gelmektedir.

Solunum temasi altinda; katilimc1 hemsireler pediatrik palyatif bakim
hastalarinda solunum problemlerinin sik yasandigini, yasam kalitelerinin diistiigiinii,
aileye bakimi etkin bir sekilde saglamaya yonelik verilen egitimlerin siireci yonetmeye
yardime1 oldugunu ifade etmislerdir. Teknolojiye bagimli ¢ocuklarin sayisi son yillarda
artis gostermektedir. Solunum cihazi ise teknolojiye bagimli cocuklar arasinda en fazla
bulunan araglardandir. Ev tipi mekanik ventilator, non-invaziv mekanik ventilator,
invaziv mekanik ventilatdr gibi cihazlarin yaninda sadece oksijen kullanan ¢ocuklarda
bulunabilir (70). Solunum cihazina bagl hastalarin yasamsal tehdit olusturabilecek
durumlarla karsilasma olasiliginin yiiksek olusu, bakim siirecini ebeveynler agisindan
daha stresli hale getirmektedir. Bu durum primer bakim verici olan ebeveynin sosyal
izolasyona maruz kalmasina, aile i¢inde ve diginda sosyal etkilesimlerinin bozulmasina
yol agmaktadir (71). Evde ventilasyon ihtiyact duyan hasta ailelerinin deneyimlerini
incelemek iizere toplamda 12 aile ile goriisiilen bir aragtirmada, katilimcilar tarafindan
solunum cihazlarinin nefes almay1 sagladigi i¢cin olumlu olarak degerlendirildigi, iyi
hissettirdigi ifade edilmistir. Hastalarin kardesleri, yapilan goriismelerde ventilasyon
destegi alan kardeslerine gosterilen ilginin artmasindan dolayr kizginlik duyduklarim

belirtmislerdir (72).

Beslenme temasi altinda; katilimci hemsireler ve anneler hastalik stireci
nedeniyle beslenme diizenini saglamakta zorlandiklarindan bahsetmis, anneler icin
beslenmenin 6nemini ve kayip duygusunu, motivasyonlarini vurgulamislardir. Palyatif
bakimin felsefesinde yer alan yasam kalitesi, beslenme yonetiminden etkilenir.
Nazogastrik tlipler, endise ve strese yol agarak fiziksel rahatsizliklara sebebiyet
verebilir. Cocuklar i¢in gastrostomi gibi secenekler konfor saglayarak beslenme
planinin diizenlenmesine yardimci olur. Hasta ve ailesiyle birlikte bakim ekibinin
cocugun beslenmesi agisindan ortak hedef belirlemeleri, iletisimi siirekli ve etkin
sekilde siirdiirmeleri hemsire ile aile arasinda giiclii bir isbirligi saglayarak hasta

sonuglarini olumlu yonde etkiler (73).

Bosaltim temas: altinda; katilimci hemsireler ve anneler immobilizasyon
nedeniyle bosaltim sorunlarinin sik yasandigini, hastalarin agr1 yasadiklarini ve

mahremiyete Onem verdiklerini ifade etmislerdir. Palyatif bakim hastalarinda
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konstipasyonun sik yasanan ve uzun silire devam eden bir durum oldugu, fiziksel
hastalik ve hastanede yatigin konstipasyonu arttirdigi ve palyatif bakim hastalarinda agri
ve anoreksiyadan sonra konstipasyonun {iglincli sirada gelen semptom oldugu
belirtilmektedir (74). Avrupa Palyatif Bakim Konstipasyon Konsensus Grubu
konstipasyonu onlemeye yonelik girisimlerin siirdiiriilmesini, yumusatic1 ve uyarici
laksatif kombinasyonun genellikle Onerildigini, laksatif se¢iminde hastanin bireysel

Ozelliklerine gore karar verilmesini 6nermektedir (74).

Beden 1sisinin kontrolii temasi altinda; katilimei hemsireler hipertermiye nasil
miidahale ettiklerini ifade ederken annelerin ates yOnetimini etkin bir sekilde
siirdiremediklerini belirtmislerdir. Katilimci anneler ise beden 1sisim1 korumakta
zorlandiklarini ifade etmislerdir. Yapilan bir aragtirmada, egitim ve sosyo-ekonomik
diizeyi yiiksek olan ebeveynlerin ates yonetimini saglayabildigi, bilgi diizeylerinin
yiikksek oldugu saptanmistir (75). Baska bir arastirmada ise ¢ocukluk caginda ates
yonetimine dair bilgi diizeyi, ebeveynin etnik kdkeni, egitim diizeyi ve gelir diizeyi ile

biiytik dl¢tide iliskili bulunmustur (76).

Mobilizasyon temas: altinda; katilimct hemsireler ve anneler hastalik
durumunun mobilizasyonu etkiledigini, hastalarin agr1 yasadigini ifade etmislerdir.
Hemysireler ailelere pozisyon degisimine ve 6nemine dair egitim verdiklerini, basi yarasi
yoniinden hastay1 izlediklerini belirtmislerdir. Yogun bakimdaki hastalarin ventilatorde
bakimim1 slirdiirmek, hastada agri, ajitasyon ve anksiyeteyi azaltmak ig¢in
immobilizasyona bagvurulur, hastalarda immobilizasyonu saglamak i¢in sedasyon ve
analjezikler uygulanir. Immobilizasyon hastanin egzersiz kapasitesini azaltir, kas
kiitlesinde azalmaya, kaslarda zayiflamaya, hastanin fonksiyonel kapasitesinde ve
yasam kalitesinde azalmaya yol acar. Mobilizasyon ise bu olumsuz etkileri onler

ve/veya ortadan kaldirir (77).

Oyun ve eglence temasi altinda; katilimc1 hemsireler; ¢ocuk denince akla oyun
thtiyacinin geldigini, birlikte zaman gecirdiklerini, hastalar i¢in mesguliyet odasi
olusturduklarmni ancak, genel saglik durumlar1 nedeniyle daha ¢ok annelerin
sosyallesmesine yonelik bir alan olarak kullanildigini ifade etmislerdir. Katilimeilar
oyun ve eglence ihtiyacina yonelik aktivitelerin hastanin agrisin1 ve anksiyetesini

azalttigini da vurgulamiglardir. Yapilan bir ¢alismada klinikte hastalar i¢in olusturulan
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oyun odalariin keyifli ve rahatlatict bir ortam sundugu, sosyallesme sagladig: ifade

edilmistir (73).

Uyku temas1 altinda; katilimci hemsireler ve anneler ¢evresel faktorlerin ve
bakim ihtiyaglariin hastalarin uyku diizenini olumsuz etkiledigini, hastalarda
huzursuzluk, ajitasyon gibi fiziksel bulgular gézlemlediklerini ifade ederken kaliteli bir
uyku diizeni i¢in hastanin kendini giivende hissetmesinin 6nemli oldugunu
belirtmislerdir. Yasami tehdit eden hastaligi olan ¢ocuklarda fiziksel, psikolojik,
cevresel cesitli nedenlere bagli olarak ortaya c¢ikan uyku bozukluguna sik
rastlanmaktadir (78). Palyatif bakim alan ¢ocuklarda uyku bozukluklarin yaklasik
olarak %45 oraninda oldugu, kronik uykusuzluk ve sirkadyen uyku uyanma
bozuklugunun en sik karsilagilan sorunlar oldugu saptanmistir (79). Uyku sorunlarini
azaltmak i¢in hastane ortaminda giiriiltii ve 1518in uykuyu engellemeyecek sekilde
azaltilmasi, girisimlerin hastanin uykusunu bdlmeyecek sekilde planlanmasi, hastada
uyku sorunlarini azaltacak giinliik yagam aktivitelerinde degisiklige gidilmesi hastanin

uyku hijyenini gelistirmeye yardim edebilir (78).

Bakim yiikii temasi altinda; katilimc1 hemsireler ve anneler fiziksel, duygusal,
sosyal ve maddi yiiklerinden bahsetmislerdir. Hemsireler primer bakim verici olan
annenin fiziksel, psiko-sosyal ve maddi yonden desteklenmesi gerektigini savunmustur.
Gelisen teknoloji ve tibbi olanaklarin artmasi ile birlikte hayatta kalma oranlar1 artmis
olup, teknolojiye bagl veya engelli cocuk kavrami one c¢ikmistir. Uzun dénemli
bakimin hastane kaynaklarina agir sorumluluklar yiiklemesi hastalarin eve transferi,
hasta ve ebeveyn tercihlerinin degerlendirilmesi ile toplum temelli hasta bakim
anlayisinin benimsenmesine yol agmistir (80). Yapilan bir arastirmada ebeveynler,
gece-giindiiz cocuklarina bakmak zorunda olduklarmi ve destek alamadiklarini
bildirmislerdir (71). Carnevale ve arkadaslariin (2006) yaptig1 arastirma; ebeveynlerin
cocuklarinin gereksinimlerini karsilayabilmek i¢in olaganiistii ¢aba gdsterdiklerini,
cocuklarmin bagimlilik diizeyine gore aile i¢i iligkilerinin etkilendigini ve her an 6liim
riskiyle yasamanin farkindali§i ile miicadele ettiklerini ortaya koymustur. Ayni
calismada aileler, normal bir yasam siirme ¢abasi icerisinde olduklarini fakat toplumda
karsilastiklar1 cocugun yasamini degersizlestiren olumsuz tepkilerden etkilendiklerini,
sirdiiriilmeye degmeyen bir yasam olarak goriildiigline inandiklarini belirtmislerdir
(72). Bagka bir arastirmada ise bakim siirecinin aile i¢in endise verici oldugu, ailenin

bilgilendirilmeye ve destege ihtiya¢ duyduklart belirtilmistir. (81).
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Aile merkezli bakim temasi altinda; katilimc1 hemsireler ailenin siirecin 6nemli
bir pargasi oldugunu, hastaya etkin bir bakim hizmeti sunulabilmesi i¢in aile ile igbirligi
icinde olmanin gerekliligini vurgulamiglardir. Teknolojiye bagimli ¢ocuklarin
ebeveynleri, ¢ocuklarinin bakimini evde saglama konusunda olduk¢a deneyimli hale
gelmekte ancak cocuk hastaneye yatirildiginda, hemsireler cocugun bakim planina
ebeveynleri ve onlarin bilgilerini dahil etmezse bakim siireci tehlikeye girebilmektedir.
Cocugun giivenli, verimli ve optimal sekilde bakiminin planlanmasi ebeveynler ve
hemsirelerin karsilikli olarak etkili iletisimi siirdiirmesiyle saglanir (82). Teknolojiye
bagimli ¢cocuklarin aileleri ile yapilan arastirmada, ideal bir evde bakim hemsiresinin
teknik degerlendirme, klinik karar verme ve problem ¢6zme yeterliligine sahip, sevecen,
cocugun bakim kontroliinii ebeveynlerine birakan ve aile ve onlarin rutinlere uyum
saglayan Ozelliklere sahip olmasi gerektigi saptanmistir (83). Given ve arkadaglari
(2006) tarafindan yapilan arastirmada, aileye karsi destekleyici yaklasimda bulunmanin,
bakim vericilerin hastalarinin semptom yonetimine katilimini artirdig1 ve duygusal stres

diizeylerini azalttig1 ortaya konmustur (31).

Cocugun diinyasinda aile merkezdedir. Yasam kalitesini optimum diizeyde
tutmak biiyilk oranda ebeveyn ile iliskilidir (84). Hastanin ve ailesinin siirekli
degerlendirilmesi ve bireysellestirilmis bakim verilmesi ile ihtiyaglarinin en iist diizeyde
karsilanmasi saglanir (73). Palyatif bakim hizmeti sunulurken ekibin bir pargasi olan
ailenin siirecin i¢inde yer almasi, her asamada dahil olmasi bakimin etkinligini ve
kalitesini artirmakta, hastaya giivenli alan sunmaktadir. Yapilan bir caligmada palyatif
bakim konusunda higbir bilgisi olmayan hasta yakinlarinin palyatif bakim merkezini

“hastanin bakiminin ogretildigi yer” olarak algiladiklari belirlenmistir (85).

Cocuk algis1 temas: altinda; palyatif hastalar1 bakima muhtag, bagimli,
iyilesmesi umut edilmeyen seklinde ifade edilmistir. Nishigaki ve arkadaslarinin (2016)
annelerin ¢ocuklarina yonelik algilarini inceledigi arastirmada, annenin ¢ocuguyla
mesguliyet diizeyleri lic asamada belirlenmistir: “Cocugun kosullarint kabul etme”,
“Cesitli kosullarda bakimin yonetimine hakim olma” ve “Cocugun sosyal katilimini géz
ontinde bulundurma”. Anneler 6ncelikle hastalig1 kabullenme evresi yasamakta, daha
sonra gerekli kosullara uyum saglayarak etkin bakim vermekte ve son olarak bakimi

yonetirken sosyallesme saglanmaktadir (86).
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6. SONUC VE ONERILER

6.1. Sonuclar

Pediatrik palyatif bakim hastalarinin Giinliik Yasam Aktiviteleri modeline gore
bakim yonetiminde hemsirelerin ve annelerin deneyimlerinin incelendigi bu
arastirmada verilerin analiz edilmesi sonucunda 14 tema belirlenmistir.

Giivenli ¢cevrenin siirdiiriilmesi temasinda; hasta giivenligi ve ekipman giivenligi
on plana ¢ikmis olup, katilimci hemsireler ve katilimer annelerin diisme, bogulma,
yaralanma, basi yarasi, enfeksiyon riski gibi durumlara yonelik onlemler aldig
goriilmistiir. Hemsireler aileye egitim verdiklerini ifade ederken ailenin bakima dahil
olmasini hasta giivenligi adina risk olarak degerlendirmislerdir.

fletisim temasinda; hemsire-hasta ve anne-cocuk etkilesimi 6n plana gikmustir.
Hastanin geri bildirimde bulunmasindan mutluluk duyuldugu, genel saglik durumunun
iletisimi etkiledigi belirtilmistir. “Anne ne hissediyorsa, ¢ocukta onu hissediyor”
ifadesiyle anne-gocuk bagmin 6nemi ortaya konmustur. Hastalarin gelisim diizeylerine
gore tepkilerinin degistigi belirtilmistir.

Solunum temasinda; palyatif bakim hastalarinin siklikla solunum problemleri
yasadigi, agr1 ve acilarinin gidermeye yonelik girisimler yapildigi belirtilmistir.
Katilimer hemsireler bakim uygulamalarini anneye ogrettiklerini, egitim verdiklerini,
annelerin aspirasyon uygulamasma kars1 defansif olduklarini ifade etmislerdir.
Yasamsal onemi olan solunum islevinin hastanin genel durumu kétiilestikce mekanik
cthazlara bagimli hale geldigi goriilmiistiir.

Beslenme temasinda; hastalarin genel saglik durumunun, bakim ihtiyaglarinin
beslenme diizenini olumsuz etkiledigi goriilmiis, enteral beslenme egitiminin dnemi
vurgulanmigtir. Beslenme islevinin en ¢ok solunum problemlerinden etkilendigi
goriilmektedir. Bakim verici olarak anneler, beslenme diizenini saglama konusunda
zorlanmakta, enteral beslenmeye gecisi kayip olarak gérmektedirler.

Bosaltim temasinda; immobilizasyon nedeniyle hastalarin konstipasyon
yasadiklar1 ve buna bagl olarak agrinin arttig1 belirtilmistir. Bosaltim ihtiyacinin
beslenme ile iliskili oldugu; bireysel temizlik ve giyim, uyku, bakim yiikii gibi
aktiviteleri etkiledigi goriilmiistiir. Bosaltim, katilimc1 hemsireler ve anneler tarafindan
bagimli bir aktivite olarak degerlendirilmektedir. Masaj ve medikal tedavi secenegi 6ne

cikmustir.
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Bireysel temizlik ve giyim temasinda; hastalarin genel saglik durumunun,
kullandiklar1 ekipmanlarin giyim ve hijyen ihtiyaclarini etkiledigi goriilmektedir.

Beden 1s1s1nin kontrolii temasinda; atesli cocuga yaklasim 6n plana ¢ikmaktadir.

Mobilizasyon temasinda; hastalarin ¢cogunlukla immobil oldugu, basi yarasi
riski yoniinden izlendikleri goriilmiistiir. Pozisyon verilmesi, egzersiz yaptirilmasi gibi
konularda aileye egitim verilmektedir. immobilitenin bakim yiikiinii artirdig1, hastalarin
agr1 ve aci ¢ektikleri belirtilmistir.

Oyun ve eglence temasinda; ¢ocuklar i¢in 6zel bir alan olusturuldugu, eglence
ihtiyacinin g6z ardi edilmedigi goriilmistiir. Hemsire-hasta ve anne-cocuk etkilesiminin
saglanmas1 hastanin anksiyetesini azaltip daha iyi hissetmesini saglamistir. Bu durum
annenin de motivasyonunu artirarak bakim siirecine olumlu yonde yansimistir.

Cinselligin ifadesi temasinda; bireysel hijyeni saglama yoniindeki uygulamalar
ve mahremiyet On plana ¢ikmistir.

Uyku temasinda; bakim ihtiyaglarinin, tedavi planlarinin, fiziksel faktorlerin
uyku diizenini ve uyku kalitesini etkiledigi goriilmektedir.

Bakim yiikii temasinda; ailelerin 6zellikle primer bakim verici olan annenin
¢ocuguna sevgiyle, biiyiik bir 6zveriyle bakim verdigi ancak fiziksel, duygusal, sosyal,
maddi yiiklerinin oldugu goriilmektedir. Ozellikle psikolojik destege ihtiya¢ duyduklari,
sosyal destegin motivasyonlarmni artirdig: belirlenmistir.

Aile merkezli bakim temasinda; palyatif bakim ekibinin tartisilmaz bir pargasi
olan ailenin, hastanin bakim ve tedavi siirecinde etkin rol oynadig1 goriilmiistiir. Ailenin
bakim uygulamalarinda bagimsizliginin desteklemesinin ve aileye egitim verilmesinin
Oonemi ortaya konmustur.

Cocuk algis1 temasinda; hastalarin bagimli ve bagimsiz rolleri ortaya ¢ikmis ve

bagimli rollerin fazlalig1 hastalarin bakima muhtag oldugu algisi ile sonuglanmaistir.

6.2. Oneriler

Arastirma sonuglaria gore; hastanin bagimli fonksiyonlarinin artmasi ailenin
hem bakim yiikiinii hem duygusal yiikiinii artirmaktadir. Hastanin genel saglik
durumuna gore bakim siireci sekillendirilmelidir.

Pediatrik palyatif bakim hastalarmin giinliik yasam aktivitelerinin yonetiminde
hemsirelerin egitici roliiniin 6n plana c¢iktif1 goriilmektedir. Palyatif bakimin
stirekliligini, taburculuk sonrasi bakimin devamliligini saglamak tizere; Glinliik Yasam

Aktiviteleri model alinarak bakim vericilere egitim modiilii hazirlanabilir, egitim ihtiyag
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analizleri yapilabilir ve aileyi motive edici yaklagim gosterilebilir. Bakim vericilerin
desteklenmesi hastanin ve ailesinin yasam kalitesinin yiikseltilmesini saglayacaktir.

Saglik hizmetlerinin planlanmasinda palyatif bakim hastalarinin ailelerinde
maddi yiikii hafifletecek destek mekanizmalar1 olusturulabilir, sivil toplum kuruluslar
ve derneklerin destek sistemine katilimi saglanabilir.

Hasta ve hasta yakinlarimin saglik ekibine giiven duymasinin yaninda saglik
ekibinin de bakimin bir pargasi olan aileye giiven duymasini saglamak amaciyla palyatif
bakim ekibi ile aile etkin iletisime sahip olmali, karsilikli giiven ¢ercevesinde siirecin

yiiriitiilmesi saglanmalidir.

Afet durumlarinda riskli konumda olarak belirtilen pediatrik palyatif bakim
hastalar1 i¢in palyatif bakim servisine yonelik acil durum tahliye prosediirii
gelistirilmesi, onlemlerin gézden gecirilmesi Onerilebilir. Hastanede ve evde bakimi
stirdiiriilen palyatif bakim hastalart i¢in gilivenlik tedbirlerini kapsayan bakim
standartlarinin gelistirilmesi endiseleri azaltmak ve istenmeyen olaylar1t onlemek

acisindan yararli olabilir.

Enfeksiyon riski yiiksek olan pediatrik palyatif bakim hastalarinda, bakim
vericilerin ates yonetimini etkin bir sekilde saglayabilmesi igin egitim verilmesi ve
uygulama basamaklarini igeren yazili dokiiman hazirlanmasi onerilebilir.

Giinlik Yasam Aktiviteleri modeline gore belirlenen alt temalarin, kapsamli
olarak gelecek arastirmalarda ele alinmasi Onerilebilir. Bu ¢alisma tiimdengelim analiz
yontemine gore planlanmistir, timevarim yontemi ile planlanacak ¢alismalar yapilmasi

Onerilebilir.
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EK 1. Birey Tanitim Formu (Hemsire)

=

9]

Yasiniz:

Cinsiyet:

Kadin () Erkek ()

Yasaminizin biiyiik cogunlugunu (2\3°1liik kismini) gegirdiniz yer:
Koy () fige () Biiytiksehir ()

Egitim durumunuz:

( ) Saglik Meslek Lisesi mezunu
( ) Universite mezunu ve {istii
Hemsire olarak calisma siireniz:
Bu klinikte ¢alisma siireniz:
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EK 2. Birey Tamitim Formu (Ebeveyn)

evim ()

flge ()

Kendi

1 Ebeveyn:  Anne () Baba ( ) Diger ( )...ooovvnnnnn.
2. Anne Yast:
3. Baba Yasu:
4. Yasaminizin biliyiik cogunlugunu gegirdiniz yer: Koy ( )
Biiytiksehir ()
5. Izmirde kaldigimz yer:
Otel ( ) Akraba Evi ( ) Arkadas Evi () Hastane ( )
6.  Ailenizin Tipi: Cekirdek Aile ( ) Genis Aile () Pargalanmis Aile ( )
7 Cocuk Sayist:
8. Hastanede yatan ¢ocugunuz kaginci ¢ocugunuz:
9 Annenin Egitim durumu:

( ) Okur- yazar degil
( ) Okur-yazar
() IIkdgretim mezunu ( Ilkokul/ Ortaokul)
( ) Lise mezunu
( ) Universite mezunu ve iistii
10. Babann egitim durumu:
( ) Okur- yazar degil
( ) Okur-yazar
() Ikdgretim mezunu ( Ilkokul/ Ortaokul)
( ) Lise mezunu
() Universite mezunu ve iistii
11. Sosyal giivencesiniz: Sosyal giivence var ()
12. Aylik gelir durumunuz: Gelir giderden az ()
giderden fazla ()
13. Cocugunuzun tanisi:
14. Cocugunuzun yasi:
15. Cocugunuzun cinsiyeti:
16. Cocugunuzun hastanede bakim alma siiresi:
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Ek 3. Yar Yapilandirilmis Goriisme Soru Formu (Hemsire)

1) Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin genel saglik durumunu nasil degerlendiriyorsunuz?

2) Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin bakimini nasil siirdiiriiyorsunuz?

3) Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin klinikte giivenligini etkileyecek durumlar var midir?

a. Budurumlar nelerdir?

b. Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin bakiminda giivenli bir ¢evre saglamak i¢in konusunda herhangi bir
uygulama yapiyor musunuz?

¢. Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
4) Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin hastalik nedeniyle iletisimi etkileniyor mu?

a. Nasil etkileniyor?

b. Tletisimi etkilendiginde bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklar neler hissediyor?

Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin iletisimini siirdirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin hastalik sebebiyle spontan solunumu etkileniyor mu?

Nasil etkileniyor?

Spontan solunumu etkilendiginde bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklar neler hissediyor?
. Bakim vermekte oldugunuz g¢ocuklarin spontan solunumu siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor
usunuz?

Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarmn hastalik sebebiyle kendi kendine beslenmesi etkileniyor mu?

Nasil etkileniyor?

Beslenmesi etkilendiginde bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklar neler hissediyor?

Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin beslenmesi siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin hastalik sebebiyle kendi kendine bosaltim yapmasi etkileniyor mu?
Nasil etkileniyor?

Bosaltim yapmasi etkilendiginde bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklar neler hissediyor?

Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin bosaltimini siirdiirmek igin herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin hastalik sebebiyle 6z-bakim ve giyinmesi etkileniyor mu?

Nasil etkileniyor?
Oz-bakim ve giyinmesi etkilendiginde bakim vermekte oldugunuz cocuklar neler hissediyor?

¢. Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin 6z-bakim ve giyinmesi siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor
musunuz?

d. Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

9) Bakim vermekte oldugunuz g¢ocuklarin hastalik sebebiyle kendi kendine termoregiilasyon yetenekleri
etkileniyor mu?

a. Nasil etkileniyor?

b. Termoregiilasyon yetenekleri etkilendiginde bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklar neler hissediyor?

c. Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin termoregiilasyonlarini siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor
musunuz?

d. Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

10) Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin hastalik sebebiyle spontan mobilizasyonu etkileniyor mu?

a. Nasil etkileniyor?

b.  Spontan mobilizasyonu bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklar neler hissediyor?

¢. Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin spontan mobilizasyonunu siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapryor
musunuz?
d. Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

11) Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin hastalik sebebiyle oyun oynamasi/eglenmesi etkileniyor mu?
a. Nasil etkileniyor?

b. Oyun oynamasi/eglenmesi etkilendiginde bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklar neler hissediyor?
c. Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin oyun oynamasini/eglenmesini stirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama
yapiyor musunuz?
d. Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

12) Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin hastalik sebebiyle cinsellik oriintiileri etkileniyor mu?
a. Nasil etkileniyor?

b.  Cinsellik 6riintiileri etkilendiginde bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklar neler hissediyor?
c. Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin cinsellik driintiilerini siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor
musunuz?
d. Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
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e. Bakim vermekte oldugunuz cocuklarin beden imajinda/goriiniimiinde son zamanlarda herhangi bir degisiklik
fark ettiniz mi?

f.  Nasil bir degisiklik oldu?

13) Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin hastalik sebebiyle uykusu etkileniyor mu?

Nasil etkileniyor?

Uykusu etkilendiginde bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklar neler hissediyor?

Bakim vermekte oldugunuz ¢ocuklarin uykusu siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapryor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

oo oe
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Ek 4. Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Soru Formu (Ebeveyn)

1) Cocugunuzun saglik durumunu nasil degerlendiriyorsunuz?
2) Cocugunuzun bakimini nasil siirdiiriiyorsunuz?
3) Cocugunuzun bulundugu ortamda giivenligini etkileyecek durumlar var midir?
a. Budurumlar nelerdir?
b. Cocugunuzun bakiminda giivenli bir ¢evre saglamak i¢in herhangi bir uygulama yapryor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
Cocugunuzun hastalik nedeniyle iletisimi etkileniyor mu?
Nasil etkileniyor?
Iletisim konusunda ¢ocugunuz neler hissediyor?
Siz ¢ocugunuzun iletisimini slirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
Cocugunuzun hastalik sebebiyle kendi kendine nefes alip vermesi etkileniyor mu?
Nasil etkileniyor?
Nefes alip vermesi etkilendiginde ¢ocugunuz neler hissediyor?
Siz ¢gocugunuzun nefes alip vermesi siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
Cocugunuzun hastalik sebebiyle kendi kendine yeme-igmesi etkileniyor mu?
Nasil etkileniyor?
Yeme-igmesi etkilendiginde ¢ocugunuz neler hissediyor?
Siz ¢ocugunuzun yeme-i¢gmesini stirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
Cocugunuzun hastalik sebebiyle kendi kendine ¢igini/kakasini yapmasi etkileniyor mu?
Nasil etkileniyor?
Cisini/kakasint yapmasi etkilendiginde ¢ocugunuz neler hissediyor?
Siz ¢ocugunuzun ¢isini/kakasini yapmasi siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
Cocugunuzun hastalik sebebiyle kendi kendine temizlenmesi ve giyinmesi etkileniyor mu?
Nasil etkileniyor?
Temizlenmesi ve giyinmesi etkilendiginde ¢ocugunuz neler hissediyor?
Siz ¢ocugunuzun temizlenmesi ve giyinmesini siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapryorsunuz?
Cocugunuzun hastalik sebebiyle kendi kendine sicakligini saglamasi etkileniyor mu?
Nasil etkileniyor?
Sicakligini saglamas: etkilendiginde ¢ocugunuz neler hissediyor?
Siz ¢ocugunuzun sicakligini saglamasi siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
. Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
10) Cocugunuzun hastalik sebebiyle kendi kendine hareketi etkileniyor mu?
a. Nasil etkileniyor?
b. Hareketi etkilendiginde ¢ocugunuz neler hissediyor?
€. Siz ¢ocugunuzun hareketini slirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
d. Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
11) Cocugunuzun hastalik sebebiyle oyun oynamasi/eglenmesi etkileniyor mu?
a. Nasil etkileniyor?
b. Oyun oynamasi/eglenmesi etkilendiginde ¢ocugunuz neler hissediyor?
€. Siz cocugunuzun oyun oynamast/eglenmesini siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
d. Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
12) Cocugunuzun hastalik sebebiyle karsi cinsten arkadaslariyla iletisimi etkileniyor mu?
Nasil etkileniyor?
Karsi cinsten arkadaslariyla iletisimi etkilendiginde cocugunuz neler hissediyor?
. Siz gocugunuzun kars1 cinsten arkadaslariyla iletisimi siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?
Cocugunuzun beden imajinda/goriinimiinde son zamanlarda herhangi bir degisikik oldu mu?
Nasil bir degisiklik oldu?
3) Cocugunuzun hastalik sebebiyle uykusu etkileniyor mu?
Nasil etkileniyor?
Uykusu etkilendiginde ¢ocugunuz neler hissediyor?
Siz ¢ocugunuzun uykusu siirdiirmek i¢in herhangi bir uygulama yapiyor musunuz?
Ne gibi uygulamalar yapiyorsunuz?

~ ~ ~ ~ ~
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EKk 5. Etik Kurul izni

TC:;
[ZMIR VALILIGI
i1 Saglik Midirlugi
S.B.U izmir Dr. Behget Uz Gocuk Hastaliklari ve Cerrahisi
Egitim ve Aragtirma Hastanesi
Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu

Konu:Karar hk. / Q 0 14.01.21
Sayin Ayse CESUR

Kurulumuz tarafindan 14.01.21 tarihinde 481 protokol numarasi ile gorilsiilen “Pediatrik Palyatif
Bakim Hastalarinin Giinliik Yasam Aktiviteleri Yonetiminde Ailelerin ve Hemsirelerin Deneyimlerinin
incelenmesi  ” isimli aragtirmaniza iligkin kurulumuz karari ekte sunulmustur.

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.

Ek:Etik kurul karar
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Ek 6. Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu (Hemsire)

BILGILENDIRILMiS GONULLU OLUR FORMU

Bu calismada yer almay1 kabul etmeden 6nce ¢aligmanin ne amagla yapilmak istendigini anlamaniz ve kararinizi
bu bilgilendirme sonrasinda 6zgiir iradenizle vermeniz gerekmektedir.

1.ARASTIRMAYLA iLGIiLi BiLGILER:

Arastirmanin Tibbi Adi: Pediatrik Palyatif Bakim Hastalariin Giinlik Yasam Aktiviteleri Yonetiminde
Ailelerin ve Hemsirelerin Deneyimlerinin incelenmesi

Arastirmanin kolay anlagilir bir dilde, saglik meslegi mensubu olmayan kisilere yonelik bagligt: Palyatif bakimda
yatan ¢ocuklarinin giinliik yasam deneyimleri

Aragtirmanin Icerigi: Ebeveynlerin ve hemsirelerin cocugun giinliik yasam aktiviteleri yonetimine dair
deneyimlerinin belirlenmesidir.

Arastirmanin Amact: Bu calisma pediatrik palyatif bakim alan hastalarin giinliik yasam aktiviteleri yonetimini
saglamada ailenin ve hemsirelerin deneyimlerini incelemek amaciyla planlanmustir.

Arastirmanin Ongoriilen Siiresi: Etik kurul onayin1 takip eden 11 ay igerisinde yiiriitiilmesi planlanmistir.
Arastirmaya Katilmasi1 Beklenen Goniillii Sayisi: 30

Arastirmada izlenecek Uygulamalar ve Tedavi: Arastirmada bireysel goriisme diginda herhangi bir uygulama
ya da tedavi yapilmayacaktir. Goriisme formu sizin adin1 ya da kimlik bilgilerini icermemektedir. Goriisme formu
50 sorudan olugmaktadir. Goriismeler ses kayit cihazi ile kayit edilecektir. Goriigsme siiresi yaklagik bir saattir.

2.ARASTIRMAYA KATILMA iLE BEKLENEN OLASI YARAR(LAR):
Bu arastirmada sizin igin beklenen olasi bir yarart yoktur.

3.GONULLUNUN UYGULAMA  SIRASINDA  KARSILASABILECEGI RiSKLER VE
RAHATSIZLIKLAR:

Yukarida agiklanan aragtirma sirasinda uygulanacak olan islemin bana herhangi bir zarar1 olmayacagi konusunda
bilgilendirildim.

4.GONULLULER iCiN ARASTIRMADAN BEKLENEN TIBBi YARAR:

Goniilliler i¢in arastirmadan beklenen tibbi bir yarar yoktur. Cocugu saglik bakimi almakta olan ebeveynlerin ve
hemgirelerin, hastalarin giinliik yasam aktiviteleri yOnetimini saglamada deneyimlerinin belirlenmesiyle,
gereksinimleri de agiga ¢ikarilacak ve kurum tarafindan uygun gereksinimlerin kargilanmasi sansi olusacaktir. Bu
aragtirmada uygulanan bakim ve arastirma sonucunda elde edilen bilgilerle gocuklarin ve ebeveynlerin konforu
arttirilabilir. Ayrica aragtirmanin sonuglari baska ¢ocuklar ve ebeveynler yararina kullanilabilir.

5.GEBELIK
Bu aragtirma dogmamus fetiis ya da anne siitii emen ¢ocuk i¢in herhangi bir risk tasimamaktadir. Calisma gebeler
ya da dogmamus fetiisler ile siirdiiriilmeyecektir.

6.ARASTIRMAYA SECENEK OLAN GIiRiSIMLER YA DA TEDAVILER KONUSUNDA
BIiLGILENDIRILME

7.ARASTIRMA DISI BIRAKILMA DURUMLARI
Uygulanan bakim islemlerinin gereklerini yerine getirmemeniz, ¢alisma programini aksatmaniz vb. nedenlerle
arastirmacilar sizin izniniz olmadan sizi ¢alismadan ¢ikarabilir.

8.ARASTIRMA KAPSAMINDAKI GIDERLERIN KARSILANMASI
Sizin tizerinizde herhangi bir tetkik yapilmayacagindan dolay: arastirma masraflari size veya gilivencesi altinda
bulundugunuz resmi ya da 6zel hi¢bir kurum veya kurulusa ddetilmeyecektir.

9.ARASTIRMAYA KATILMA DURUMUNDA HERHANGI BiR ODEME YAPILACAK MIDIR?
Bu arastirmada yer almaniz nedeniyle size herhangi bir ddeme yapilmayacaktir.

10.ARASTIRMA SURESINCE CIKABILECEK SORUNLAR ICIN iRTIBAT

Uygulama siiresi boyunca arastirma hakkinda ek bilgiler almak i¢in benimle irtibat kurabilirsiniz.
Ayse CESUR Telefon: 0551 2175162

11.ZARARLARIN KARSILANMASI:
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Bu calismaya katildiginiz i¢in herhangi bir zarar gérmeyeceksiniz.

12.GONULLULUK, ARASTIRMAYI REDDETME VE ARASTIRMADAN CEKILME HAKKI,
ARASTIRMADAN CIKARILMA

a. Arastirmaya higbir baski ve zorlama altinda olmaksizin goéniillii olarak katiliyorum.

b. Arastirmaya katilmayi reddetme hakkina sahip oldugum bana bildirildi.

€. Sorumlu arastirmaciya haber vermek kaydiyla, hi¢bir gerekge gostermeksizin istedigim anda bu ¢aligmadan
cekilebilecegimin bilincindeyim. Bu calismaya katilmayi reddetmem ya da sonradan c¢ekilmem halinde hicbir
sorumluluk altina girmedigimi ve bu durumun simdi ya da gelecekte calistigim kurumdaki herhangi bir gérevimi
hicbir bicimde etkilemeyecegini biliyorum.

d. Calismanin yiiriitiiciisii olan aragtirmact, ¢alisma programinin gereklerini yerine getirmedeki ihmalim nedeniyle
benim onayimi almadan beni ¢aligma kapsamindan ¢ikarabilir.

13.GIZLILIK

Calisma siiresince tutulan biitiin kayitlar ve dosya bilgileri gerektiginde, Izmir Katip Celebi Universitesi Saglik
Bilimleri Enstitiisii Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi AD ve S.B.U. Izmir Dr. Behcet Uz Cocuk
Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim ve Arastirma Hastanesi — Pediatrik Palyatif Bakim Klinigi yoneticilerine
ulastirilacaktir. Bu ¢caligmadan elde edilen bilgiler, uygulanan yontemin ya da ilacin kullaniminin onaylanmast igin
verilere gereksinimi olan &teki iilkelerin hiikiimetlerine ve ilgili birimlerine iletilebilir. Caligmanin sonuglari
bilimsel toplantilar ya da yayinlarda sunulabilir. Ancak, bu tiir durumlarda kimligim kesin olarak gizli tutulacaktir.

14.CALISMAYA KATILMA ONAYI:

Yukarida yer alan ve aragtirmadan dnce goniillilye verilmesi gereken bilgileri gosteren Bilgilendirilmis Goniilli
Olur Formunu kendi anadilimde okudum ya da bana okunmasini sagladim. Bu bilgilerin igerigi ve anlami, yazili
ve sozlii olarak agiklandi. Aklima gelen biitiin sorular1 sorma olanagi tanind1 ve sorularima yeterli cevaplar aldim.
Calismaya katilmadigim ya da katildiktan sonra c¢ekildigim durumda, higbir yasal hakkimdan vazge¢mis
olmayacagim. Bu kosullarla, s6z konusu arastirmaya higbir baski ve zorlama olmaksizin goniillii olarak katilmay1
kabul ediyorum.

Goniilliiniin Adi- Soyadi:
Yas ve Cinsiyeti:
Imzast:
Adresi (varsa telefon ve/veya fax numarast):

Agiklamalart Yapan Arastirmacinin
Adi- Soyadt:

Imzas1:

Tarih:
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Ek 7. Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu (Ebeveyn)

BILGILENDIRILMiS GONULLU OLUR FORMU

Bu calismada yer almay1 kabul etmeden 6nce ¢aligmanin ne amagla yapilmak istendigini anlamaniz ve kararinizi
bu bilgilendirme sonrasinda 6zgiir iradenizle vermeniz gerekmektedir.

1.ARASTIRMAYLA iLGIiLi BiLGILER:

Arastirmanin Tibbi Adi: Pediatrik Palyatif Bakim Hastalarmin Giinliilk Yasam Aktiviteleri Yonetiminde
Ailelerin ve Hemsirelerin Deneyimlerinin incelenmesi

Arastirmanin Kolay anlasilir bir dilde, saghk meslegi mensubu olmayan Kisilere yonelik baghgi: Palyatif
bakimda yatan ebeveynlerin ¢ocuklarinin giinliik yasam deneyimleri

Aragtirmanmin Icerigi: Ebeveynlerin hemsirelerin cocugun giinliik yasam aktiviteleri yonetimine dair
deneyimlerinin belirlenmesidir.

Arastirmanin Amact: Bu calisma pediatrik palyatif bakim alan hastalarin giinliik yasam aktiviteleri yonetimini
saglamada ailenin ve hemsirelerin deneyimlerini incelemek amaciyla planlanmustir.

Arastirmanin Ongériilen Siiresi: Etik kurul onayini takip eden 11 ay icerisinde yiiriitiilmesi planlanmistir.
Arastirmaya Katilmasi1 Beklenen Goniillii Sayisi: 30

Arastirmada izlenecek Uygulamalar ve Tedavi: Arastirmada bireysel goriisme diginda herhangi bir uygulama
ya da tedavi yapilmayacaktir. Goriisme formu sizin ya da c¢ocugunuzun adim ya da kimlik bilgilerini
icermemektedir. Goriisme formu 60 sorudan olugmaktadir. Goriismeler ses kayit cihazi ile kayit edilecektir.
Gorligme siiresi yaklasik bir saattir.

2.ARASTIRMAYA KATILMA iLE BEKLENEN OLASI YARAR(LAR):
Bu arastirmada sizin igin beklenen olasi bir yarar1 yoktur.

3.GONULLUNUN UYGULAMA  SIRASINDA  KARSILASABILECEGI RiSKLER VE
RAHATSIZLIKLAR:

Yukarida aciklanan arastirma sirasinda uygulanacak olan islemin ¢ocuguma herhangi bir zarar1 olmayacagi
konusunda bilgilendirildim.

4.GONULLULER iCiN ARASTIRMADAN BEKLENEN TIBBI YARAR:

Goniilliler i¢in aragtirmadan beklenen tibbi bir yarar yoktur. Cocugu saglik bakimi almakta olan ebeveynlerin
hastalarin giinliik yasam aktiviteleri ydonetimini saglamada deneyimlerinin belirlenmesiyle, gereksinimleri de agiga
¢ikarilacak ve kurum tarafindan uygun gereksinimlerin karsilanmasi sansi olusacaktir. Bu arastirmada uygulanan
bakim ve arastirma sonucunda elde edilen bilgilerle ¢ocuklarin ve ebeveynlerin konforu arttirillabilir. Ayrica
arastirmanin sonuglar1 bagka ¢ocuklar ve ebeveynler yararina kullanilabilir.

5.GEBELIK
Bu aragtirma dogmamus fetiis ya da anne siitii emen ¢ocuk i¢in herhangi bir risk tasimamaktadir. Calisma gebeler
ya da dogmamus fetiisler ile siirdiiriilmeyecektir.

6.ARASTIRMAYA SECENEK OLAN GIiRiSIMLER YA DA TEDAVILER KONUSUNDA
BILGILENDIRILME

Eger yukaridaki ¢alismaya katilmay1 kabul etmezsem ¢ocugumun rutin bakim ve tedavileri alma hakkina sahip
oldugumun bilincindeyim.

7.ARASTIRMA DISI BIRAKILMA DURUMLARI
Uygulanan bakim islemlerinin gereklerini yerine getirmemeniz, ¢alisma programini aksatmaniz vb. nedenlerle
aragtirmacilar sizin izniniz olmadan sizi ¢aligmadan ¢ikarabilir.

8.ARASTIRMA KAPSAMINDAKI GIDERLERIN KARSILANMASI
Cocugunuz iizerinde herhangi bir tetkik yapilmayacagindan dolay1 arastirma masraflari size veya giivencesi altinda
bulundugunuz resmi ya da 6zel hi¢bir kurum veya kurulusa ddetilmeyecektir.

9.ARASTIRMAYA KATILMA DURUMUNDA HERHANGI BiR ODEME YAPILACAK MIDIR?
Bu arastirmada yer almaniz nedeniyle size herhangi bir 6deme yapilmayacaktir.
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10.ARASTIRMA SURESINCE CIKABILECEK SORUNLAR ICIN iRTIBAT
Uygulama siiresi boyunca arastirma hakkinda ek bilgiler almak igin benimle irtibat kurabilirsiniz.
Ayse CESUR Telefon: 0551 2175162

11.ZARARLARIN KARSILANMASI:
Bu ¢aligmaya katildiginiz i¢in siz ya da ¢ocugunuz herhangi bir zarar gérmeyecektir.

12.GONULLULUK, ARASTIRMAYI REDDETME VE ARASTIRMADAN CEKIiLME HAKKI,
ARASTIRMADAN CIKARILMA:

a. Arastirmaya higbir baski ve zorlama altinda olmaksizin goniillii olarak katiliyorum.

b. Arastirmaya katilmayi reddetme hakkina sahip oldugum bana bildirildi.

€. Sorumlu arastirmactya haber vermek kaydiyla, hicbir gerek¢e gostermeksizin istedigim anda bu ¢aligmadan
cekilebilecegimin bilincindeyim. Bu calismaya katilmayi reddetmem ya da sonradan c¢ekilmem halinde hicbir
sorumluluk altina girmedigimi ve bu durumun simdi ya da gelecekte gereksinim duydugum tibbi bakimi higbir
bi¢imde etkilemeyecegini biliyorum.

d. Caligmanin yiiriitiiciisii olan arastirmaci / doktor ya da destekleyen kurulus, ¢alisma programinin gereklerini
yerine getirmedeki ihmalim nedeniyle ya da almakta oldugum tibbi bakimin kalitesini yiikseltmek amaciyla, benim
onayimi almadan beni ¢aligma kapsamindan ¢ikarabilir.

13.GIZLILIK

Calisma siiresince tutulan biitiin kayitlar ve dosya bilgileri gerektiginde, izmir Katip Celebi Universitesi Saglik
Bilimleri Enstitiisii Cocuk Saglig ve Hastaliklari Hemsireligi AD ve S.B.U. Izmir Dr. Behget Uz Cocuk
Hastaliklar1 Ve Cerrahisi Egitim Ve Arastirma Hastanesi — Pediatrik Palyatif Bakim Klinigi yoneticilerine
ulastirilacaktir. Bu calismadan elde edilen bilgiler, uygulanan yontemin ya da ilacin kullaniminin onaylanmasi i¢in
verilere gereksinimi olan &teki iilkelerin hiikiimetlerine ve ilgili birimlerine iletilebilir. Caligmanin sonuglari
bilimsel toplantilar ya da yayinlarda sunulabilir. Ancak, bu tiir durumlarda kimligim kesin olarak gizli tutulacaktir.

14.CALISMAYA KATILMA ONAYI:

Yukarida yer alan ve arastirmadan dnce goniilliiye verilmesi gereken bilgileri gosteren Bilgilendirilmis Goniillii
Olur Formunu kendi anadilimde okudum ya da bana okunmasini sagladim. Bu bilgilerin igerigi ve anlami, yazili
ve sozlii olarak a¢iklandi. Aklima gelen biitiin sorulart sorma olanagi tanindi ve sorularima yeterli cevaplar aldim.
Calismaya katilmadigim ya da katildiktan sonra c¢ekildigim durumda, higbir yasal hakkimdan vazge¢mis
olmayacagim. Bu kosullarla, s6z konusu aragtirmaya higbir baski ve zorlama olmaksizin goniillii olarak katilmay1
kabul ediyorum.

Goniilliiniin Adi- Soyadi:
Yas ve Cinsiyeti:
Imzas1:
Adresi (varsa telefon ve/veya fax numarasi):

Aciklamalart Yapan Aragtirmacinin
Adi- Soyadr:

Imzast:

Tarih:
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