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Giintimiizde teknolojinin gelisimi ile dogum komplikasyonu gelisen ve hayatta kalan bebekler genetik gecisli
hastaliklar, beslenme, ¢evre degisikliklerinin neden oldugu kronik hastaliklar gibi gelisen durumlar sonrasi 6zel
saglik bakim gereksinimi dogan cocuklar artis gostermektedir. Bu alanda sayinin artmasi ¢ocuklarmn bakim
gereksinimini dolayist ile ebeveynlerin bakim yiikiinii de arttirmaktadir. Bu siireclerde ebeveyn stresini azaltmak,
¢ocugun uygun ve dogru bakimi almasini saglamak, ¢cocuk ve ebeveynin yasam kalitesini arttirmak, ebeveyn ¢ocuk
iligkisini giiclendirmek ve saglik bakim giderlerini azaltmak amaciyla ebeveynlere yonelik sistemli egitim
programlar1 uygulanmalidir.

Anahtar Kelimeler: Ebeveynlik, ebeveyn davranisi, egitim, ebeveyn-¢ocuk iligkileri, hemsirelik

THE IMPORTANCE OF TRAINING PROGRAMS FOR PARENTS OF CHILDREN
WITH SPECIAL HEALTH CARE NEEDS

ABSTRACT

Today, with the development of technology, the number of babies with special needs is increasing who develop
and survive birth complications, or are born with special health care needs due to conditions such as genetic
diseases, nutrition, and chronic diseases caused by environmental changes. The increase in the number in this area
increases the need for care of children, thus the care burden of parents. Therefore, systematic training programs
for parents should be implemented in order to reduce parental stress, ensure that the child receives appropriate and
suitable care, increase the quality of life of the child and parents, strengthen the relationship between parents and
children, and reduce healthcare costs.
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GIRIS

Ozel saglik bakim gereksinimi olan
cocuklar terimi; kronik, fiziksel, gelisimsel,
davranigsal veya duygusal bir duruma sahip
olan veya bu durum i¢in yiiksek risk altinda
olan aynm1 zamanda saghk ile ilgili
hizmetlere diger cocuklardan daha fazla
ihtiyac duyan cocuklar olarak
tanimlanmaktadir (1-4).

Teknolojinin  gelisimi  ile  dogum
komplikasyonu gelisen ve hayatta kalan
bebekler genetik gecisli  hastaliklar,
beslenme c¢evre degisikliklerinin neden
oldugu kronik hastaliklar gibi gelisen
durumlar sonrasi 6zel saglik bakim
gereksinimi  dogan ¢ocuklar giiniimiizde
artts gostermektedir (5,6). Ozel saglik
bakim gereksinimi olan ¢ocuklarin sayisi
arttikca, bakim yOnetimi  gerektiren
cocuklara bakma sorumlulugunu iistlenen
ailelerin  sayis1 da artacaktir  (6,7).
Ebeveynler i¢in bakim siireci duygusal,
sosyal ve ekonomik acidan hayatlarinda
birtakim duygular yasamalarmma neden
olabilir (4,8,9). Ayni zamanda ailenin
birgok rollerinde degisiklige neden olmakta
ve bakim yiikii kavrami ortaya ¢ikmaktadir.
Ebeveyn rolii, es rolii gibi kavramlar
degisebilmektedir. Bu  degisen  rol
genellikle de anne iizerinden olmaktadir.
Ozellikle annenin isten ayrilmasi, es roliinii
yerine getirememesi, sosyal cevresinden
kendini soyutlamasi gibi durumlar annenin
daha c¢ok bakim yiikii yasamasina neden
olmaktadir (8,10,11). Ozel saghk bakim
gereksinimi olan ¢ocuklarin bakim yiikii
sadece sosyal olarak ailenin sartlarini
degistirmekle kalmayip aymi zamanda
ekonomik  olarak da aileye yiik
getirmektedir (4,9,10,11). Stenberg et.al.
hasta egitim programlarinin saglik alaninda
ekonomik agidan degerlendirmek icin
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yaptiklar1  kapsam Dbelirleme (Scoping
review) calismasinda kriterleri karsilayan
46 calisma icinde hasta  egitimi
miidahalelerinin hastaneye yatis1 ve acil
servislere basvuruyu azalttigini, yasam
kalitesini arttirdigin1 ve {retim kaybini
azalttig1 belirtmislerdir. 8 c¢alismanin ise
miidahalelerin saglik agisindan ekonomik
bir etkisi olmadigini ortaya koymustur (9).

Ebeveynlerin bakim yiikiinii azaltarak
stresini  yOnetebilmesini saglamak, aile
icinde yasam kalitesini arttirmak amaciyla
ebeveyn egitim programlari
gelistirilmektedir. Literatiire bakildiginda
yapilan egitim programlarmin hemsireler
tarafindan nadir yapildig1 ancak yenidogan
alaninda hemsirelik ¢alismalarinin oldugu
goriilmektedir.  Ozel  saglik  bakim
gereksinimi olan ¢ocuklar i¢in ise daha ¢ok
bu programlar1 terapistlerin ya da egitim
bilimcilerin tstlendigi goriilmektedir. Bu
durum hemsirelik literatiiriinde birtakim
eksiklerin  oldugunu gostermekte ve
dikkatin bu yone ¢ekilmesi gerektigini
vurgulamaktayiz. Bu derlemenin amaci
0zel saglik bakim gereksinimi olan
cocuklarin bakimini tistlenen ebeveynler
icin hemsireler tarafindan kapsamli egitim
programlarinin olusturulmasi gerektiginin
onemini vurgulamaktir.

Ozel Saghk Bakim Gereksinimi Olan
Cocuklarin Ebeveynleri Icin Hemsire
Desteginin Onemi

Ozel saglik bakim gereksinimi olan
cocuklar i¢in aile siireglerini iyilestirmede
temel yardimi saglayacak ekip tiyeleri
icerisinde hemsire yer almaktadir. Hemsire,
aileyi degerlendirebilmeli, psikososyal
destek saglamali ve gerektiginde yardim
alabilmesi icin yonlendirmeler
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yapabilmelidir (1,5,8). Ozellikle 6zel saglik
bakim gereksinimi olan ¢ocuklar igerisinde
konjenital ya da kronik hastaliklarda;
prenatal silireglerden, dogum anindan
itibaren,  hastaneden taburcu edilme
zamanina kadar ve sonraki takiplerde aileye
destek saglamaktadir (2). Ozel saglik bakim
gereksinimi olan ¢ocuklarin, karmasik
bakim yiikleri, psikososyal risk faktorleri
altinda olmasi, sik hizmet kullanimi veya
birden ¢ok  hizmet
gereksinimlerinin  olmast nedeniyle bu
grupta yer alan ¢ocuk ve ailesinin hemsgire

saglayicisina

tarafindan saglanmasi gereken proaktif bir
bakim koordinasyonuna ihtiyact vardir
(12). Bu dogrultuda o6zel saglik bakim
gereksinimi olan ¢ocuga sahip ebeveynler
icin  hemsireler ailelerin  ihtiyaglarini
belirlemelidir.  Ihtiyaglar aileye gore
degismektedir. Bazi ebeveynler icin bu
ihtiyag fiziksel olurken bazi ebeveynler igin
ise; psikososyal ve spiritiiel ihtiyag
olmaktadir. Bu nedenle hemsireler sadece
hastaligin klinik yonleri hakkinda bilgi
sahibi degil ayn1 zamanda kronik durumla
yasamanin ¢esitli boyutlarin1 ele alarak
aileye ihtiyacti olan giicli, cesareti
saglamaktadir (2,4,12,13).

Gehl et.al. yenidogan yogun bakim {initesi
aile destegi programi projesini uygulayarak
tutarlilik saglamak, kaliteyi iyilestirmek
adma en iyi uygulamalar1 belirlemek igin
yenidogan yogun bakimda bebekleri yatan
ebeveynlerin  egitim  verimliligini  ve
etkililigini arttirmak amaciyla yaptiklar
3648 katilimcmin yer aldigi caligmada
ebeveynlerin %77’ s1 katildiklar1
oturumlarda  “¢ok”  Ogrendigini  ve
katilimcilarin %85°1 kendine olan giivenin
arttigin1 bildirmislerdir. Ayrica katilimeilar
olumlu bilgi degisikligi ve yiiksek
memnuniyet belirtmislerdir (14).
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Ozel saglik bakim gereksinimi olan
cocuklar i¢in rehabilitasyon siirecinde aile
genellikle ilag veya oksijen tedavisi
uygulamak, trakeostomi tiiplerini
degistirmek, hava yollarmi temizlemek,
nazogastrik tiipleri takabilmek gibi saglik
uzmanlarinin alani olan gorevleri yerine
getirmek durumunda kalabilmektedirler. Bu
tarz karmasik tibbi sorunlara sahip
cocuklar1 olan ebeveynlerin, bakimi biiytik
ilgi ve zaman gerektirir. Bu durum ayni
zamanda maliyetli ve stresli hale gelebilir
(3,5).

Figueiredo et.al. miyelomeningoseli olan
cocuk ve
deneyimlerini ve giinlik yasamlarin
anlamak amaciyla yaptiklar1 calismada
cocugun dogumdan sonra tani almasinda
ailelerin biliyiik bir korku ve 1zdirap
yasadiklarini, yillar igerisinde hastaligin
sekellerine bagli olarak giinliikk bakimi
yiriitirken bir ¢ok zorlukla ugrastiklart

adolesanlarin  ailelerinin

belirtilmis ve hemsireligin saglik bakim
sistemlerinde bakim verme, duygusal
destek saglama ve rehberlik etmede ¢cocuk
ve ailenin yasamlarinda 6nemli roli oldugu
sonucuna varmiglardir (2).

Ozel saglik bakim gereksinimi olan ¢ocuga

sahip ebeveynlerde depresyon, yorgunluk,
kotii fiziksel saglik ve sosyal izolasyona
neden olan yiiksek stres seviyelerinin
bulunmasi oldukga fazladir (5). Hemsireler
cocuk ve ailenin 1iyi olus ihtiyacini
diistinerek  danismanlik  rolleri  geregi
ebeveynleri destekleyici ve yol gosterici bir
tutum izleyerek c¢ocuklarinin  bakimi
konusunda onlar1 cesaretlendirmeli ve
ihtiyaglar1  olan  bilgiyi
saglamalidir.

ebeveynlere
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Ozel Saghk Bakim Gereksinimi Olan
Cocuklarin  Ebeveynleri Icin Egitim
programlarmin Onemi

Ozel saghk bakimi gereksinimi olan bir
¢ocuk i¢in siirekli ve zaman alic1 karmasik
bakim saglamak hem zihinsel hem de
fiziksel ~olarak etkilenebilen  birinci
basamak saglik hizmeti saglayicisi ve aile
birimi i¢in bunaltic1 olabilir (6). Bu
nedenden dolay1 icinde
bulunduklar1 yiikleri azaltmak i¢in ebeveyn
egitimi, 6zenli, tutarli ve pozitif ebeveynligi
tesvik ederek c¢ocuklarin gelisimi igin

ebeveynlerin

giivenli ve destekleyici ortamlar yaratmada
etkili olabilir (3,15). Ebeveyn egitimi
programlarinin amaci, ebeveynin bir bakici
olarak bilgisini, fiziksel ya da bilissel
davranisini gelistirerek ve ebeveyn-cocuk
etkilesimlerini, ebeveyn refahi gibi ebeveyn
sonuglarint veya aile iligkileri gibi aile

*Olumlu ebeveynve

Egitin
programlarinin
amact

cocuk etkilegimi
gaglamak

azaltmak

Egitim
programlarinin
ebeveynigin
yararlai
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sonuglarini iyilestirerek ailelere yardimci
olmaktir. Ebeveyn egitim programlari,
ailelerin giinliik ebeveynliklerinde rollerini
desteklemek ve  giiglendirmek igin
yararhidir. Bu, ozellikle 6zel saglik bakim

gereksinimi olan ¢ocuklarin aileleri igin
gereklidir (3,15).

Yapilan bir¢cok c¢alismada ebeveyn egitim
programlarinin ebeveyn ve c¢ocuk iizerine
etkinligi gosterilmistir. Ebeveyn egitim
programlar1 6zel saglik bakim gereksinimi
olan ¢ocuklar icin Onleyici ve tedavi
miidahalelerinin etkililigine dair kanitlar
ortaya koymaktadir. Egitim programlari ile
ebeveyn stresi  azalmakta, ebeveyn
giiveninde artis saglanmakta ve ¢ocuklarda
fiziksel ~ve  psikolojik  iyilesmeler
goriilmekte ve saglik bakim maliyeti
azalmaktadir (16).

+Saglik bakim maliy etini

*Stres azalir

*Ebeveynn bakimyikii azalwr
«Iyiolusluk saglar

*Kendine giiven

*Sosyal destek
*Rolkarmagasi azalw

*Fiziksel ve psikolojik

Egitim iyilesme
programlarinin *Yagam kalitesinde artig
cocuk i¢in
yararlai

Sekil-1: Egitim programlarinmin amaci, ¢ocuk ve ebeveyn icin yararlart (3,17,18,20) (sekil

yazarlar tarafindan olusturulmustur).
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Baumel et.al. yikict davraniglart olan
cocuklarin  ve  ergenlerin  tedavisini
hedefleyen dijital destekli ebeveyn egitim
programlarini sistematik olarak gozden
gecirdikleri caligmada ortalama 8.7 haftalik
bir program uygulandigimi ¢alismalarin
ebeveynler i¢in sadece ruhsal saglik bakimi
degil ayn1 zamanda sosyal bir yardim
icerdigini ve teknoloji destekli ebeveyn
programlarinin  yikict  davranist  olan
cocuklar i¢in etkin oldugunu belirtmislerdir
@an.

Jackson et.al. hem ebeveyn hem de ¢ocuk
icin  kronik  hastalikla
psikososyal yonlerine
miidahaleleri daha iyi tasarlamak i¢in 6zel
saglik bakimi gereksinimi olan ¢ocuklarin
aileleri icin egitim programlarinin tasarimi,
uygulanmast ve degerlendirilmesini
inceledikleri sistematik derlemede genel
olarak, = sonu¢  Olgiitlerinin tiiriine
bakilmaksizin, program sonrasi ruh sagligi,
ebeveynlik yeterlikleri, iletisim ve problem
cozme becerileri gibi cesitli islevlerde
aileler i¢in olumlu kazanimlar ve gelismeler
oldugunu belirtmiglerdir (3).

yasamanin
odaklanan

Zyga etal. 3-6 yas arast prader villi
sendromlu cocuklar i¢in uzaktan ebeveyn
egitimi miidahalesinin uygulanabilirligini
incelemek i¢in yaptiklar1 ¢aligmada nadir
goriilen hastaliklarda uzaktan ebeveyn
egitimi  miidahalesinin  uygulanabilir
oldugunu ve ailelerin tedavi kaynaklarina
oncekinden daha erken ve daha kolay
baglanmasina biiyiik o6l¢iide yardimer
olabilecegini bununda ¢ocuk sonuglarini
olumlu yonde etkileyebilecegini
belirtmislerdir (18).

Kuravackel et.al. otizimli ¢ocuklar i¢in bir
ebeveyn egitimi ve destek programinin
cocugun problemli davranislari, ebeveyn
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yeterliligi, ebeveyn stresi ve ebeveyn
memnuniyeti etkinligini  belirlemek
amaciyla yaptiklar1 8 haftalik miidahale
calismasinda cocuk problem davranis
puanlarinda miidahale Oncesine gore
azalma oldugunu, ebeveyn yeterlilik
puanlarinda artis oldugu, ebeveyn stres
puanlarinda azalma oldugu ve ebeveynlerin
programdan ¢ok memnun oldugunu
belirtmislerdir (19).

Yapilan caligmalarda
uygulanan programlarin sadece bakima
yonelik degil ayn1 zamanda iyi olusluk

ebeveynlere

icinde planlandig1 ve yapildigi
goriilmektedir. Calismalar incelendiginde
tim miidahalelerin etkili oldugu &zellikle
giiniimiizde  teknoloji  tabanli  egitim
programlarinin uygulanmasindaki amacin
ebeveynin evden katiliminin da saglanarak
bu tarz uygulamalarda katilimin artmasina
da neden olmaktadir. Katilimin artmasi ile
daha fazla ebeveyn bilgilenmekte ve
cocugun da

karsilanmaktadir.

ihtiyaclart  daha  iyi

Ozel Saghk Bakim Gereksinimi Olan
Cocuklar Arasinda Fiziksel Bakim
Gereksinimi Olan Cocugun Evde Bakim
Siirecinde Egitim Programimin Onemi

Ozel saglik bakim gereksinimi olan
cocuklar igerisinde 0Ozellikle kronik
hastaliklar ya da  genetik gecisli
hastaliklarin neden oldugu ndromiiskiiler
hastaliklarda fiziksel ihtiyaglar Ornegin;
fekal ya da {iriner inkontinans varligi,
ylirlime aktivitesinin bozulmasi nedeni ile
temel gilinliik ihtiyaglar1 icin stirekli
ebeveyne bagimli olan ¢ocugun bakim
thtiyacinin ~ evde ebeveyn tarafindan
karsilanmasi gerekebilir (2,7). Evde o6zel
saglik bakim gereksinimi olan c¢ocuga
bakmak, aile iiyelerini fiziksel, sosyal ve
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psikolojik olarak etkileyebilir (6,7). Ozel
saglik bakim gereksinimi olan ¢ocuklarin
bakim ihtiyaglari, yasami siirdiirmek i¢in
tibbi teknolojiye veya prosediirlere baglidir.
Hem  hastanede hem de toplum
ortamlarinda daha yiiksek diizeyde bakim
ve bakim koordinasyonu gerektirirler
(1,2,20).  Bu nedenle ev, maddi ve
psikososyal nedenlerden dolay1 6zel saglik
bakim gereksinimi olan c¢ocuga bakim
saglamak i¢in tercih edilen bir ortam
olmustur. Ancak evde bakim, ¢ok karmasik
bakim rutinlerini takip etme sorumlulugunu
ailelere devreder ve ebeveynlerin ilaglari,
prosediirleri  ve teknolojiyi  yOnetme
konusunda  uzmanlik  gelistirmelerini
gerektirir (6). Ayrica evde saglik bakimi
saglamak ebeveyn i¢in, diger aile iiyelerinin
sorumluklarina, ev stireglerindeki
ylkiimliiliiklere ya da kendine zaman
ayirma  gibi  durumlarda  kisitlayict
olmaktadir. Ebeveyn tarafindan saglanan
saglik bakimi, isttihdam kesintilerine, mali
sikinttya, sosyal izolasyona, aile igci
stireclerde  memnuniyetsizligine neden
olabilir (20,21). Ebeveynler, evde bu
stiregleri  yiiriitebilmesi  i¢cin  hemsire
tarafindan  birtakim egitimler almasi
gerekmektedir. Ailenin egitimi ¢ocugun
bagiml oldugu fonksiyonlarin
tamimlanmasi,  ¢ocugun 6z  bakim
becerilerini gelistirme konusunda bilgi
eksiginin giderilmesi, ebeveynin stres ile
bas edebilme giicliniin  gelistirmesi,
problem ¢o6zebilme yetenedi kazanmasi
konusunda egitimler tasarlanmalidir ve
gerekli olan tibbi bakimi saglamak i¢in
cesaretlendirilmesi gerekmektedir (7,22).
Bunlarin yan1 sira 0zel saglik bakim
gereksinimi olan ¢ocuklar i¢in rutin bakima
uyumu iyilestirebilir, bakim maliyetini
diistirebilir ve acil servise gelisler gibi
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olumsuz hasta sonuglari riskini azaltabilir
(22).

Evans-Rogers et.al. Kanada’da serebral
palsili ve néromotor gelisimsel bozuklugu
olan ¢ocuklar ve ebeveynleri ile sertifikali
norogelisimsel pediatri terapistleri
tarafindan verilen norogelisimsel tedavi
programinda ebeveyn algilarini arastirmak
ve program sonrasi ¢ocuklarin fonksiyonel
becerilerinde farkliliklar incelemek
amaciyla yaptiklar1 ¢alismada kisa vadeli (2
haftalik)
norogelisimsel tedavi programina gore

programin yogun bir

ebeveynler  tarafindan  yararh ve
desteklenen islevsel iyilestirmeler olarak
algilandigini, ¢ocuklarin miidahale Oncesi
hedefe ulasma oOlgek puami ile Kanada
mesleki performans Ol¢limii puanlarinda
onemli gelismeler gosterdiklerini
belirtmislerdir (23).

Staveski etal. kalp ameliyati gegiren
cocuklarin taburculuk sonrasi, bakimlarini
evde siirdlirmeleri i¢in taburculuk egitim
programinin sonuclarint degerlendirmek
amaciyla yaptiklar1 ¢aligmada ebeveynler
icin bilgisayar destekli bir taburculuk
egitim  programi,  ebeveynler  icin
bireysellestirilmis yatak basi Ogretim ve
grup Ogretimlerini igeren bir program
olusturmuslardir. Program ¢iktis1 olarak
cocuklarda programdan 6 ay Once ve
sonrasi i¢in ebeveyn bilgi diizeyi, yara yeri
enfeksiyon oran1 ve hastane maliyeti
karsilastirilmis. Bilgi diizeyinde artig, yara
yeri enfeksiyon oraninda azalma ve
maliyetin azaldig: belirtilmistir (24).

Calismalarin farkli alanlarda 6zel saglik
bakim  gereksinimi  olan  c¢ocuklarin
ebeveynleri ile yapildigi goriilmektedir. Her
bir calismada ebeveynler i¢in ¢ocugunun
bakimini daha etkin siirdiirebilmeleri i¢in
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cesitli egitim programlart ile miidahaleler
yapilmaktadir.

SONUC

Ozel saglik bakim gereksinimine sahip
cocugu olan ebeveynler icin gelistirilen
programlarin ana amaci, ebeveynler
tarafindan gocugun fiziksel ve psikososyal
bakimin1 saglamak, hastaneye bagvurulari
ve hasta bakim maliyetlerini azaltmaktir.

Hemsirelik alaninda sadece taburculuk
egitimleri ile bu siirecin yeterli olmayacagi
diistintilmekte ve ozel saghk bakim
gereksinimi olan ¢ocuklar i¢in ebeveynlere
yonelik programlarin gelistirilmesi,
uygulanmast ~ ve  uygulanabilirliginin
degerlendirilmesi gerekmektedir.
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