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OZET

TIBBi TEKNOLOJIYE BAGIMLI KARDESIi OLAN COCUKLARIN
DENEYIMIi: NITEL CALISMA

DURDU FATMA UGUR

Yuksek Lisans Tezi, Cocuk Saghgi ve Hastaliklar1 Hemsireligi Ana Bilim Dah
Damisman: Prof. Dr. Duygu SONMEZ DUZKAYA
Aralik 2024, 61 sayfa

Arastirma, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin deneyimlerinin nitel analiz
yontemiyle incelenmesi amaciyla yapilmistir. Mart 2024-Kasim 2024 tarihleri arasinda
Mersin Sehir Hastanesinin palyatif servisinden taburcu olan tibbi teknolojiye bagimli
cocuklarin kardesleriyle yapilmistir. Arastirma kapsamina 15 kardes dahil edilmistir.
Kardeslerle goriisme yasadiklart ev ortaminda yiizylize ses kaydi alinarak
gerceklestirilmistir. Gortisme sirasinda yapilan konusma kayit altina alinmis olup,
gOriisme sonrasinda alinan kayitlarin desifresi yapilmistir. Desifre sonrasi arastirmanin
verileri MAXQDA 22 analiz programi kullanilarak kodlama, temalarin olusturulmasi,
kod ve alt kodlarmn iligkisi analiz edilmistir. Calisma kapsamina alinan cocuklarin
goriismelerinden elde edilen veriler dogrultusunda “duygusal etki”, “fiziksel etki”, “aile
iliskisi”, “sosyal iligkide zorluk™, “sosyal destek”, “karsilagilan acil durum” ve “gelecek
ile iliskili diislince” olmak tizere yedi tema, 49 kod elde edilmistir. Elde edilen bulgularla
kardeslerin deneyimleri incelenmistir. Yapilan bu ¢alisma sonucunda duygusal olarak
kardeslerin en sik “liziintii, kaygi ve endise” yasadiklar1 belirlenmistir. Kardeslerin
giinliik rutinlerinde degisiklik oldugu, bakim yiiklerinin arttig1, fiziksel olarak konforda
bozulmalar, yorgunluk ve uykusuzluk goriilmiistiir. Kardeslerin sosyal iliskilerinde
bozulmalar kardesi gizleme, disar1 ¢ikamama, kardesi yalniz birakamama goriilmiistiir.
Kardesler genellikle acil durumlarla karsilasmiglar ve ilk karsilastiklar1 zaman
korktuklarini ifade etmislerdir. Kardesler gelecek ile ilgili hasta kardesin iyilesecegini,
belirsizlik ve kaybetme korkusu hissettiklerini bildirmislerdir. Yapilan bu c¢alisma
sonucunda tibbi teknolojiye bagl kardesi olan ¢ocuklarin duygusal, sosyal ve fiziksel
olarak zorluk yasadiklar1 belirlenmistir. Bu dogrultuda aile merkezli bakim ilkelerine
gore kardesleri de iceren hemsirelik girisimlerinin uygulanmasi onerilebilir.

Anahtar kelimeler: Tibbi teknoloji, kardes, ¢ocuk, deneyim



ABSTRACT

EXPERIENCES OF CHILDREN WITH SIBLINGS DEPENDENT ON
MEDICAL TECHNOLOGY: A QUALITATIVE STUDY

DURDU FATMA UGUR

Master Thesis, Department of Child Health and Diseases Nursing
Supervisor: Prof. Dr. Duygu SONMEZ DUZKAYA

December 2024, 61 pages

The study examined the experiences of children with siblings dependent on medical
technology using a qualitative analysis method. The study was conducted with siblings
of children dependent on medical technology who were discharged from the palliative
service of Mersin City Hospital between March 2024 and November 2024. 15 siblings
were included in the study. The interviews with the siblings were conducted face-to-face
in their home environment by taking voice recordings. The conversation during the
interview was recorded and the recordings were deciphered after the interview. After the
deciphering, the data of the study were analyzed using the MAXQDA 22 analysis
program for coding, creating themes, and the relationship between codes and subcodes.
In line with the data obtained from the interviews of the children included in the study,

2 13

seven themes and 49 codes were obtained, namely ‘“emotional impact”, “physical
impact”, “family relationship”, “difficulty in social relationships”, “social support”,
“emergency situations encountered” and “thoughts about the future”. The experiences of
the siblings were examined with the findings obtained. As a result of this study, it was
determined that siblings most often experience ‘sadness, anxiety and worry’ emotionally.
It was observed that there were changes in the daily routines of the siblings, their care
burden increased, physical comfort deteriorations, fatigue and insomnia. It was observed
that the siblings’ social relationships deteriorated, they hid the sibling, could not go out,
could not leave the sibling alone. Siblings usually encountered emergencies and
expressed that they were afraid when they first encountered them. Siblings reported that
they felt uncertainty and fear of losing the sick sibling about the future. As a result of this
study, it was determined that children with siblings connected to medical technology
experience emotional, social and physical difficulties. In this direction, it can be
recommended to implement nursing interventions that include siblings according to
family-centered care principles.

Keywords: Medical technology, sibling, child, experience
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GIRIS

Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuk, viicut fonksiyonlarindaki ciddi kayiplar nedeni
ile siklikla mekanik ventilasyon, ilag tedavisi ve beslenme destegi vb. teknolojik arag-
gerece gereksinim duyan birey olarak tamimlanmaktadir  (Fleming,2004:3;
Spratling,2015:635). Giiniimiizde teknolojinin gelisimi, yogun bakimlarin ilerlemesine
katki saglamis, bu da kronik hastalarin yasam siirelerinin uzamasina ve dolayisiyla tibbi
teknolojiye bagimli ¢ocuk sayisinin artmasina neden olmustur (Ozer ve Santas,2012:96).
Yapilan ¢alismalar Diinyada ve Ulkemizde tibbi teknolojiye bagimli cocuk sayisinin artis
gosterdigini bildirmektedir (Preutthipan,2015:852; Oktem vd.,2008:76). Amerika Birlesik
Devletleri'nde tibbi cihazlara bagimli ¢gocuk sayisinin 600.000' astig1 ve bu saymnin hizla
artmaya devam ettigi rapor edilmektedir (U.S. Department of Health and Human Services,
2013). Yapilan bir prospektif kohort calismasina gore, teknoloji bagimlis1 ¢ocuklarin
Cocuk Yogun Bakim Unitesine (CYBU) yapilan yatislarm %19,7'sini (10.078'den
1.989'u) olusturdugu belirlenmistir (Heneghan vd.,2019:417).

Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklar, diger ¢ocuklara kiyasla iic kat daha fazla
siireyle ¢ocuk yogun bakim iinitesinde (CYBU) kalmakta ve yiiksek mortalite riski
tasimaktadir (Rennick vd.,2019:2). Arastirmalar, yogun bakim iinitesinden taburcu edilen
cocuklarin tamaminin trakeostomiye sahip oldugunu (Tarfa vd.,2021:330; S6nmez
Dlizkaya vd.,2017:204), 9%96,7'sinin ev tipi mekanik ventilator kullandigmi ve
9%93,3"liniin enteral beslenme yontemi ile beslendigini géstermektedir (Sonmez Diizkaya
vd.,2017:204). Trakeostomi tiipii ile evde bakim ve tedavi goren bu ¢ocuklarin mortalite
oranlarinin %13 ile %23,5 arasinda degistigi ve evde takip siirelerinin 1 ila 10 y1l arasinda
degistigi belirtilmistir (McPherson vd.,2017:948; Tarfa vd.,2021:331). Ayrica, bu
cocuklarin %56,7'sinin taburcu olduktan sonra yeniden yogun bakima alindig1 rapor
edilmistir (Sonmez Diizkaya vd.,2017:207).

Cocuk yogun bakimda kronik tibbi teknolojiye bagli ¢ocuklarin bakilmasi
ekonomik nedenlerden giigliiklere ve hasta ylikiinde artisa sebep olmaktadir. Cocuk yogun
bakimlarda yatak imkaninmn smirli olmasi nedeniyle bu yataklarin daha verimli
degerlendirilmesi ve mekanik ventilatorde stabil olarak takibi yapilan ¢ocuklarin ev
yasamlarina donerek bildikleri aile ortaminda yasamlarini stirdiirebilmeleri i¢in eve
taburcu edilmeleri gereckmektedir. BOylece bu cocuklarin ve ebeveynlerinin kendi

ortamlarinda giivenli bir sekilde yasamalarina ve moral seviyelerinin yiikseltilmesine katk1

saglanmig olur (Diuzkaya vd.,2017:205; Aksoy vd.,2015:162). Ev ortaminda mekanik



ventilatdr kullanan hasta ¢cocuklar arttikca bu ¢ocuklarla ilgilenen ebeveyn sayis1 da artis
gostermektedir. Bu durum ebeveynler icin toplumsal, ekonomik ve duygusal yonlerden
giicliiklere neden olabilmektedir (Cirlak ve Toriiner,2021:128). Aile i¢inde degisen roller
ve dinamikler evde bakimin niteligini de degistirmektedir. Anne ve baba arasinda evlilikle
ilgili riskler, kavram karmasasi ve sorunlara neden olabilir. Kardeslerde darginlik, rekabet,
kiskanglik ve davranis degisiklikleri gorulebilir. Bu sorunlar nedeniyle fiziksel ve ruhsal
tiilkenmiglik, mahremiyet kaybi, maddi problemler meydana gelebilir (Toly ve
Mussil,2015:518; Tanir ve Kuguoglu,2006:216; Toly vd.,2014:88).

Literatiirde kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin kardeslerinin ev i¢inde kendilerini
dislanmis hissettikleri, tiziintii ve keder duygular1 yasadiklari ve bu durumun okul
basarilarin1 etkiledigi goriilmektedir. Kronik rahatsizligi olan ¢ocuklarin kardeslerinin
okul ve akranlar ile ilgili yasadiklart deneyimlerin incelendigi sistematik derlemede;
kardeslerinin %45’inin okul hayat1 ile ilgili problemleri oldugu, %16.1 nin kardesinin
kronik rahatsizlig1 nedeniyle derse ge¢ kalma ve okulda devamsizlik sorunlar1 yasadigi ve
yapilan devamsizliklarin %60°nin akademik sorunlara ve zorluklara neden oldugu
belirlenmistir. Ayrica, kardeslerin ¢ogunun aile i¢inde goézden kacan c¢ocuk olarak
goriildiigli ve bircogunda sosyal olarak diren¢ gdsterme davranislarinin ortaya ¢iktigi
belirlenmistir (Gan vd.,2017:27).

Eski (2023)’nin yaptig1 epilepsi tanisiyla takip edilen cocuklarin kardes
deneyimlerinin incelendigi nitel ¢aligmada; kardeslerin nobet anina sahit olmalari
kardeslerde korku, {iziintii ve caresizlik hissi uyandirdigi, ayn1 zamanda kardeslerin fark
edilmeme, sevgi eksikligi, ilgisizlik ve geride kalmislik duygular1 yasadig: bildirilmistir.
Bu duygularin yaganmasinda en 6nemli faktoriin ebeveyn ilgisinin hasta kardese yonelmis
oldugu degerlendirilmistir. Saglikli kardeslerde ayrica okul devamsizligi ve okul
basarisinda azalmanin yogun olarak yasandigi belirlenmistir (Eski,2023:9).

Literatiir incelendiginde, iilkemizde tibbi teknolojiye bagli ¢ocuklarin
kardeslerinin incelendigi ¢aligma bulunmamaktadir. Yapilan cogu ¢calismada ebeveynlerin
deneyimleri incelendigi goriilmiistiir (Kroner vd.,2018:351; Duzkaya vd.,2017:204). Bu
bilgiler dogrultusunda, bu arastirma, kardeslerin yasadiklar1 deneyimlere iliskin duygu,
diisiince ve algilarin1 derinlemesine goriismeler yoluyla ele alarak literatiire katki

saglamstir.



BOLUM I
GENEL BILGILER
1.1. Tibbi Teknoloji Bagimhihg:

Tibbi teknolojiye bagimli cocuklar, yasam fonksiyonlarini siirdiirebilmek i¢in tibbi
cihazlara veya malzemelere ihtiya¢ duyan, tibben hassas ve kirillgan bir yapiya sahiptirler.
Ozel bakim gereksinimi olan bu ¢ocuklar hem kendileri hem de gevrelerinde bulunan tiim
bakim vericileri sosyal, fiziksel ve psikolojik olarak etkilemektedir (Didisen
vd.,2017:124). Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin tedavi siireci uzun ve maliyetlidir.
Tedavi siirecinde olumsuz sonuclarin azaltilmasi ve tibbi teknolojiye bagli cocuklarin
tedavi ve bakiminin etkin bir sekilde saglanabilmesi icin farkli secenekler takip
edilmelidir. Bu secenekler, teknolojik cihazlarin aktif kullanimi ve nitelikli bakim
hizmetlerini icermektedir (Didisen vd.,2017:124; Tanir ve Kuguoglu,2006:216). Cesitli
faktorler, bu cocuklarin bakim siirelerini ve bakim seviyelerini etkilemektedir.
Uygulanabilecek uygun bakim modelleri, ebeveyn memnuniyetini artirirken hastanede

kalis siiresini ve maliyetleri azaltabilir (Didisen vd.,2017:125).
1.2. Tibbi Teknoloji Bagimh Cocuklarin Siniflandirilmasi

Tibbi teknolojiye bagimlilik genelde prematiire dogum, apne, ndromiiskiiler ve
norolojik hastaliklar, metabolik sendromlar, solunum yollar1 ve akcigerle iligkili dogumsal
anomaliler, cerrahi ve sok sonrasinda ortaya ¢ikabilir. T1bbi teknolojiye bagimli ¢ocuklar

bagimliliklarina gore yiiksek ve diisiik teknolojiye bagimli olarak siniflandirilmaktadir

(Spratling,2015:637).
1.2.1.Yiiksek teknolojiye bagiml

Genellikle yiiksek teknolojili aygitlara bagli olarak hayatlarini siirdiiren gocuklarin

bulundugu gruptur.

1.2.2.Diisiik teknolojiye bagimh

Genellikle diisiik teknolojili aygitlara bagli olarak hayatlarini siirdiiren cocuklarin
bulundugu gruptur. Teknolojik cihazlara bagimlilik dort gruba ayrilmaktadirlar.

Grup 1: Bir ginuin en az bir zamaninda mekanik ventilator ihtiyaci olan ¢ocuklar.

Grup 2: Beslenme takviyesine veya ilaglarin intravenoz yolla verilmesine ihtiyact

olan gocuklar



Grup 3: Solunum takviyesinde olan ve diger aletlere ihtiyac1 olan ¢ocuklar. Bunlar
genelde aspirasyon ihtiyaci, oksijen tedavisi, trakeostomi bakimi gibi ihtiyag¢lardir.

Grup 4: Bedensel fonksiyonlar1 karsilamak i¢in baska tibbi aletlere ihtiyact olan
cocuklar. Bunlar genelde kolostomi torbasi, foley sonda, diyaliz tedavisi gibi araglara
ihtiyaci olan ¢ocuklardir (Didisen vd.,2017:124; Glendinning vd.,2001:330).

Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin ¢ogunlukla yararlandiklar1 medikal cihazlar;
trakeostomi tupu, ev tipi mekanik ventilator, oksijen tedavisi, monitorizasyon, periton
diyalizi, hemodiyaliz, enteral ve parenteral beslenme, intravendz tedavi, foley sonda,
kolostomi, iirostomi gibi cihazlardir. Bu cihazlar ¢esitli kombinasyonlarla beraber
kullanilabilir (Yildirrm Sari ve Oztornac1,2016:54). Az sayidaki yogun bakim
yataklarmin stabil kronik cocuklar i¢in kullanilmasi, yogun bakimlarda is yiikiiniin
artmasma ve ekonomik zorluklara neden olmaktadir. Az sayidaki yogun bakim
yataklarmi daha kazangli kullanmak, kronik hastalarin ailelerinin yaninda olmasiyla
morallerini yukseltmek, uzun zaman yogun bakimda kalmasi nedeniyle mortalite,
morbidite ve hastane masraflarini azaltmak, egzersiz kabiliyetlerini artirmak, solunum
gorevlerini normal sinirlarda tutmak, hastanede kalma stresini uzatan enfeksiyon gibi
komplikasyonlar1 azaltmak ve yasam standartlarin1 arttirmak amaciyla acil durum ve
hayati fonksiyonlar1 iyilesen, yogun bakimda takibi stabil devam eden hastalarin evde

bakim ve takibi onerilmektedir (Diizkaya vd.,2017:205).

1.3. Teknolojik Aletler
1.3.1.Mekanik Ventilasyon

Solunum sikintis1 olan hastalarda solunumun diizenlenmesini saglayarak
viicuttaki dokulara ve organlara oksijen taginmasini saglayan, oksijenizasyonu artiran
tibbi teknolojik cihaza mekanik ventilasyon (MV) denir (Kara,2018:4). MV de hedef asit
baz dengesini saglamak ve karbondioksit oksijen dengesinin korunmasini saglamaktir.
MV’nin fizyolojik ve klinik hedefleri bulunmaktadir. Klinik hedef; atelektazileri
onlemek, solunum kaslarinin yorgunlugunu ve gii¢siizliigiinii diizenlemek, sedasyonaizin
vermek, solunumsal asidozu dizenlemek, hipoksiyi dizeltmek (sp02>%90), kafa ici
basinci azaltmak, toraksi stabilize etmektir. Fizyolojik hedefler; akciger kapasitesini
arttirmak, akcigerde gaz degisimini desteklemek ve solunumu diizenlemektir
(Kara,2018:4). MV’nin fizyopatolojik ve klinik olarak endikasyonlar1 vardir.

Fizyopatolojik endikasyonlar; alveolar ventilasyonun yetersiz olmasi, arterial



oksijenizasyonun yetersiz olmasi, solunum durmasi, solunum yetmezliginin ciddi
oldugunun klinik belirtileri, solunum fonksiyonunun kontrol edilmesi gereken
durumlardir.  Klinik endikasyonlar; sepsis, pndmoni, aspirasyon pndmonisi,
kardiyopulmoner arrest, pulmoner emboli, GIS kanama, ARDS (Akut Respiratuar Distres
Sendromu) dir (Demir,2019:8).

MV uygulamasinin faydali oldugu gibi kontrendike oldugu durumlarda vardir.
Bunlar; ciddi ajitasyon, sekresyonun ¢ok olmasi, kontrolsiiz kusma, iist solunum yolunda

obstriiksiyon, hastanin yiiziinde travma olmasidir (Demir,2019:21).
1.3.1.1. Mekanik ventilasyon uygulama yontemleri

Solunum fonksiyonlarinin diizenli yapilmasmi saglamak igin pozitif basingh
ventilasyon, invaziv veya non-invaziv sekilde uygulanmaktadir. Invaziv ventilasyon;
trakeaya yerlestirilen tiiple veya trakeostomi kaniilii ile pozitif basingli olarak
uygulanmasidir. Non-invaziv ventilasyon; yiiz veya nazal maske yardimiyla solunumun
saglanmasidir. Invaziv mekanik ventilasyonda hemsirelik egitimleri cok dnemlidir bunlar
ailenin egitimi, beslenme, aspirasyon, pozisyon verme, hijyen ve ventilasyon tedavisini
icermelidir (Kara,2018:9).

Non-invaziv mekanik ventilasyon (NIMV), invaziv girisim olmadan
ventilasyonun saglanmasidir. NIMV; MV siiresinin, sedasyon gereksiniminin, MV’a
bagli komplikasyonlarin, MV bagimliliginin ve maliyetin diismesine katki saglar. NIMV”’
de hemsirelik egitimleri; solunumu desteklemek, hastanin kendi kendisinin beslenmesi
ve sekresyon atimini saglamak, hijyeni icermektedir. NIMV sedasyona ihtiya¢c duymadan
uygulanabilir olmasi nedeniyle hastanin iletisim saglamasina olanak saglamaktadir
(Kara,2018:10).

1.3.1.2. Mekanik ventilasyon komplikasyonlari

Hastalar invaziv entiibasyondan 6nce NIMYV ile takip edilmelidir. NIMV islemi
yetersiz kalirsa acil trakeostomi veya endotrakeal entiibasyon ile invaziv mekanik
ventilasyon uygulanmalidir. MV siirecinin komplikasyonsuz gegcirilmesi i¢in hasta
izleminin sirekli yapilmasi, ekip ¢alismasi ile psikolojik ve fizyolojik ihtiyaclarmin
karsilanmas1  saglanmalidir  (Tiirkoglu,2015:51). MV  nedeniyle gelisebilecek
komplikasyonlarin bazilari; oksijen toksisitesi, ventilatorle iligkili pndmoni (VIP),
entiibasyonla ilgili komplikasyonlar, tist solunum sistemi hasari, barotravma, voliitravma,

kalp ile ilgili komplikasyonlar meydana gelmektedir (Yaman,2015:7).



Mekanik ventilasyonda takibi yapilan hastalarin temel bakim gereksinimleri ve
ailenin egitimi

Mekanik ventilatérde izlenen hastalarin olumlu ve olumsuz sonuglarinin,
laboratuvar verilerinin ve fizik muayenelerinin takibi, ventilatorle uyumlarmin
degerlendirilmesi, bakim silirecinin 6nemli bir pargasidir. Hemsireler, kanita dayal
uygulamalar1 kullanarak bakim planlarin1 hayata gecirerek hastalarin ventilatérden
ayrilmasini  kolaylastirabilir ve olast komplikasyonlar1 6nleyebilir  (Koyuncu
vd.,2011:675; Kara,2018:14).

Aspirasyon: Orofarengeal gastrik igerik, mukus ve kan gibi sekresyonlarin
aspiratorle emerek geri ¢ekilmesi ve hava yolunun temizlenmesi islemine aspirasyon
denir (Celik,2006:19). MV’ de takibi yapilan hastalarda nazal ve oral sekresyonlarin
temizlenmesi 6nemlidir. Tiip ig¢erisinde mukus goriintimii, solunum ve kalp hizinin
artmasi, huzursuz, rahatsiz goriiniim, saturasyon degerinde diisme, terleme, sesli solunum
ve ventilatorde yuksek basing alarmi hastanin aspirasyon ihtiyaci oldugunun
gostergeleridir. Bu belirtiler dogrultusunda hastanin gereksinimi sorgulanarak aseptik
sartlarda trakeal aspirasyon uygulanir (Kara,2018:24).

Aspirasyon iglemi kapali ve agik olmak iizere iki sekilde yapilmaktadir.
Aspirasyon iglemi on saniyeyi ge¢cmemelidir ve aspirasyon basinct 120 mmHg’y1
gecmemelidir. Islem sirasinda bradikardi veya tasikardi durumu olursa isleme devam
edilmemeli ve oksijen destegi saglanmalidir (Fidan vd.,2020:99; Kara,2018:25).

Pozisyon Verme: Hastalarin hemodinamigini ve solunum diizenini saglamak ve
siirdiirmek, hareketsiz kalmanin yol acabilecegi sorunlar1 (6rnegin basing yaralanmalart)
Onlemek, ayrica hastanin rahatligini ve konforunu saglamak i¢in uygun pozisyon vermek
blylk 6nem tasir (Kara,2018:60). Bu uygulamanin amaci, pulmoner basinci azaltmak,
hastanin rahathigim1 saglamak, sekresyonlarmm atilmasini kolaylastirmak ve basing
yaralanmalarini dnlemektir (Kuyurtar,2010:17).

Beslenme: Hastalar en uygun yolla en erken siirede giinliik karsilanmasi1 gereken
kalori ve besin igerigine sahip {riinlerle beslenmeye baslanmalidir. Mekanik
ventilasyonda takip edilen hastalarda ilk secenek olarak gastrointestinal sistem
kullanilarak beslenmeye baglanmalidir. Gastrointestinal sistem kullanilmiyorsa ikinci
secenek tercih edilir ve intravendz yol kullanilarak parenteral beslenme uygulanir
(Kreymann vd.,2006:215). Mekanik ventilatorde izlenen hastalarda beslenme yetersiz

oldugunda, yara iyilesmesinde gecikme, yag ve kas kitlesinde azalma, bagisiklik



yanitinda zayiflama, metabolik asidoz, solunum islevinde bozulma ve anastomoz
kacaklar1 gibi sorunlar ortaya ¢ikar. Bu durumlar, mekanik ventilatorde kalis siiresinin
uzamasina neden olur ve viicut, enerji saglamak i¢in protein katabolizmasini artirir. Sonug
olarak, bu komplikasyonlar mortalite oranmin artmasma yol agar (Kreymann
vd.,2006:218).

Ag1z Bakimi: Mekanik ventilatore bagimli hastalarda agiz bakimmin amaci, agiz
mukozasinin nemliligini ve biitiinliigiinii korumak, mukozay1 her giin degerlendirmek ve
temizligini saglamaktir. Dis ¢iiriiklerini ve ventilatdre bagli pndmoniyi 6nlemek igin
dizenli olarak her giin agiz bakimi yapilmasi onemlidir. Agiz bakimi 2-4 saatte bir
siingerli ¢ubukla veya dis firgas: ile birlikte antibakteriyel icerige sahip agiz calkalama
soliisyonu kullanilarak yapilmalidir (Kara,2018:24). Etkin bir agiz bakimi i¢in hastanin
ag1z mukozasi degerlendirilir. Oral mukozada enfeksiyon artmigsa, mukozada bozulma
sonucunda ventilatorle iligskili pnomoni (VIP) gorulebilmektedir. Bu yizden VIP’i
onlemek i¢in en etkili ve yeterli yontem agiz bakimidir (Aygin ve Cetin,2017:76).

Ventilatérde takip edilen hastalar igin Saghk Bakim lyilestirme Enstitiisii’niin
diizenledigi bakim paketi uygulanabilir. Bu bakim paketinde yatak basinin 35-45 °C
yukseltilmesi, derin ven trombozu profilaksisi, peptik Ulser profilaksisi, klorheksidin
glukonatla her giin agiz bakimi yapilmasi, her giin sedasyona ara verilerek uyaniklik
takibi yapilmas1 ve hastanin ekstiibasyon i¢in degerlendirilmesi olmak iizere bes girisim

yer almaktadir (Aygin ve Cetin,2017:77).

1.3.2. Trakeostomi

Latince de trakea: soluk borusu ve stoma: disariya agilan delik kelimelerinin
birlesmesiyle meydana gelen tibbi terimdir. Trakeostomi iist havayolu obstriiksiyonu,
ventilasyon siiresinin uzamast ve pulmoner endikasyonlar gibi nedenlerle
kullanilmaktadir. Trakeostomi, aspirasyon riskini onemli 6l¢lide azaltma, anatomik 6lii
bosluk hacmini %10-50 oraninda kiigiilterek havayolu direncini diisiirme ve alveoler
ventilasyonun etkinligini artirarak solunumu diizenlemede avantaj saglar. Trakeostomi
pulmoner bakimi kolaylastirir, hastalarin yemek yemesine, iletisim kurabilmesine,
mobilizasyonuna, solunum kaslarmin kuvvetlenmesine ve dolayisiyla hastalarin
psikososyal yonden gii¢clenmesine yardimei olur. Cerrahi bir girisim olan trakeostominin
kaniil giris yeriyle ilgili sorunlar, kanama, trakea- 6zafagial fistlil olusma riski ve hava

kagag1 sendromlar1 gibi dezavantajlar1 vardir. Cocuklarda boyun bolgesinin anatomik



yapilar1 dar alanda oldugu i¢in islem esnasinda plevra apeksi, karotis arteri, rekiirren sinir

ve servikal 6zofagus kazayla travmatize olabilir (Kolbas1,2020:2).
1.3.2.1. Trakeostominin komplikasyonlari

Erken ve ge¢ donem komplikasyonlar1 vardir. Erken donem komplikasyonlar;
ameliyat alaninda kanama, hava kacagi sikintilari, ¢evre dokularda hasar, apne,
trakeostomi kaniil giris yerinde enfeksiyon, trakeostomi kaniiliinde obstriiksiyon ve kaniil
dislokasyonudur. Ge¢ déonem komplikasyonlari; yutma giicliigii, kanama, hava kagagi,
suprastomal granilasyon dokusu formasyonu, ge¢ donem kanul obstriksiyonu, trakeal

stenoz, trakeal fistul, anatomik zedelenme ve aspirasyondur (Kolbas1,2020:13).

1.3.3. Total Parenteral Beslenme

Agir ve uzun donem devam eden hastaliklarda, gastrointestinal sistemin yapisal
biitlinliigiiniin veya anatomik olarak bozulmasi sonucu enteral beslenmenin yapilamadigi
durumlarda, hastanin gereksinimi olan besin maddelerinin santral veya periferik yoldan
verilmesine total parenteral beslenme denir. Beslenmede amac¢ viicut Kitlesinin

korunmasidir ayn1 zamanda beyin gelisimi ve fiziksel biliylimenin de artmasidir

(Bozkurt,2016:6).

1.3.4.Enteral Beslenme

Enteral beslenme, gastrointestinal sistemde sindirim ve emilimin yeterli oldugu
ancak hastanmn ihtiyaglarim1 oral yolla karsilayamadigi durumlarda kullanilan bir
beslenme yontemidir. Bu yontem, besinlerin mideye sonda aracilifiyla verilmesiyle
gerceklestirilir ~ (Martinez  ve  Mehta,2016:320). Parenteral ~ beslenmeyle
karsilagtirildiginda, enteral beslenme daha ekonomiktir ve enfeksiyon riski daha
diistiktiir. Ayrica, gastrointestinal sistemin iglevsel ve yapisal 6zelliklerinin korunmasina
da katki saglar. Bazi caligmalarda enteral beslenmenin viicuda destegiyle birlikte barsak
biitlinliigliniin  korunmasin1 sagladigi, bariyer gorevi yaptigi ve immiin sistemin
stirdiiriilmesi ile infeksiy6z komplikasyonlar1 azalttigi gosterilmistir (Bozkurt,2016:2).
Genel olarak dort grupta toplanir. Bunlar; oral beslenme, gastrik beslenme (nazogastrik
beslenme, cerrahi gastrotomi, peruktan endoskopik gastrostomi (PEG), jejunal beslenme
ve duodenal beslenme (nazoduodenal beslenme)’dir (Koghan,2018:2).

Beslenme de aile egitimi dnemlidir. Egitimin igerigi; hastanin bakimi esnasinda
agiz, burun ve tiip bakiminin 6nemi anlatilmalidir. Tip ile beslenme yapilmadan 6nce

hastanin bast 30-45 derece yiiksekte tutulmali ve bu pozisyonda beslenme



uygulanmalidir. Bu pozisyonun, aspirasyon ve reflii riskini azalttig1 aileye a¢iklanmalidir.
Tiip ile beslenen hastalarda, tikanikliklar1 onlemek amaciyla her 4 saatte bir 20-30 ml 1lik
icme suyu ile tiip yikanmalidir. Beslenme riiniiniin kapagi alkolle silindikten sonra
acilmali ve iriin buzdolabinda saklanmalidir. Beslenme torbasi kullanan hastalarda,
soliisyonun 4 saatten fazla torbada kalmamasi gerekmektedir ve set her 24 saatte bir
degistirilmelidir. PEG tiipii olan hastalarda ise stoma bolgesi %0,9 NaCl veya antiseptik
soliisyon ile temizlenmeli ve acik birakilmalidir. Stoma bolgesi renk, kizariklik, 1s1 artist
ve cilt biitiinligl yoniinden degerlendirilmelidir. Enteral yolla verilecek ilaglarin tablet

formu olmamasi yoniinden dikkat edilmeli ve uygunsa siispansiyon formlara gecilmelidir

(Senoglu,2016:18; Koghan,2018:11).
1.3.5.Stoma

Barsagin karin duvarina cerrahi olarak agilmasi islemine stoma denir. Bu islem,
hastalarin bosaltim sisteminde meydana gelen yaralanma, tikanma gibi problemlerin
giderilmesi amaciyla yapilir ve hastalarin yasamlarimi siirdiirebilmeleri i¢in gerekli
olabilir. Ameliyat sonrasinda stoma, parlak kirmizi renkte ve 6demli olur; 6dem zamanla
kaybolur. Stomada sinir ucu bulunmadigi i¢in hasta bu bolgede agr1 hissetmez. Stoma,
acildig1 bolgeye gore kolostomi (kalin bagirsaga acilir) veya ileostomi (ince bagirsaga
acilir) olarak adlandirilir. Ayrica stoma, kalict ya da gegici olarak acilabilir
(Karakas,2017:4).

Stomanin erken ve ge¢ donem komplikasyonlar1 vardir. Bir aydan 6nce goriilen
komplikasyonlar erken, bir aydan sonra gorilen komplikasyonlar ge¢ dénem diye
adlandirilir. Erken doénem komplikasyonlar; kanama, bdlgenin yanlis se¢imi, sivi-
elektrolit dengesizligi, dermatit, stomada nekroz, stoma retraksiyonu, enfeksiyon,
perforasyon, erken obstriiksiyondur. Ge¢ donem komplikasyonlar; peristomal cilt
sorunlari, prolapsus, herni, gec obstriiksiyon, diyare, stenoz, safra tasi, fistiil ve iiriner

tastir (Tanyel,2015:11).
1.3.5.1. Kolostomi

Kolonun cerrahi olarak cilde agizlagtirllmasina kolostomi denir. Genelde
cocuklarda kolostomi agilma sebepleri; kolon atrezisi, anorektal malformasyon,
hirschsprung hastaligi, konjenital anomali, travma ve yaniktir. Amag¢ gaitanin stoma

araciligiyla disariya atilmasidir (Tanyel,2015:12; Karakas,2017:5).



1.3.5.2. ileostomi

Ince barsagin cilde cerrahi olarak agizlastirilmas: ileostomi olarak adlandirilir.
Genelde ¢ocuklarda iilseratif kolit, crohn hastalig1, inflamatuvar barsak hastaligi, familyal
polipozis, kolon kanseri, travma, konjenital anomali ve polipler nedeniyle ileostomi agilir
(Ozer,2019:1).

Stoma da aile egitimi Onemlidir. Aile egitiminde bakimin devamliligi,
komplikasyonlarin 6nlenmesi, komplikasyon ve sorun meydana geldigi zaman ailenin bu
problemi ¢dzebilme becerisi kazanmasi saglanir. Aile ve hasta stoma ile yasamaya
hazirlanmalidir. Aileye stresle bas etme, uyum, 6z bakim egitimleri verilmelidir

(Ozer,2019:26).
1.3.5.3. Urostomi

Idrarm viicuttan atilmasi igin gecici veya kalict olarak uygulanabilmektedir.
Genelde konjenital anomaliler, kronik infeksiyon, idrar inkontinansi, mesane travmasi,
mesanenin almmast ve tikamikliklar nedenleriyle iirostomi agilir (Kozacioglu
vd.,2013:143).

Yeni teknikler ve hastanin durumuna gore aile egitimi belirlenir. Cocugun ve
ailenin psikolojik, sosyal ve fiziksel olarak egitim planlanmali ve danigsmanlik
yapilmalidir (Uzsen vd.,2018:43).
1.3.6.Periton Diyalizi

Periton zar1 ve boslugu aracilifiyla gerceklestirilen diyalizdir. Amag periton
boslugunu dolduran diyaliz soliisyonu ile peritoneal kapiller kan arasindaki peritonla
soliit ve siv1 degisimi yapilmasi isleminin, makine veya manuel olarak yapilmasidir.

CGocuklarda en ¢ok kullanilan diyalizdir (Muratoglu,2020:10).

1.3.7.Hemodiyaliz

Hastadan alinan kanin yar1 gecirgen viicut diginda bobrege benzeyen cihaz
yardimiyla sivi ve soliit iceriginin temizlenerek baska bir yoldan verilmesi islemine
hemodiyaliz denir. Son donemlerde evde kullanilabilen ev tipi hemodiyalizler

kullanilmaktadir (Erdogan,2019:17; Muratoglu,2020:11).
1.4. Cocuk Yogun Bakimda Teknoloji Bagimh Cocuk

Cocuk yogun bakimlar yasami tehdit eden travma, hastalik, takibinin, tedavisinin

ve kritik hasta bakiminin yapildigi 24 saat aktif hizmet veren yerlerdir (Oz vd.,2015:67).
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Yapilan ¢aligmalarda en c¢ok solunum sistemi hastaliklar1 ve enfeksiyon hastaliklari
sebebiyle yatis gergeklesmektedir (Ibiebele vd.,2018:1). Cocuk yogun bakimlarda
hemsirelerin uyguladiklar1 bakimlar ve uygulamalar, kalis siiresini azaltmaktadir.
Genellikle ¢cocuk yogun bakimda uygulanan bakimlar kateter bakimi, agiz bakimi ve
ventilator iligkili pnomoninin 6nlenmesini igermektedir (Uysal vd.,2013:35). Uzun
donem mekanik ventilatdrde takip edilen kronik hastalarin izlemi ¢ocuk yogun bakimda
uzun siirede yapilmaktadir. Literatiirde kompleks kronik takip edilen cocuklarin sayisinda
%36 artmis oldugu belirlenmistir (Short vd.,2018:326). Hastane yatis slirecinde evde
mekanik ventilasyon i¢in uygun ve hastalig1 stabil seyreden c¢ocuklarin, ventilasyon
siireci yogun bakim ekibi, palyatif bakim ekibi ve cocugun ailesinin isbirligi ile
planlanmalidir. Tibbi teknolojiye bagimli gocuk igin ventilasyon siirecinin belirlenmesi,
stabil seyretmesi ve taburculuga hazir olmasi icin planlamalar yapilmalidir.
(King,2012:922; AARC,2007:1056).

Tibbi teknolojiye bagimli cocuk, yogun bakim {initesinden taburcu olmadan 6nce
uzun donem ihtiyaglarini tespit etmek onemlidir. Bu ¢ocuklar taburcu olmadan 6nce evde
ihtiyaci olacagi cihazlar ve malzemeler saglandiktan sonra taburculuk planlanir ve cihazi
saglayacak kurumla iletisime gecerek eve gegis siireci kolaylastirilir (Diizkaya
vd.,2017:207). Cocuk hemsiresi ebeveynlere ostomi bakimi, kiyafet degistirme, enteral
beslenme, kisisel bakim, ilag tedavisi, aspirasyon ve tibbi cihazlarin kullanimi
konularinda egitim vermelidir. Ebeveynler taburcu olmadan 6nce acil durumlar ve temel
yasam destegiyle ilgili bilgilendirme almalilardir (Didisen vd.,2017:123). Taburculuk
diizenlenirken ¢ocugun takibini yapan saglik ¢alisanlarmin iletisim bilgileri, acil durum
numaralar1 aileye verilmelidir. Ebeveynler, ev tipi ventilatér kullaniminda genellikle
ventilator baglant1 sorunlari, trakeostomi kaniiliiniin tikanmasi, gii¢ kaynagi kesintisi ve
cihaz yetersizlikleri gibi problemlerle karsilasabilirler. Bu tiir durumlar igin elektrik
kesintisinin olas1 oldugu bolgelerde jeneratdr kullanilmasi 6nerilir. Aile, elektrik saglayan
firmaya cocugun durumu hakkinda bilgi vererek kesinti yapilmamasi i¢in Onlem
almalidir. Tibbi cihazlarin diizenli bakimlarinin yapilmas: ve yedek bir ventilator
bulundurulmasi ile yasanabilecek sorunlar en aza indirilmelidir. Cocugun saglik durumu
stabil hale gelene kadar, ebeveynlerin egitimi ve rehberliginde doktor veya hemsire

liderlik yaparak sureci yonlendirebilir (Diizkaya vd.,2017:208; Didisen vd.,2017:126).
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1.5. Teknoloji Bagimh Cocugun Evde Bakimi

Evde bakim hemsiresi hastay1 degerlendirmek icin ev ziyaretlerine gider. Evde
bakim hizmetlerinde gorevli hemsireler cogunlukla evde takip edilen hastalarin meydana
gelebilecek istenmeyen olaylar1 onlemek, sagliklarini gelistirmek, hastay1 izlemek,
kronik hastaliklarda uygun hemsirelik bakimi planlamak ve egitim vermek igin ev
ziyaretleri yapar. Evde bakim hemsiresi ev ziyareti esnasinda ev ortamimnin insanlarin
yasam alani oldugu hastanin en dogal halinde gézlendigini ve 6zel yasami igeren bir alan
oldugunu unutmamalidir. Hemsire ev ziyaretlerinde aileyle goriiserek ve hastanin fizik
muayenesi dogrultusunda ihtiyaclarini1 belirler (Ates,2019:20). CYBU’den taburcu
edildikten sonra evde bakilan 30 hastayla yapilan bir ¢alismada, yogun bakimdan taburcu
edilen tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin evde bakim hizmetleri ekiplerinden yeterince
yararlanamadiklari, bu hastalarin evde bakimlarinin aileleri tarafindan yapilmakta

oldugunu tespit etmislerdir (Diizkaya vd.,2017:209).
1.5.1. Teknoloji Bagimhis1 Cocuklarin Evde Bakim Siireci Egitimi

Taburculuk siirecinin organize edilmesinde diizenli bir bakim verilmesi ve uzun
vadede gereksinimlerin tespit edilmesi 6nceliklidir. Cocugun kullanacagi tibbi teknolojik
aletler ¢ocugun fiziki, biligsel, sosyal ve psikolojik gelisimine uygun olmalidir. Bu
nedenle ¢ocuk merkezli degiskenler boy, kilo, biiytime, gelisim gibi ihtiyaclar
degerlendirilerek destek araglarinin tercih edilmesi énemlidir (Ozmert,2013:479).

Cocugun taburculugunu saglayan hemsire taburculuk 6ncesi ev ortamini; fiziki
sartlari, ekibe kolay ulasilabilirlik, giivenlik, yapilmasi gereken elektronik baglantilar,
telefon hizmetleri ve jeneratore ulasim agisindan degerlendirir. Saglik ¢alisaninin aile
tarafindan kolay ulasilabilirligi beklenmedik bir problem varliginda ve ¢dziimiinde ¢ok
onemlidir (Didisen vd.,2017:125).

Evin planinin da degerlendirilmesi 6nemlidir. Evde hareketi zorlastiran esyanin
varlig1 (hali, basamak) sorgulanmalidir. Teknoloji bagimli ¢ocuklarin ev ortaminda rahat
hareket etmesi saglanmalidir. Cocuklar uyurken ebeveynlerin bebek telsizleri ve
kameralart kullanarak c¢ocuklarini gozlemleyebilecekleri bir ortam hazirlanmalidir
(Ozmert,2013:482). Ev ortammda buzdolabinda saklanacak olan ilaglar ve total
parenteral niitrisyon mamalar1 eger miimkiinse ayri1 buzdolabinda saklanmalidir eger
uygun degilse buzdolabmin bir kismi g¢ocuklar i¢in ayrilmahdir. Elektrik kesintisi
durumlari igin sirketle iletisime gegilmeli ve tibbi aletlere yedek batarya temin edilmesi

saglanmalidir. Elektrik sirketine oncelik durumu aciklanarak oncelik listesine kayit
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olmalilardir (Didisen vd.,2017:124). Ayrica miimkiin ise ev i¢in jeneratdr kullanimi
saglanmalidir.

Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin bakimi ve aile egitimi deneyimli tibbi
teknolojik cihazin ¢alisma ilkelerini bilen ¢ocuk hemsireleri tarafindan yapilmalhidir. Aile
bakiminin etkin olup olmadigini belirlemek ve siirdiirmek i¢in hasta ziyaretleri 6nemlidir.
Giambra vd. (2014)’nin inceledigi derlemede tibbi teknolojiye bagimli g¢ocuklarin
ebeveynlerinin hemsirelerle olan iletisiminin olduk¢a 6nemli oldugu ve ailelere verilen
bakim egitimlerinin mutlaka gosterilerek ve uygulatilarak yapilmasi gerektigi
vurgulanmistir (Giambra vd.,2014:369).

Bakim siirecindeki gereksinimlerin belirlenmesinde ilk olarak ailenin amaglar
belirlenmelidir. Cocugun bakiminda aile merkezli bakim ve saglik ¢alisani aile arasindaki
iletisim, ¢ocugun uzun ve kisa donem sorunlarinin daha iyi anlasilmasi, ¢6ziilmesi i¢in
gereklidir (Ozmert,2013:481; Beale,2002:18).

Aileye egitimde ilk hedef hava yolu agikliginin, dolagimin ve solunumun
degerlendirilmesi oldugu aciklanir. Bu cocuklarin kendi yasiti diger g¢ocuklardan
gelisimsel olarak ayn1 olmayacag1 anlatilir (Y1ldirim Sar1 ve Oztornac1,2016:55). Aileler
etkili bir bakim i¢in giivenilir internet kaynaklarina yonlendirilir. Saglik bilgi teknolojileri
(health information technology) saglik bakim iiyeleriyle aileler arasinda iletisimin
ilerlemesine destek olabilir. Kirsal da yasayan ailelerin kullanim1 igin dnemlidir (Didisen
vd.,2017:124). Ailelere taburculuk 6ncesinde egitim verilirken temel yasam destegi ve
acil durumlarla ilgili egitim verilir. Bu egitimde ailenin gereksinimleri géz 6niine alinarak
program hazirlanmalidir (Yildirim Sar1 ve Oztornac1,2016:57). Verilecek egitimler
cocugun bakimi, solunum deste§i ve beslenmesini igermelidir. Taburculuk Oncesi
cocugun ev yagaminin planlanmasi gerekir. Ailelerin evde giivenlige uyarak oksijen
depolanmasi, ortamda sigara i¢ilmemesi gibi durumlara hazirlamasi gerekir. Ailelere
evde kullanilacak olan tibbi teknolojik aletlerle ilgili detayli egitim verilmelidir. Bu
egitim ev tipt mekanik ventilator devreleri, mod degisimi, alarm, aspirasyon, solunum
egzersizleri, ventilatoriin temizlenmesi ve korunmasi konularini igerir. Aileye hastane
kontrolleri, acil durumlar ve seyahat i¢in oksijen tiipiiniin evde dolu bulundurulmasi
gerektigi bildirilmelidir. Cocuklarin evde yakindan izlenmesinde monitdr/saturasyon
cihazi kullanimi1 ve bu cihazlardaki degerlerin nasil degerlendirilmesi gerektigine yonelik
bilgi verilmelidir. Beslenme egitimi icin gerekli beslenme yontemi (gastrostomi,
jejunostomi, nazogastrik sonda ve santral vendz katater) islemin silireci ve nasil

uygulanacagi anlatilir. Hastanedeki tibbi cihazla evdeki cihaz arasinda farkliliklar
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olabilecegi icin hemsire destegi dnemlidir. Ailenin aligkanliklarina gore beslenme zamani
ayarlanir. Cocugun konforu ig¢in taginabilir inflizyon pompalar1 tercih edilmelidir
(Ozmert,2013:483). Ailelere verilecek danismanlik hizmetleri okul hizmetleri, ulasim,
fizik tedavi, ebeveyn danismanligi, tibbi hizmetler, erken teshis ve gelisme geriligi

takibini icerir (Mendes,2013:92).
1.6. Tibbi Teknoloji Bagimh Cocuk ve Aile

Ev ortam1 tibbi teknolojiye bagimli ¢cocuk i¢in en uygun ortamdir. Ev ortami
teknoloji bagimli ¢ocugun hastalik idaresinin c¢ocukta fiziksel, duygusal, ruhsal
ilerlemesine yardim eder. Ev ortami ¢ocuk ve bakim verenler agisindan giivenli ve
konforlu ortam saglayarak anksiyeteyi azaltir (Ozmert,2013:483).

Tibbi teknolojiye bagimli cocuklarin ebeveynleri uzun dénem bakim sorumlulugu
nedeniyle cogu acidan risk altindadir. Aile ve ¢ocuk arasindaki siireklilik ekonomik,
sosyal ve psikolojik yonden etkilenmektedir. Bakim yiikii ebeveynlerin aile i¢indeki
rollerinde degisime neden olmaktadir. Genelde bu degisimden en ¢ok anne
etkilenmektedir. Bu degisimde genellikle annenin isi birakmasi, rol karmasasi yasamasi
ve toplumdan kendini ayristirmasi nedeniyle anne ¢ok fazla yorulmaktadir. Tibbi
teknolojiye bagli cocuklarin bakimi aile ekonomisini de degistirmektedirler (Toly
vd.,2014:90).

Tibbi teknolojiye bagimli gocugun evde bakimy, siirekli bakim vericiler igin saglik
sorunlarina sebep olmaktadir. Genellikle siirekli bakimi saglayan kisi desteklenmiyorsa
daha ¢ok risk altindadir (Toly vd.,2016:389).

Tek basina veya aile destegi olmayan, maddi durumu kotii ebeveynler tiikenmis
ve depresif hissetmektedirler ve hayat standartlar1 diismektedir (Toly vd.,2016:380).
Cocugun mekanik ventilatore bagli olmasi ve cihazlarin yiiksek uyari sesi ¢ikarmasi
ebeveynlerin kaygilarini arttirmaya sebep olabilir (Wang ve Barnard,2004:36). Yapilan
caligmalarda ailelerin siklikla tibbi teknolojik cihazlarla ve ¢ocugun bakimiyla ilgili bilgi
eksikliklerinin oldugu ve buna bagh korku yasadiklar1 belirtilmektedir (Toly
vd.,2016:389; Toly ve Mussil,2015:518). Gastrostomi ile takip edilen ¢ocuklarin aileleri
ile yapilan bir ¢alismada, ailelerin en ¢ok zorlandiklar1 uygulamanin pansuman oldugu
bildirmis ve bu konuda egitim almak istedikleri ifade etmislerdir (Esenay vd.,2016:110).

Aile i¢inde degisen roller ve dinamikler evde bakimin niteliginde degisime sebep
olmaktadir. Anne ve baba arasinda evlilikle ilgili riskler, kavram karmagasi ve sorunlara

neden olabilir. Kardeslerin darginlik, rekabet, kiskanglik ve davranis degisiklerine neden
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olabilir. Bu sorunlar nedeniyle fiziksel ve ruhsal tilkenmislik, gizliligin kaybi, maddi
problemler meydana gelebilir (Toly ve Mussil,2015:520; Tanir ve Kuguoglu,2006:214;
Toly vd.,2014:90). Arastirmalarda; evde bakim sorumlulugunu istlenen annelerin 6z
yeterlilik, benlik saygis1 ve bas etme becerilerinin diisiik oldugu, tiikenmislik ve
depresyon riski yasadiklar1 belirlenmistir (Wang ve Barnard,2004:38; Toly ve
Mussil,2015:527; Toly vd.,2016:389). Fiziksel kosullar ve teknolojiye bagimli hastanin
bakim zorlugu, ebeveynlerin olumsuz duygular yasamasmi tetiklemektedir. Evde
mekanik ventilatére bagl trakeostomili ¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan bir ¢calismada,
annenin sosyal izolasyon ve bakim sirasinda sorun yasamasi, aile baglar1 ve
mahremiyetinin etkilendigi, bakim verme yiikii arttik¢a depresyon diizeyinin de arttigi
belirlenmistir (Ates,2019:34).

1.7. Tibbi Teknoloji Bagimh Cocuk ve Kardesler

Bakim yiikii agir olan annenin diger kardeslere zaman ayiramamasi kardesler
arasinda sorun yasanmasina neden olabilir. Cocuk yogun bakim {initesinde yatan hasta
cocuklarin 9-17 yas arasindaki kardeslerinin durumlarinin incelendigi bir calismada;
kardeslerin derin bir keder ve iizlintii hissettikleri, ayrica fiziksel, duygusal ve sosyal
sagliklarmin etkilendigi gézlenmistir. Ziyaret esnasinda kardeslerin korku, endise ve
umutsuzluk duygularini ifade ettikleri, en ¢ok yasanan stres etkenlerinin; hastalik dncesi
stres etkenleri, yogun bakim iinitesi ortami, ebeveyn stres etkenleri, hasta cocugun
durumu, genel goriiniimii ve belirsizlik olarak goriilmiistiir. Kardesler bu durumla bag
etmede; dikkat dagitma, dua etme, hasta cocugu diisiinme ve aileden, toplumdan destek
alma gibi stratejiler kullandiklarmi belirtmistir. Kardesin psikososyal ihtiyaglari igin
teknolojik ¢oziimler iretebilecegini ifade etmislerdir (Abela, 2020:6). Hastaligin
kardesler tizerindeki etkisini azaltmak i¢in kardes bakis agisina yonelik miidahaleler
tasarlanmasi 6nerilmektedir (Abela,2020:9).

Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin kardeslerinin yasadigi deneyimlerle ilgili
calismalar sinirh olsa da, kronik hastaligi olan ¢cocuklarin kardesleri iizerine yapilan bazi
arastirmalar mevcuttur. Ornegin, epilepsi tanis1 konmus ¢ocuklarm kardeslerini inceleyen
bir ¢alismada, ebeveynlerin hasta ¢ocugun tedavi ve takibi i¢in hastanede bulundugu
donemlerde, diger ¢ocuklarini kisa siireligine komsu ya da akrabalara birakmak zorunda
kaldiklar1 gorilmistiir. Bu durumun, saghkli ve kiigiik yastaki kardeslerde korku,
kizginlhik ve terk edilme duygularina yol agabilecegi ifade edilmistir (Wood
vd.,2008:148).
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Kroner vd. (2018), kronik rahatsizligi olan ¢ocuklarin ebeveynleriyle yaptigi
calismada, saglikli kardeslerle ilgili 6nemli bulgular elde edilmistir. Calismaya gore,
epilepsi nobetleri sirasinda saglikli kardeslerin korku, endise ve kardeslerine kars1 asirt
sorumluluk hissettikleri belirtilmistir. Ayrica, ebeveynlerin fark ettiginden daha fazla
depresif duygu durum ve kaygi belirtisi yasadiklari bildirilmistir. Kardeslerin yas
gruplarina gore farkli basa ¢ikma mekanizmalar1 gelistirdikleri de vurgulanmustir.
Tsuchie vd. (2006) epilepsi hastasi ¢ocuklarin 5-18 yas arasindaki 127 kardesi tizerinde
yaptig1 bir diger caligmada ise, tan1 konulduktan sonra kardeslerin biiyiik bir korku ve
liziintii yagadiklar1 ifade edilmistir. Ayrica, kardeslerin %4 {iniin epilepsi tanisindan utang
duydugu, yarisinin ise damgalanma korkusuyla kardeslerinin hastaligin1 gizledikleri
belirtilmistir.

D'Urso vd. (2017) yaptig1 arastirmada, kanser teshisi konulan 6 ¢ocugun
kardesleriyle yapilan goriismelerde, hastalik siirecinin kardeslerin hem su anki
yasamlarint hem de gelecek planlarini ve kariyer tercihlerini etkiledigi bulunmustur.
Saglikl kardesler, genellikle doktor, hemsire, 6gretmen, sosyal hizmet uzmani ve ¢ocuk

gelisimi uzmani gibi meslekleri tercih etmek istediklerini belirtmislerdir.
1.8. Tibbi Teknolojiye Bagimh Cocuklarin Kardeslerine Yonelik Hemsirelik
Yaklasimlarn

Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin kardesleri aile igerisinde kendilerini yalniz,
dislanmis ve mutsuz hissedebilir. Bu nedenle hemsirelerin bu ¢ocuklarin arka planda
kalmalarmi 6nleme ve kendilerini ifade etmelerine firsat verilmesinde sorumluluklar
vardir. Hemsirelik bakiminin temelinde duygusal destek saglama en onemli girisim
olarak degerlendirilmektedir. Hemsireler teknolojiye bagimli bir ¢ocugun kardeslerinin
duygusal ihtiyaclarini géz oniinde bulundurarak, yasanan korku, kaygi, sucluluk veya
ihmal edilmislik duygulariyla bas edebilmelerine destek olmali, ayrica kardeslerin
duygularini ifade etmelerine yardimci olacak giivenli bir alan olugturulmalidir.

Hemsireler, kardeslere, teknolojiye bagimli ¢ocugun durumu ve kullanilan
cihazlar hakkinda bilgi verebilir. Bu bilgilendirme, yaslarina ve anlayis seviyelerine
uygun olmalidir. Boylece kardesler, siire¢c hakkinda daha fazla bilgi sahibi olup korku ve
endiselerini azaltabilirler. Aycan'in (2018) tip 1 diyabetli hastalar {izerine yaptig1
calismada, aile iiyelerine verilen bakim egitiminde, her ailenin yapisinin ve ¢ocugun

bireysel 6zelliklerinin farkli oldugu vurgulanmistir. Cocuklarin yasi arttikca egitimin yasa
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uygun olarak tasarlanmasi ve gereksinimlerin degisebileceginin g6z Oniinde
bulundurulmas1 gerektigi ifade edilmistir.

Kardesler, kiiciik yastan itibaren gelisim diizeylerine uygun olacak sekilde bakim
siireclerine dahil edilmelidir. Hemsireler, kardeslere hastanin temel bakimi hakkinda
sorumluluk verebilir, ancak bu siire¢ asir1 ylik olusturmayacak sekilde diizenlenmelidir.
Hemsirelik bakiminda en 6nemli girisimlerden olan aile igi silireglerin devamini saglamak
icin hemsireler aile i¢i iletisimi tesvik ederek kardeslerin teknolojiye bagimli ¢cocuk ve
aile liyeleriyle etkili bir sekilde iletisim kurmalarini saglayabilir. Bu yaklasim aile
icindeki duygusal baglari1 gii¢lendirerek aile siireclerinin devamliligini saglar. Kardeslerin
benzer deneyimi yasayan diger kardeslerle bir araya getirilmesi de yalniz olmadiklarimni

hissetmelerine ve deneyim paylasiminin yapilmasina olanak verebilir.
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BOLUM 11
GEREC VE YONTEM

2.1. Arastirmanin Amaci ve Tipi

Arastirma, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin deneyimlerinin nitel
analiz yontemiyle incelenmesi amaciyla yapilmistir. Arastirmada, insanlarin yasam
deneyimlerini inceleyen nitel arastirma yontemlerinden biri olan fenomenolojik yaklagim
tercih edilmistir. Nitel arastirmalar, bireylerin deneyimlerini ve davraniglarini analiz
etmeye ve tanimlamaya odaklanir. Fenomenolojik arastirmalarda ise amag, bireylerin bir
olaya dair yasadiklar1 deneyimlerin anlamini derinlemesine incelemektir. Bu arastirmada

fenomen tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin deneyimleridir.
2.2. Arastirma Sorusu?

1. Evde tibbi teknolojiye bagimli c¢ocuklarin kardeslerinin hastalik
deneyimleri nelerdir?
2. Evde tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin kardeslerinin hastalik siirecinde

yasadiklar1 fiziksel, duygusal ve sosyal deneyimleri nelerdir?
2.3. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirma verileri Mart-Kasim 2024 tarihleri arasinda Mersin Sehir Hastanesinin
Pediatrik Palyatif servisinden taburcu olan ve takipleri yapilan tibbi teknolojiye bagimli

cocuklarin kardesleri ile yapilmustir.
2.4. Arastirmanin Evreni ve Ornekler Secimi

Aragtirmanin evrenini, Mersin Sehir Hastanesi Pediatrik Palyatif Servisinden
taburcu olan ve takip edilen evde tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin kardesleri,
orneklemini ise se¢im kriterlerine uyan ve katilmaya goniillii 15 ¢ocuk olusturmustur.
Nitel arastirma yonteminde Orneklem biiyiikliigii aragtirmanin sorusu ve amaci
dogrultusunda belirlenmektedir. Analiz yontemleri ve veri toplama yontemleri 6zelligiyle
orneklemin genis olma sarti aranmamaktadir (Aksayan vd.,2002). Kalitatif aragtirmalarda
orneklemin biyik olmasina ihtiyag duyulmaz (Corben,1999). Veri doyuma ulastiginda
diger bir ifade ile veriler tekrarlamaya basladiginda veri toplama islemi

sonlandirilmaktadir (Aksayan vd.,2002).
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Orneklem Segim Kriterleri

Arastirmaya dahil edilme Kkriterleri

o 8-18 yas araliginda olmasi

° Tiirk¢e konusabilme

. Aragtirmaya katilmay1 kabul etme

o 18 yasin altinda tibbi teknolojiye bagimli kardesi olmasi
Arastirmaya dahil edilememe kriterleri

o Fiziksel ve zihinsel engelinin olmasi

o Kronik hastaliginin olmasi

2.5. Veri Toplama Araclar:

Gorlismede ¢ocuk/addlesanlar ve kardeslerinin sosyo-demografik ozelliklerini
tanimlamak i¢in "Tanitict Bilgi Formu" (EK 1) ve "Yart Yapilandirilmis Goriisme
Formu" (EK 2) kullanildi. Formlarin uygunlugunun degerlendirilmesi i¢in 5 uzmandan
goriis alinmistir (Ek 3). Uzman Onerileri dogrultusunda gerekli diizeltmeler yapildiktan
sonra formlarin kullaniminin degerlendirilmesi amaciyla 3 cocuk ile pilot ¢alisma
yapilmustir. Pilot ¢alisma yapilan ¢ocuklar ¢alismaya dahil edilmemistir. Pilot ¢alismada
5-7 yas grubu c¢ocuklarla goriistilmiistiir. Goriisme sinirli sonuglar verdigi i¢in ¢alismada
8 yas ve lizeri ¢cocuklar kabul edilmistir.

Tamtici Bilgi Formu (EK 1): Arastirmaci tarafindan literatiir (Celik,2014) dogrultusunda

olusturulan form, ¢ocuk/addlesanlar ve ebeveynlerinin sosyo-demografik 6zellikleri ile
ilgili 16 sorudan olugmaktadir
Yan Yapilandirilmis Goriisme Formu (EK 2): Goriisme formu literatiir dogrultusunda

(Abela,2020; Ates,2019; Toly vd.,2016) hazirlanmis olup, evde tibbi teknolojiye bagimli

cocuklarin kardeslerin deneyimlerinin belirlenmesine yonelik 8 sorudan olugmaktadir.
Kardesler ile goriisme yapildiktan sonra C1, C2, C3 ....C15 seklinde kodlanmistir.
Ses Kavit Cihazi: Goriismelerin kayit edilmesinde Sony ICWDPX240.Ce7 marka ses

kayit cihazi kullanilmistir. Ses kayit cihazinin 32 saat kayit (MP3 8 kbps) yapabilme
6zelligi bulunmaktadir. Goriisme Oncesi ebeveyn ve g¢ocuklara bilgi verilip onamlari

alindiktan sonra ses kayit cthazi kullanilmistir.
2.6. Verilerin Toplanmasi

Mersin Sehir Hastanesinde palyatif servisinde yatmakta olan tibbi teknolojiye

bagimli ¢ocuklarin ebeveynleriyle taburculuk oncesi goriisiilerek, caligmanin amaci
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aciklanip ebeveynlerden izin alinmistir. Hastaneden taburcu olduktan 1 hafta sonra
ebeveynler aranarak uygun bir goriisme saati ayarlanmis ve ev ziyareti i¢in onamlari
alinmistir. Ev ziyaretine gidildigi zaman kardeslerle aile ortaminda iletisim kurularak
tanitict bilgi formu doldurulmustur. Kardesin uygun oldugu bir zamanda ayr1 bir odada
kardesle yiiz yiize goriisme yapilmistir. Aileye goriigme esnasinda ses kaydi yapilacagi
bilgisi verilmistir.

2.7. Verilerin Degerlendirilmesi

Cocuklar ile yapilan her goriismeden sonra ayni giin goriismeler desifre edilerek,
gbzlemci notlartyla karsilastirilmis ve igerigindeki dikkat ¢eken noktalar not edilmistir.
Calismanin inanirlig1 igin ses kayitlarinin dogru dokiimante edilip edilmedigi de bir kisi
tarafindan kontrol edilerek, verilerin kodlanmasi yapilmis ve temalar olusturulmustur.
Kodlama yapildiktan sonra 6rneklem sayisinin 1/3’i rastgele 6rneklem segilerek ve bos
kodlama anahtar1 alandan uzman kisiye verilerek kodlamanin dogru olup olmadig:
degerlendirilmistir. Tiim goriismeler bittikten sonra desifre edilen goriismeler tekrar
okunmus, goriismelerin analizi i¢in tiim gorlismelerden olusturulan temalar
dogrultusunda goriismelerde yer alan ortak goriisler gruplandirilarak kodlanmistir. Tiim
gorlismeler bir kez daha okunduktan sonra kodlarm alt kodlarla iliskisi MAXQDA 2022
analiz programi kullanilarak elde edilmistir. Aragtirmanin raporunda kardeslerin goriis ve
deneyimlerini en iyi vurgulayan/tanimlayan ifadelerden dogrudan alintilar yapilmistir.
Arastirmadan elde edilen tanimlayici verilerin analizi Statistical Package for the Social
Sciences 26.0 (SPSS v.26 IBM, Armonk NY) paket programi kullanilarak say1 ve yilizde

dagilimlar1 olarak verilmistir.

2.8. Guvenilirlik

Arastirmanin sonuclarinin  giivenilirligini saglamak i¢in nitel arastirmada
kullanilan kriterler giivenilirlik, dogrulanabilirlik ve aktarilabilirliktir (Speziale
vd.,2011). Giivenilirligi saglamak i¢in arastirmacilar, transkriptleri bagimsiz olarak bir
¢ok kez okumus ve smiflandirmistir. Verilerin gilivenilirligini artirmak i¢in verilerin
orjinalligine bagli kalinmistir. Giivenilirligi saglamak i¢in, tim transkriptler, nitel
arastirma konusunda deneyimli ve ¢aligmanin konusunu bilen uzman tarafindan gézden

gecirilmistir. Dogrulugu saglamak i¢in katilimcilarin cevaplari oldugu gibi aktarilmistir.
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2.9. Arastirmanin Etik Boyutu

Calismaya baslamadan once, Tarsus Universitesi Girisimsel Olmayan Etik
kurulundan (karar tarihi 26/02/2024 ve karar sayis1 2024/08 ve toplanti sayis1 02),
caligsmanin yiiriitiilecegi Mersin Sehir Hastanesinden (karar tarihi 23.05.2024 karar no 60)
ve Mersin Valilik Makamindan (09/01/2024 tarihinde ve E-66442466-604.99-233706175
sayil1 onay1) gerekli izinler almmistir. Ayrica arastirmaya katilan c¢ocuklar ve
ebeveynlerine g¢alismanin amaci, ses kaydi alinma nedeni ve verilerin sadece bu
calismada kullanilacagina dair bilgilendirme yapilarak onamlar1 alinmistir. Caligsmadan

toplanan verilerin desifresinde kardesler C1, C2, C3... C15 seklinde kodlanmugtur.
2.10. Arastirmanin Simirhliklar:

Arastirmanin bulgulart1 Mersin Sehir Hastanesi, palyatif servisinden taburcu
edilen cocuklarin kardeslerinden alindig1 i¢in iilke geneline yansitilamaz. Her yas
grubundan hasta ¢aligmaya alinmaya calisilmistir. 9, 14 ve 15 yas grubunda kardes
bulunamadigi i¢in caligmaya alinamamistir. Arastirma evrenindeki tibbi teknolojiye baglh

cocuklarin kardeslerinin yaglart uygun olmadig: i¢in tabakalandirilamamastir.
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BOLUM 111

BULGULAR

3.1. Ebeveynlerin tamimlayici 6zellikleri

Cocuklarin tanitict 6zellikleri (yas, cinsiyet, yasanilan yer, gelir durumu, sosyal

givence durumu) Tablo 3.1’°de gosterilmistir. Gorlisme yapilan ¢ocuklarin yas ortalamasi

13,53+2,72 (minimum:8; maksimum:17). Goriisme yapilan ¢ocuklarin {i¢ tanesi erkek,

bir tanesi ilgede bir tanesi de kdyde yasamini siirdiirmektedir. Cocuklardan ii¢li aile

yapisini anne ve ¢ocuklar birlikte yastyor seklinde tanimlamistir. Cocuklarm ikisinin gelir

durumu giderden fazla olup, iki cocugun sosyal giivencesi yoktur.

Tablo 3.1. Cocuklarin Tanitic1 Ozellikleri

Yas | ~: . Yasanilan , _ Snosyal
(y1l) gosiyet er Aile yapist Gelir durumu | giivence
’ Y durumu
C1 12 K Biiyiiksehir | Anne ve ¢ocuklar birlikte yastyor Gelir giderden Var
yasty az
G2 | 12 K Biiyiiksehir | Anne ve ¢ocuklar birlikte yastyor Gelir gilzderden Var
- . Aile buyukleri, anne, baba ve Gelir, giderden
“le : Bilydksehir cocuklar birlikte yastyor fazla Var
- . Aile blykKleri, anne, baba ve Gelir, giderden
“H « Biyliksehir cocuklar birlikte yastyor fazla Var
cs | 16 K Biiviikschir Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte Gelir, gidere Var
v yastyor denk
c6 | 16 K Biiviikschir Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte Gelir, gidere Var
e yastyor denk
c7 | 16 K Biiviiksehir Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte Gelir, gidere Var
i yastyor denk
cs | 13 K Biiviiksehir Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte Gelir, gidere Var
v yastyor denk
co | 17 K Biiviikschir Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte Gelir, giderden Var
e yastyor az
C10| 10 K Biiviiksehir Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte Gelir, gidere Var
v yastyor denk
c11| 13 E Biiviiksehir Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte Gelir, giderden Var
v yastyor az
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Cl2| 13 K Biiytiksehir | Anne ve ¢ocuklar birlikte yastyor Gelir, glzderden Var
G13| 13 K Biiytiksehir | Anne ve ¢ocuklar birlikte yastyor Gelir, glzderden Var
Tablo 3.1. (devami)
cl4 | 17 K flce Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte Gelir, giderden Yok
yasgtyor az
C15| 16 E Koy Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte Gelir, giderden Yok
yasiyor az

Tablo 3.2. Cocuklarin tibbi teknolojiye bagimli olan kardesinin tanitici dzellikleri

Yas
(yl)

Cinsiyet

Ilk tam | Kardes | Kaginci | Taniyr | Bakimdan

zamani

sayist | kardes | bilme birincil

durumu | sorumlu
kisi

Evde Kullanilan
T1bbi tibbi cihaz
teknoloji
destegi
alma
zamani

Cl

16

Bebeklik

4 2 Hayir Anne

4 yil Oksijen
makinasi,
aspirator,

nemlendirici,

mama
makinasi,
solunum
cihazi,
oksijen tupl

C2

16

Bebeklik

4 2 Hayir Anne

4 y1l Oksijen
makinasi,
aspirator,

nemlendirici,

mama
makinasi,
solunum
cihazi,
oksijen tupl

C3

16

Gebelikte

3 3 Evet Anne

16 yil Oksijen
makinasi,
aspirator

C4

Bebeklik

4 3 Evet Anne

6 ay Trakeostomi,
mekanik
ventilator,
aspirasyon
cihazi,
satlirasyon
cihazi,

23




konsantator,
oksijen tupa.

Tablo 3.2. (devami)

G5

3

E

Gebelikte

Evet

Anne

3yl

Aspire cihazi,
satlirasyonu ve
nabzini 6l¢en
cihaz, solunum
destegi saglayan
cihaz

C6

Dogumda

Evet

Anne

5yl

Aspirator,
satlirasyon cihazi,
solunum destegi
saglayan cihaz

C7

12

3 yas

Evet

Anne

2,5 yil

Aspirator, oksijen

cihazi, solunum

cihazi, ventilator
cihaz

cs

12

4 yas

Evet

Anne

2,5yl

Oksijen cihazi,
aspirator cihazi,
solunum cihazi,
satlirasyon cihaz1

Co

15

14 yas

Evet

Anne

6 ay

Aspirasyon cihazi,
oksijen tup,
solunum cihazi,
ambu,
trakeostomikanulu,
satlirasyon cihaz1

C10

12

12 yas

Evet

Anne

4 ay

Aspirasyon cihazi,
hava makinesi,
oksijen tup,
mama makinesi

Cc11

15

15 yas

Evet

Anne

4 ay

Oksijen tlpd,
aspirator, solunum
cihazi, satlirasyon

cihazi

C12

11

10 yas

Evet

Anne

1 yil

Aspire, solunum
cihazi, oksijen
tupd

C13

11

10 yas

Evet

Anne

1yl

Aspire, oksijen
tlpd, solunum
cihazi
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Cl4| 7 K Dogumda 3 3 Evet Anne 7yl Aspire ve oksijen
makinasi, solunum
cihazi, ambu

Gl5| 7 K Dogumda 3 3 Evet Anne 7 yil Oksijen makinesi,
aspire makinast,
oksijen tapu, buhar
makinasi

Cocuklarin tibbi teknolojiye bagimli olan kardesinin tanitici ozellikleri (yas,
cinsiyet, ilk tan1 zamani, kardes sayisi, siirekli tibbi teknoloji destegi almasi1 gereken
kardesin kaginci kardes oldugu, kardesinin tanist bilme durumu, bakimdan birincil
sorumlu kisi, bakimdan oncelikli sorumlu olan kisiye destek olan kisiler, evde tibbi
teknoloji destegi alma zamani ve kullanilan tibbi cihaz) ise Tablo 3.2’de gosterilmistir.
Tibbi teknolojiye bagimli olan c¢ocuklarin yas ortalamasit 10,60+4,92 (minimum: 1,

maksimum: 16 ).
3.2. icerik analizi sonuclar

Calisma kapsamina almman ¢ocuklarin goriismelerinden elde edilen veriler
dogrultusunda “duygusal etki”, “fiziksel etki”, “aile iligkisi”, “sosyal iliskide zorluk”,
“sosyal destek”, “karsilasilan acil durum” ve “gelecek ile iligkili diislince” olmak iizere

yedi tema, 49 kod elde edilmistir.
Tema 1: Duygusal Etki

Bu temada, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin yasadigi duygulara
yonelik ifadeler yer almaktadir. Bu tema; saskinlik, inkar, utanma, duyarsizlik, endise,
kaygi, tedirginlik, iiziintii, caresizlik, umutsuzluk, mutsuzluk, kabullenme ve mutluluk
kodlarindan olugmaktadir (Sekil 3.1). Duygusal etki kod alt kod hiyerarsik haritas1 Sekil

3.1’de gosterilmistir.
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sagkinlik caresizlik

]
]
kabullenme

]
< \ /
inkar /
] ] ]
utanma duygusal etki \ Gzlntd
/ <
]

Gl

mutluluk kayg

]

tedirginlik endise
Sekil 3.1. Duygusal etki kod altkod hiyerarsik haritas1

Cocuklardan birisi kardesinin tibbi teknolojiye bagli olmasindan dolay1 saskin
oldugunu belirtmistir. “Bir zamanlar ¢ok hareketli bir ¢cocuktu, simdi yataga bagli olmas1
afallatict.” (C 7) Bir diger cocuk ise kardesinin tibbi teknolojiye bagimli olmasini hala
kabul etmedigini ifade etmistir. “Kardesimi hasta ve makinalarla gérmek istemiyorum.
Beni ¢ok etkiledi.” (C 12) Cocuklardan bir tanesi, kardesinin hastalifin1 kimseye
sOylemek istemedigini ifade etmistir. “Arkadaslarima kardesimi anlatmadim okulda
kimsenin haberi yok.” (C 6) Bir baska ¢ocuk ise, “Ilk baslarda inkar ediyorduk. Moralimiz
bozuluyordu. Artik 6yle gelmiyor. Artik onun engelini engel olarak degil fiziksel 6zellik
olarak goriiyoruz. Ben alisgamiyorum. Bazen ruh gibi oluyorum” (C 14).

Cocuklarin neredeyse tamami kardeslerinin tibbi teknolojiye bagimli olmasindan
dolay1 endise ve kaygi yasadiklarini ifade etmistir. “Tek endisem elektrik kesintisi.
Cihazlarma alistim. Geceleri bazen makinesi 6tliyor hemen uyanip bakiyoruz. Mamasi
veya nemlendiricisi bitmis oluyor. Seslere ¢ok alistim sikint1 olmuyor” (C 1). Bir diger
cocuk ise, “Korkuyorum. Aspire edince Ahmet biraz Oksiirliyor video agarak
sakinlestiriyoruz. Sonra da iyi oluyor.” (C 13). Baska bir ¢ocuk “Korkuyorum. Cihazlar
Otlince kardesime bir sey olacak diye korkuyorum. Diger arkadaslarimin kardeslerine
bakiyorum, onlarmkiler iyi, benimki boyle” (C 3).

Cocuklardan bazis1 kardeslerinin bakim siirecinde gelisebilecek saglik

problemlerinden dolay1 tedirginlik yasadigini ifade etmistir. “Mideden beslerken bazen
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kusabiliyor yatalak oldugu icin kustugu zaman tedirgin oluyoruz ¢ok verdigimiz zaman
da kusabiliyor annem yokken sikligin1 bilemiyorum cok fazla tereddiit ediyorum. Yaz
giinlerinde de s1v1 ihtiyacini karsilar m1 diye verdigim su miktarini bilemiyorum.” (C 14).

Cocuklarin neredeyse tamami kardeslerinin saglik durumundan dolay1 cok
tiziildigiinii belirtmistir. “Okuldaki mudir aradi F okula yeni kayit i¢in gelmedi dedi
halbuki bilmiyorlar hasta konusamiyor, gérmiiyor, yliriiyemiyor, diye ¢ok iiziildiim
durumu agiklayamadim. Diyemedim kardesim hasta diye. Zorla hasta gelemez engelli
dedim. Insana ¢ok dokunuyor.” (C 15)

Cocuklarin  bazis1 kardeslerinin hastaligindan dolayr kendilerini caresiz
hissettiklerini belirtmistir. “Bir sey ifade etmiyor. Uziiliiyordum ama elimden bir sey
gelmiyor. Ben annemle babama sadece yardim edebiliyorum.” (¢ 11) Cocuklardan biri
ise kardesinin 6liim riski olmasindan dolayr umutsuz oldugunu belirtmistir. “Doktorlar
6liim riski oldugunu sdylediginde ¢ok tliziilmiistiik. Yogun bakimdayken hemen her seye
hazirliklt olun dediler ¢ok iiziildiik. Biz 6liimiine bile kendimizi hazirlamaya gegctik.
Elimizden birsey gelmiyor.” (C 14)

Cocuklarin neredeyse tamami kardeslerinin hasta olmasindan dolayr mutsuz
oldugunu ifade etmistir. “Gece agliyorum. Abimi diisiindiiglimde kendimi k&ti
hissediyorum.” (C 10)

Cocuklardan biri kardesinin tibbi teknolojiye bagimli olmasmi kabullendigini
belirtmistir. “Benzer durumda ¢ocuk var. Allah’tan gelen bir sey olarak kabul ediyoruz
ve en iyi sekilde yasamaya c¢alistyoruz.” (C 5)

Bir ¢ocuk ise kardesinin hayattta olmasindan dolayr mutlu oldugunu belirtmistir.
“Mutluyum ciinkii kardesimin cenazesine gitmek zorunda kalabilirdim. Su anda yaninda

olmasi ve yasamast benim i¢in ¢ok énemli.” (C 9)
Tema 2: Aile iliskisi

Bu temada, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin aile iligkisine yonelik
ifadeler yer almaktadir. Bu tema; anne bakim yiikii, hasta kardesin bakim yiikii, ek mesai
gibi calismak, giinliik rutinin etkilenmesi, siirli iletisim, yalnizlik, geri planda kalmak ve
aile baglarinin artmasi kodlarindan olusmaktadir (Sekil 3.2). Cocuklarin aile iliskisi kod

alt kod hiyerarsik haritas1 Sekil 3.2’de gosterilmistir.
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]

anne bakim yuki

]

diger kardesin bakim yuki

\@ &

/""”e iligkisi giinliik rutinde etkilenme

yalmzhk

]

geri planda kalmak

Sekil 3.2. Aile iligkisi kod alt kod hiyerarsik haritasi

Cocuklar kardeslerinin bakimi ile ilgili daha cok annelerinin ilgilendigini
belirtmigtir. “Her seyi annem yapar. Annem normal bir doktorun yapacagi seyleri
yapabiliyor hastaneye ihtiya¢ duymuyoruz o ylizden. Annem bogazindaki trakeostomiyi
ve midesindeki hortumu kendi degistirir kimseye ihtiya¢c duymayiz. Annem evde yapar.
Hastaneye gotiirmeye ihtiya¢ duymayiz. Ben hi¢ anlamam yapamam. Zarar verirmiyim
veremezmiyim o ylizden hi¢ yapamam.” (C 15) Birkac¢ cocuk ise kardeslerinin bakim
yiikiiniin kendilerinde oldugunu belirtmistir. “Sosyal anlamda ben ailemle takilmam. Ben
evde kardesimle kalirim kardesime bakarim. Annem ve babamda birlikte gezerler.” (C
15) Bir diger ¢ocuk ise, “Evde hastane ortami gibi yasiyoruz ve vardiyali olarak
calisiyoruz.” (C 9) Cocuklardan biiylik ¢ogunlugu da aile yasamlarinda giinliik
rutinlerinin etkilendigini ifade etmistir. “Kesinlikle gilinliik rutinimiz degisti mesela bi
seyleri kendiligimizden yapamiyoruz. Giinliik rutinlerimiz ¢ok degisti. Dedigim gibi
dustayken uzun siire dusta olmak gibi seyler yapamiyoruz 10 dakika i¢inde ¢ikmamiz
gerekiyor. Hatta onun yaninda yiyip i¢iyoruz biz. Hep yanimizda oluyor aspire ettigimiz
icin. O ylizden glinliik rutinimiz bozuluyor. “ (C 14)

Cocuklarin bir kagi ailesi ile iletisimlerinin olumsuz etkilendigini, belirli
zamanlarda konusabildiklerini ifade etmistir. “Ailemle genellikle kahvalti ve yemek

sirasinda konusabiliyoruz. Kardesim Y. nin durumu hayatimizi tamamen etkiledi.” (C 9)
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Cocuklardan bazis1 annelerinin tibbi teknolojiye bagimli olan ¢ocuklari ile daha
cok ilgilenmesi, hastanede yaninda kalmasi nedeniyle kendilerini yalniz hissettiklerini
ifade etmistir. “Hastanede kaldig1 zamanlarda yalnizdik annemizi géremedik annem
strekli hastanedeydi.” (C 12) Bir diger ¢ocuk ise, “Annem K. ile ilgilendiginden ¢ok
birlikte ¢ikamiyoruz. Annem ve babam uzun zaman Once bosandilar. Babamla
goriismiiyoruz.” (C 1)

Cocuklardan bir tanesi ise kardesinin hastaliginin aile baglarmi gii¢lendirdigini
ifade etmistir. “Ailem daha ¢ok baglandi. Birbirimizden destek aldigimiz igin

zorlanmiyoruz.” (C 9)

Tema 3: Fiziksel Etki

Bu temada, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarmm bakim siirecinde
deneyimledigi fiziksel zorluklara yonelik ifadeler yer almaktadir. Fiziksel etki temast,
konforda bozulma, uykusuzluk, yorgunluk, migren ve sinirlilik kodlarindan olugsmaktadir

(Sekil 3.3). Fiziksel etki kod alt kod hiyerarsik haritas1 Sekil 3.3’te gosterilmistir.

]

migren

CHl

sinirlilik

] Cl

/ziksel etki yorgunluk

]

konforda bozulma

]

uykusuzluk

Sekil 3.3. Fiziksel etki kod alt kod hiyerarsik haritas1

Cocuklarin biiylik ¢ogunlugu kardeslerinin saglik durumunun hayatlarinin
olumsuz etkilendigini konforlarinin etkilendigini belirtmistir. “Eskisi gibi hayat olmuyor.

Eski hayatimiz kalmadi tabiki kafamiza gore olmuyor hig bir sey yapamiyoruz.” (K 15)
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Ayn1 zamanda c¢ocuklar kardeslerinin bakimlarinin giiniin 24 saati olmasi nedeniyle
uykusuzluk ve bununla birlikte yorgunluk yasadiklarini ifade etmislerdir. “Onceden abim
konusuyordu simdi hep yatiyor bazen agliyor neden agladigini anlamiyoruz. Gece
uyumaya korkuyoruz ikizimle sirayla bekliyoruz. Abim kotilesince annemi
kaldirtyorum.” (C 2) Bir diger ¢ocuk ise, “Gece uykularimiz degisti. Gece ilag saatleri
bizi yoruyor. Gece aspirasyon ihtiyaci oluyor uyanik kaliyoruz. Gece trakeostomi
kantiliinii ¢cekip ¢ikarmak istiyor o zamanlarda hep ayakta oluyoruz.” (C9) Cocuklardan
biri uykusuzluktan dolay1 migren ataklarmin arttigini ve sinirli olabildigini bildirmistir.
“Yogun balgam iirettigi zaman donilisiimlii bakiyoruz annemle ama uyku diizenimiz
bozuldugundan sersemliyoruz. Migrenimde oldugu i¢in ¢ok etkileniyorum. Bazen sinirli

oluyorum.” (C 14)

Tema 4: Sosyal Iliskide Zorluk

Bu temada, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin sosyal iligkilerinde
yasadig1 giicliiklere yonelik ifadeler yer almaktadir. Sosyal iliskide zorluk temasi; kardesi
gizleme, konusmak istememe, kardesi yalniz birakmama, disar1 ¢ikamama ve bagimsiz
olamama alt kodlarindan olugmaktadir (Sekil 3.4). Sosyal iliskide zorluk kod alt kod
hiyerarsik haritas1 Sekil 3.4’te gdsterilmistir.

]

kardesi gizleme

]

kardesi yalniz birakmama

/ sosyal iliskide zorluk disari gtkamama

konugmak istememe

]

bagimsiz olamama

Sekil 3.4. Sosyal iliskide zorluk kod alt kod hiyerarsik haritas1
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Cocuklardan ikisi kardesinin hastaligin1 herkesle paylasmak istemediginin ifade
etmistir. “Sadece bir arkadasima ve 6gretmenime abimin hasta oldugunu séyledim. Abim
yogun bakimda dedim.” (C 10) Bir diger ¢cocuk ise, “Arkadaslarimla konusmuyorum ama
herkesin bildigini biliyorum. Arkadaslarim kardesimin durumunu bildikleri i¢in hakkinda
konusmuyorlar. Bu konuyu hi¢ konugsmuyorum.” (C 11)

Cocuklardan bir¢ogu kardesini yalmiz birakamadiklarini bu nedenle disar
¢ikamadiklart ve bagimsiz olamadiklarini ifade etmistir. “Cihazlar onun sadece yasami
kolaylastirdigin1  diisiiniiyorum. Yalnmiz birakmiyoruz. Siirekli cihazlar1 tasimak
kardesimle bagimli oldugu i¢in bazen keske diyorum makineye bagimli olmasa. Birlikte
disar1 ¢ikabilsek...”(C14) Baska ¢ocuk, “Evden disariya hi¢ ¢ikamiyoruz ve kardesimle
disarida oynamak isterdim.” (C 4) Bir diger ¢ocuk ise, “Giinliik rutinde bagimsiz
olamiyoruz. Yemek yerken ya da dus alirken zorlaniyoruz zaten kardesimin yaninda
yemek yiyoruz. Uzun dus alamiyoruz hep onu kontrol etmek zorunda hissediyorum. 10
dakikada bir yanina gidiyorum. Banyoda hatta bulagik yikarken bile rahat edemiyoruz.
Elim kirliyken gidip kontrol ediyorum. Bagimsiz olamiyoruz 6zellikle.” (C 14)

Tema 5: Sosyal Destek

Bu temada, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin bakim siirecindeki
sosyal destege iligkin ifadeler yer almaktadir. Sosyal destek temasi; aile liyeleri, komsu,
arkadas, 6gretmen ve fedakarlik alt kodlarindan olusmaktadir (Sekil 3.5). Sosyal destek
kod alt kod hiyerarsik haritas1 Sekil 3.5’te gosterilmistir.

]
komsu
]
fedakarh\
] CHl
/ sosyal destek arkadas
]

Ogretmen

@]

aile Gyeleri

Sekil 3.5. Sosyal destek kod alt kod hiyerarsik haritasi
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Cocuklardan bazis1 tibbi teknolojiye bagimli kardeslerinin bakim siirecinde
birbirlerine destek olduklarini ve aile iiyelerinden destek aldiklari ifade etmistir.
“Yorucu oluyor ama birbirimizden destek aldigimiz i¢in zorlanmiyoruz. Uziicii, ama aile
olarak birbirimize destek oldugumuz i¢in zorlanmiyoruz.” (C 8)

Cocuklardan biri kardesinin tedavi ve bakim siirecinde 6zellikle hastaneye yatma
durumunda komsularinin onlara yardimei oldugunu ifade etmistir. “Acil bir durumda
miidahale etmeyi ve ambulans aramay1 biliyoruz (annem hastaneye gittiginde iletigim
kurmamiz gerektiginden telefon kullaniyoruz) kardesimizin yaninda uyuyoruz. Bazen
annem abimi gece hastaneye gotiirmek zorunda kaliyor sabah uyaniyoruz veya gece
uyandigimizda evde olmuyorlar o zaman diyoruz annemgil hastanedeler arayip hemen
durumunu soruyoruz. Bazen annemgil gelmiyorlar komsular yemek veriyorlar. Karsi
komsumuz bize gelip bakiyor.” (C 2)

Cocuklardan neredeyse yaris1 bu siirecte arkadaslarinin ona destek oldugunu
belirtmistir. “Arkadaslarim ¢ok destek oldu, ben ilk duydugumda hemen izmir’e gittim.
Bu siiregte kiis kaldigim insanlarla baristim ve hayatin kiymetini anladim.” (C 9). Bir
diger ¢ocuk ise “Bazen arkadaslarim kardesimi soruyor, ben de durumu anlatiyorum.
Kardesim yogun bakimda yatarken arkadaslarimla dua ediyorum” (C 3).

Cocuklardan bir tanesi, kardesinin hastalik durumunu 6gretmeni ile paylastigini
ve ondan destek aldigmi ifade etmistir. “Ogretmenime abimin hasta oldugunu sdyledim.
Abim yogun bakimda dedim. Ben agladim biraz 6gretmenim elimi tuttu. Beni rahatlatt1.”
(G 10)

Cocuklardan birisi bu siirecte sadece ¢ekirdek aile tiyelerinin destek oldugunu
kendilerini feda ettiklerini belirtmistir. “Gece uykularimiz degisti. Gece ilag saatleri bizi
yoruyor. Gece aspirasyon ihtiyact oluyor uyanik kaliyoruz. Gece trakeostomi kaniiliinii
cekip ¢ikarmak istiyor o zamanlarda hep ayakta oluyoruz. Birimiz uyursak mutlaka
birimiz ayakta oluyoruz. Ya birimiz kendimizi feda ediyorduk ya da hepimiz kendimizi
feda ediyorduk.” (C 9)

Tema 6: Karsilasilan Acil Durum

Bu temada, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin bakim siirecinde
karsilasmis olduklar1 acil durumlara yonelik ifadeler yer almaktadir. Karsilagilan acil
durum temasi; kusma, havale, solunum gi¢liigii, aspirasyon cihazinin g¢alismamasi,

nabzin diismesi, trakeostominin ¢ikmasi, tika¢ olusumu, ventilator nemlendiricisinde su
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birikmesi ve morarma alt kodlarindan olugsmaktadir (Sekil 3.6). Karsilasilan acil durum

kod alt kod hiyerarsik haritas1 Sekil 3.6’da gosterilmistir.

]
@\
]

kusma
/ karsilagilan acil durum havale

tikag olusumu

]

solunum gticliga

Sekil 3.6. Karsilasgilan acil durum kod alt kod hiyerarsik haritasi

Cocuklarin dort tanesi tibbi teknolojiye bagimli kardeslerinin bakim siirecinde
karsilastiklar1 acil durumun kusma oldugunu belirtmistir. “Ilk geldigi zaman kusma
olaylar1 yasadik. {1k geldigi zaman ¢ok mama verdik ve defalarca kustu. ilk basta nasil
miidahale edecegimi bilmedigim i¢in sikint1 yasadim.” (C 9)

Cocuklarm ikisi kardeslerinin havale yasadigini ifade etmistir. “Ilk havalesini
evde tek basima gecirdi. Cok korkutucuydu. Ambulanst ben cagirtyorum, nobet
geciriyorsa annem miidahale ediyor, ben ambulansi artyorum.” (C 6)

Cocuklarin bir kagi sekresyona bagli kardeslerinin nefes almakta giicliik
yasadigimi ifade etmistir. “Nefes almakta zorlaniyor bazen, aspire ediyoruz. Evde
ambumuz var annem ambu yapiyor.”

Cocuklardan biri aspirasyon cihazinin ¢alistirmakta sorun yasadigini kardesinin
nabzmin diistiigiinii belirtmistir. “Nabz1 diistiigiinde kontrol ediyorum. Aspire cihazinda
bir sorun oluyor, temizliyorum. Uzun siirerse (15 dakikay1 gegerse) annemi ¢agirtyorum.
Annem miisait degilse, sakin kalmaya ¢alistyorum.” (C 5) Bir diger ¢ocuk ise, “Kardesim
Y. tikaniyordu ve annemi ¢agirtyordum. Bogazindaki cihaz ¢ikinca hemen takiyorum.”

(C 3) Baska bir cocuk ise, “Bazen tikaniyor ve oksijeni diisiiyor o zaman annemle
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hallediyoruz. Abim bi kere ben tek oldugum zaman tikanmisti ben hemen aspire ettim.
Sonra diizeldi annemi arayip haber vermistim.” (C 2)

Cocuklardan  birisi  kardeslerinin  baghi oldugu ventilatér cihazinin
nemlendiricisinde su birikmesi nedeniyle morardigini belirtmistir. “Bir keresinde
ventilatoriin nemlendiricisinde su birikmisti, su kardesime gitmisti ve morarmisti. Annem
hemen ambulans1 aradi ve morarma gegcti.” (C 6) Bir diger ¢ocuk ise, “Bir kere elektrik
kesilmisti baya uzun siire gelmemisti ben erken uyandigim i¢in gérmiistim c¢ocuk
mosmor olmustu ambulansi aramigtim. Ambulans geldi ald1 elektrik geldikten sonra geri

getirdiler. Evde ambu ve oksijen var gerekirse annem kullantyor.” (C 1)
Tema 7: Gelecek ile ilgili Diisiince

Bu temada, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin kardeslerinin saglik
durumu ile ilgili geleceklerine yonelik ifadeler yer almaktadir. Gelecek ile ilgili diisiince
temast; iyilesme umudu, bakim kaygisi, belirsizlik ve kaybetme korkusu alt kodlarindan
olugmaktadir (Sekil 3.7). Gelecek ile ilgili diisiince kod alt kod hiyerarsik haritasi Sekil
3.7’de gosterilmistir.

CHl

bakim kaygisi

]

belirsizlik

] ]

gelecek ile ilgili distince iyilesme umudu

kaybetme korkusu

@]

umutlu

Sekil 3.7. Karsilasilan acil durum kod altkod hiyerarsik haritasi

Cocuklarin bazisi kardeslerinin hastalik siirecinin gegici oldugunu ve iyilesecegini

diistindiigiinii belirtmistir. “Geleceginde iyilesecegini diistiniiyorum. Umudum var ¢iinkii

34



arada sirada basini kaldirtyor. Bence K. gibi ¢ocuklar i¢in yer yapabilirler ve daha ¢ok
ilgi gosterebilirler.”

Cocuklardan birisi kardesinin bundan sonraki bakim siirecinde dikkat etmesi
gereken durumlardan dolay1 kaygi yasadigimi ifade etmistir. “Eger kalkarsa hayatina
tekrardan eskisi gibi devam edebilecek. Ama ¢ok dikkat etmesi gerekiyor yasadigi sey
cok agir bir sey mucize gibi doktorlar mucize diyor onun yasamasina. Kardesimin
gelecegi hakkinda umutluyum ama ¢ok dikkatli olmamiz gerekiyor. Beyninde sant var ve
darbe almamasi gerekiyor. Ilerleyen hayatinda hig bir sekilde darbe almamas1 lazim yoksa
beyin kanamasi gecirebilir. Vurmaya bagli ufacik baskida bile beyin kanamasi gegirebilir.
Saka hig bir sekilde yapilamaz. Bende ailemde onu hi¢ yalniz birakmayacagiz. Hayatina
hep miidahale edecegiz sey konusunda yaptig1 se¢imler degil bir darbe almamasinin
onlemi konusunda.” (C 9)

Cocuklarin bazis1 kardesinin saghk durumu ile ilgili belirsizlik ve kaybetme
korkusu yasadigini ifade etmistir. “Her hastaneye yatirildiginda bir sey olur mu diye
korkuyorum ¢iinkii yasami sinirl benim kardesim gibi tanidigim birkag hasta var en fazla
sekiz dokuz yasina kadar oldugu igin yaslandik¢a korkuyorum.” (C 14) Bir diger ¢ocuk
ise, “Kardesimin gelecegi belirsiz. Diger makineye bagli arkadaslarimin kardesleri

oldiiler. Bende korkuyorum.” (C 6)
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BOLUM IV
TARTISMA
4.1. Tartisma

Tibbi teknolojiye bagimli c¢ocuklarin kardeslerinin deneyimlerini belirlemek
amaciyla gerceklestirilen ¢alismaya dahil edilen ¢ocuklar ile yapilan goriismelerden elde
edilen veriler dogrultusunda duygusal etki, fiziksel etki, aile iligkisi, sosyal iliskide
zorluk, sosyal destek, karsilasilan acil durum ve gelecek ile iligkili diisiince olmak iizere
yedi tema, 49 kod elde edilmistir. Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin kardeslerinin
deneyimleri literatiir dogrultusunda yedi temada tartisilmastir.

Literatiirde tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin kardesleri ile yapilan ¢alismaya
rastlanmamis olmakla birlikte, kronik hastaligi olan cocuklarin kardesleri ile yapilmis
caligmalarda kardeslerin hastalik nedeniyle yogun duygular yasadigi, en ¢ok yasanan
duygularin endise ve kaygi oldugu bildirilmistir (Nabors vd.,2019:230; Mophosho
vd.,2010:81). Coskun (2015)’un, 7-12 yas arasindaki engeli olan ve olmayan ¢ocuklarin
kardeslerinin incelendigi ¢calismasinda; engelli ¢gocuklarin kardeslerinin duygusal olarak
olumsuz etkilendigi, kardeslerde utanma, endise, kiskanclik, kizginlik, iiziinti, reddetme
gibi olumsuz davraniglarin yagsandigi belirlenmistir (Coskun.,2015:13). Kanser tanisi olan
cocuklarin kardesleriyle yapilan bir ¢alismada da; ¢ocuklarin hasta olan kardesleri i¢in
duyduklar1 endisenin ¢ogu yonden ¢ocuklarin yasamin etkiledigi goriilmiistiir (Murray
vd.,1999:25). Alderfer ve vd. (2010) kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleriyle yaptigi
calismada g¢ocuklarm travma sonrasi stres belirtileri, korku, endise, sok, caresizlik,
lizlintii, sucluluk ve 6fke gibi deneyimler yasadiklar1 bildirilmistir. Yapilan ¢alismada
literatiirdeki calismalara benzer sekilde c¢ocuklarin tamaminin kardeslerinin tibbi
teknolojiye bagimli olmasindan dolay1 endise ve kaygi duyduklari belirtilmistir. En ¢ok
endisenin de elektrik kesintisinden dolay1 yasandigi su ifadelerle bildirilmistir “7Tek
endisem elektrik kesintisi. Cihazlarima alistm. Geceleri bazen makinesi otiiyor hemen
uyanip bakiyoruz. Mamasi veya nemlendiricisi bitmis oluyor. Seslere ¢cok alistim sikinti
olmuyor.” Kardeslerinin bagh oldugu cihazlar, tedavi ve bakim siirecinin komplike
olmasi kardeslerdin de yasamini duygusal olarak etkiledigi goriilmektedir.

Abela (2020)’nin ¢ocuk yogun bakimda yatan ¢ocuklarin kardesleriyle yaptigi
caligmada, kardeslerin kritik hastaliga tepkili oldugu ve uyum saglayamadigi, hastane
ziyaretlerinde sergiledikleri duygular ve tutumlarin hala krizi ¢oziimlemeye ¢alistiklarini

gosterdigi belirlenmistir. Bu c¢alismada da cocuklarin yasadigi saskinlik ve inkar
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duygularinin oldugu gorilmektedir. Cocuklardan biri yasadig1 saskinligi soyle ifade
etmektedir “Bir zamanlar ¢ok hareketli bir cocuktu, simdi yataga bagl olmasi afallatic1.”

Duygusal etki temasinda g¢ocuklarin neredeyse tamami kardeslerinin saglik
durumundan dolay1 ¢ok {iiziildiigiinii ve mutsuz hissettigini bildirmis, ayn1 zamanda
caresizlik duygularini yasandigini da belirtmistir. Cocuklardan biri kardesinin 6liim riski
olmasindan dolayr umutsuz oldugunu belirtmistir. “Doktorlar 6liim riski oldugunu
sOylediginde ¢ok iiziilmiistiik. Yogun bakimdayken hemen her seye hazirlikli olun dediler
cok {ziildik. Biz olimiine bile kendimizi hazirlamaya gectik. Elimizden birsey
gelmiyor.” Kroner vd. (2018)’nin epilepsi tanili ¢ocuklarin ebeveynleriyle kardesleri
hakkinda yaptiklar1 caligmada; kardeslerin nébet esnasinda ac1 ¢gektiklerini diisiindiikleri
ve bu nedenle kardesleri icin {iziintii duyduklari, ndbet sirasinda bir sey yapamadiklari
icin kaybetme korkusu ve caresizlik hissettikleri bildirilmistir (Kroner vd.,2018:349).
Kronik hastalig1 olan ve kanserli cocuklarin kardeslerinin incelendigi iki ayr1 ¢alismada
da, kardesler hastaneye kaldirilma ve hastaliklar hakkinda az bilgiye sahip olduklar1 i¢in
endise, korku ve gelecege dair belirsizlik duygularimi yasadiklar1 belirlenmistir (Yang
vd.,2016:39; Deavin vd.,2018:142).

Kardeslerin yasadiklar1 duygulardan bir tanesi de ‘“utanma” duygusudur. Bu
calismada c¢ocuklardan bir tanesi, kardesinin hastaligin1 kimseye sdylemek istemedigini
ifade etmistir. “Arkadaslarima kardesimi anlatmadim okulda kimsenin haberi yok.”
Tsuchie vd. (2006) nin, epilepsi hastasi ¢ocuklarin kardesleriyle yaptig1 ¢alismada da
benzer sekilde kardeslerin hastaliktan utandiklarini, arkadaslarima sdylemekten
¢ekindikleri ve damgalanmaktan korktuklarini ifade etmislerdir (Tsuchie vd.,2006:612).
Kardesler okulda ve sosyal c¢evrelerinde, hasta kardeslerinden utandiklar1 ve
damgalanmaktan korktuklar1 i¢in kardesleri ile ilgili konusmamaktadir. Bu ¢ocuklarin
benzer sorunlar1 yasayan diger ¢ocuklar ile iletisim kurarak duygularini ifade etmeleri
yararli olacag diistiniilmektedir.

Aile iliskisi temasinda, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan cocuklarin aile
iliskisine yonelik ifadeler yer almaktadir. Bu tema; anne bakim yiikii, hasta kardesin
bakim yiikii, ek mesai gibi caligmak, giinliik rutinin etkilenmesi, sinirli iletisim, yalmizlik,
geri planda kalmak ve aile baglarimin artmas: kodlarindan olusmaktadir. Caligmada
primer bakim vericinin anne oldugu ve annelerin bakim ytikiiniin olduk¢a fazla oldugu
cocuklar tarafindan ifade edilmistir. Bu sonuca benzer sekilde tibbi teknolojiye bagimli
cocuklarin ebeveynlerinin gereksiniminin incelendigi bir ¢calismada, bakim vericilerin

cogunlugunun anne oldugu ve bakim yliklerinin oldukc¢a fazla oldugu belirtilmistir
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(Bozkurt vd.2024:98). Raina vd. (2005)’nin ve Alahan vd. (2015)’nin kronik hastaligi
olan ¢ocuklarin bakim vericileri ile yaptiklar1 ¢calismada bakim vericilerin neredeyse
tamaminin anne oldugu ve bakim yiiklerinin yiliksek oldugu bildirilmistir (Alahan
vd.,2015:2; Raina vd.,2005:115). Bu sonuglar dogrultusunda primer bakim verici olan
annelerin bakim konusunda desteklenmesi ve dinlenmelerinin saglanmasi igin evde
bakim destek ekiplerinin olusturulmasi gerekmektedir.

Yapilan caligmada birka¢ ¢ocuk kardeslerinin bakim yiikiiniin kendilerinde
oldugunu belirtmistir. Webster,(2018) ebeveynlerle yaptigi calismada ebeveynler,
saglikli kardesin hasta kardese bakmak, ilaclarin1 vermek, kardesini izlemek herhangi bir
degisiklikte yetiskine haber vermek, kardesin hastalik belirtilerini takip etmek rollerini
istlendigini, ayrica hasta kardes nobet gecirdigi zaman saglikli kardesin yardim
edebildigi bildirilmistir (Webster,2018:204). Tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan
cocuklarinda sosyallesmesi ve bakim yiikiiniin azaltilmas1 saglanmas1 gerektigi
diistiniilmektedir.

Caligmaya katilan cocuklarin biiyiikk cogunlugu aile yasamlarinda giinliik
rutinlerinin etkilendigini, birka¢i da aile iletisimlerinin bozuldugunu ifade etmistir.
Cocuklardan birisi ek mesai gibi ¢alismasini su sozler ile ifade etmistir, “Evde hastane
ortami gibi yasiyoruz ve vardiyali olarak c¢alistyoruz.” Christofferson vd. (2020)’nin,
kronik hastalig1 olan c¢ocuklarin kardeslerinin incelendigi calismada aile rutinlerinin
degistigi, duygusal tepkiler, travmayla ilgili tepkiler, aile kaliplarinin degistigi, bakim
yukii ve aile catismasinin ortaya ¢ikmasi sonuglart bildirilmistir (Christofferson
vd.,2020:239). Evde kronik hastaligi olan ¢ocugun bulunmasi ailenin giinliik rutinlerinin
ve aile duizenlerinin degismesine ve dolayisiyla ailede gatismalarin meydana gelmesine
neden olmaktadir.

Kronik hastaligi olan cocuklarin tani1 alma siiresi, hastaligin siddeti, saghkl
kardesin psikososyal durumunu etkilemektedir. Bu durum saglikli kardeste yalnizlik, ice
kapanma, anksiyete, izolasyon, duygusal izolasyon, iletisimde sinirlilik, sucluluk gibi
duygularin yasanmasmma neden olabilmektedir (Knecht vd.,2015:107; Dinleyici
vd.,2018:212). Epilepsi hastaligi olan ¢ocuklarin saglikli kardesleriyle yapilan ¢alismada,
saglikli kardesler ebeveynlerin, hasta kardesle daha ¢ok ilgilendiklerini, kendilerini geri
planda hissettiklerini, hasta kardesle hastaneye gittikleri zaman evde tek kaldiklarini veya
komsu/akrabaya emanet edildiklerini bu yiizden ilgiden ve sevgiden yoksun olduklarini
ifade etmislerdir (Eski.,2023:29). Calismada literatiire benzer sekilde kardeslerin sinirlt

iletisim ve yalnizlik duygularini ifade ettikleri belirlenmistir.
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Caligmada ¢ocuklardan bir tanesi “Ailem daha ¢ok baglandi. Birbirimizden destek
aldigimiz i¢in zorlanmiyoruz.” ifadesini kullanarak kardesinin hastaliginin aile baglarin
giiclendirdigini belirtmistir. Yapilan ¢aligmalarda kronik hastalikli ¢ocuga sahip olan
ailelerde hastaligin aile baglarmi giiclendirdigi ve aile tiyelerinin birbirlerini daha iyi
anlamaya bagladiklar1 bildirilmektedir (Wilkins vd.,2005:317; Alderfer vd.,2010:789).

Calismada ¢ocuklarin biiyiik ¢ogunlugu kardeslerinin saglik durumunun
hayatlarmin olumsuz etkilendigini konforlarinin etkilendigini, kardeslerinin bakimlarinin
giinlin 24 saati olmasi1 nedeniyle uykusuzluk ve bununla birlikte yorgunluk yasadiklarini
ifade etmislerdir. Yasanan bu duygulara benzer sekilde Eski (2023) nin, epilepsi hastast
cocuklarin saglikli kardesleriyle yaptig1 calismada da kardesler konforda bozulmalar,
uyku sorunlari, yorgunluk deneyimlediklerini ifade etmislerdir. Tibbi teknolojiye bagimh
cocuklarin ebeveynlerinin deneyimlerinin incelendigi calismada ¢ocuklarin bakimi
sirasinda evde bulunanlarin uykusuzluk yasadigi bildirilmistir (Bozkurt vd.,2024:99).
Yasanan fiziksel sorunlarm biiyiik boliimiiniin bakim yiikiiniin fazla olmasindan
kaynaklandig1 ve destek sistemlerinin eksikligi oldugunu diistindiirmektedir.

Caligmada ¢ocuklarin ¢ogu kardesini yalniz birakamadiklarini bu nedenle disari
cikamadiklarin1 ve bagimsiz olamadiklarimi ifade etmistir. Epilepsi hastast ¢ocuklarin
kardesleriyle yapilan c¢alismada kardeslerin ¢ogunun hasta kardeslerini tek
birakamadiklar1 ve her an tetikte olduklar bildirilmistir (Eski,2023:30). Benzer sekilde
baska calismada bakim verenlerin deneyimleri incelenmis ve hasta cocuklarin
kardeslerinin siirekli ‘tetikte kaldiklar’® belirtilmistir (Smith vd.,2014:38). Literatirde
saglikli kardeslerin hasta kardesi siirekli izleme ve her zaman yaninda olma
sorumlulugunu {stlenmis oldugu c¢ok sayida calismada bildirilmektedir (Hames
vd.,2009:699; Yorulmaz vd.,2021:734; Webster,2018:213).

Calismada kardeslerin yasadigi duygulardan bir digeri ise, kardesin hastaligini
gizleme ve konusmak istememedir. Giil vd. (2005)’nin yaptig1 caligmada diyabet hastasi
cocuklarin kardesleri, alay edilmesinden ve arkadaslari tarafindan dislanmaktan korktugu
icin kardesinin kronik hastaligini sdylemedikleri ve arkadaslartyla kardesleri hakkinda
konusmadiklar1 belirtilmistir (Giil vd.,2005:7). Baska bir ¢alismada da benzer sekilde
saglikli kardesler, kronik hastalig1 olan kardeslerinin hastalig: ile ilgili arkadaslari ile
konusmaktan ¢ekindiklerini bildirmislerdir (Gallo vd.,1991:23). Miyaljik ensefomiyelit
veya kronik yorgunluk sendromu olan cocuklarin kardesleriyle yapilan c¢aligmada
kardeslerde, rol degisikligi, duygusal tepkiler ve sosyal damgalanmayi kendileri

tizerindeki olumsuz etki olarak tanimladiklari bildirilmistir (Velleman vd.,2016:618).
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Cocuklarin arkadaglar1 tarafindan diglanmaktan korktuklar1 igin hastalik ile ilgili
konusmadiklar1 goriilmektedir.

Caligmada tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin bakim siirecinde en
cok aile iiyeleri ve komsular1 tarafindan sosyal olarak desteklediklerini belirtmislerdir.
Cocuklardan biri kardesinin tedavi ve bakim siirecinde Ozellikle hastaneye yatma
durumunda komsularinin onlara yardimci oldugunu ifade etmistir. “Acil bir durumda
miidahale etmeyi ve ambulans aramayt biliyoruz (annem hastaneye gittiginde iletigim
kurmamiz gerektiginden telefon kullaniyoruz) kardesimizin yaminda uyuyoruz. Bazen
annem abimi gece hastaneye gétiirmek zorunda kaliyor sabah uyaniyoruz veya gece
uyandigimizda evde olmuyorlar o zaman diyoruz ki annemgil hastanedeler arayip hemen
durumunu soruyoruz. Bazen annemgil gelmiyorlar komsular yemek veriyorlar. Karsi
komsumuz bize gelip bakiyor.” Yapilan bir ¢aligmada kronik hastaligi olan ¢ocuklar
ebeveynlerle hastaneye gittikleri zaman saglikli kardeslerin komsuya birakildiklar1 veya
saglikli kardeslerle ebeveynler disinda aile tyelerinin ilgilendigini bildirmislerdir
(Eski,2023:30).

Karsilagilan acil durum temasinda, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan
cocuklarin bakim siirecinde en sik karsilasmis olduklar1 kusma, havale, solunum gii¢liigi,
aspirasyon cihazinin ¢aligmamasi gibi acil durumlara yonelik ifadeleri yer almaktadir.
Cocuklarmn ikisi kardeslerinin havale yasadigmi “Ilk havalesini evde tek basima ge¢irdi.
Cok korkutucuydu. Ambulanst ben cagirryorum, nébet gegiriyorsa annem miidahale
ediyor, ben ambulanst ariyorum.” seklinde ifade etmistir. Epilepsili kardesi olan ¢ocuklar
ile yapilan bir ¢alismada, ¢ocuklarin kardeslerinin cogunun ndbet anini goérdiigii ve nobet
esnasinda yaralanacaklarini ya da 6leceklerini diisiindiiklerini hatta kendilerini oldukca
caresiz hissettiklerini ifade etmislerdir. Kardeslerden biri ‘ Yani nasil anlatsam size, ona
o an yardim edemiyorum, elimden bir sey gelmiyor, caresizlik kotii bir sey ...” seklinde
yasadig1 duygular ifade etmistir (Eski,2023:27).

Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilan bir ¢aligmada
ebeveynlerin elektrik kesintisi nedeniyle evde sorun yasadiklari ve jeneratoriin
olmamasinin ¢ocuklarin hayatin1 tehdit ettigi bildirilmistir (Bozkurt vd.,2024:98).
Yapilan calismada da benzer sekilde elektrik kesintisi ile ilgili acil durum yasadiklarin
“Bir kere elektrik kesilmisti baya uzun siire gelmemisti ben erken uyandigim igin
gormiistiim ¢ocuk mosmor olmustu ambulanst aramistim. Ambulans geldi aldi elektrik
geldikten sonra geri getirdiler. ..” seklinde ifade etmistir. Tibbi teknolojiye bagimli

cocuklarin elektrige bagl birgok cihaza bagli olmasi elektrik kesintisi meydana geldigi
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zaman sorunlara ve acil durumlara neden olmaktadir. Cihazlar 24 saat stirekli ¢alistiklar1
icin bataryalar1 zarar gérmektedir. Cocuklarin elektrik kesintisi oldugu anda cihazlar
hemen kapanmaktadir. Bu durum c¢ocuklarin yasamini etkileyeceginden ailelerin en
O6nemli sorunu olmaktadir.

Gelecek ile ilgili diisiince temasinda, tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan
cocuklarin kardeslerinin saglik durumu ile ilgili geleceklerine yonelik iyilesme umudu,
bakim kaygisi, belirsizlik ve kaybetme korkusu ifadeleri yer almaktadir. Cocuklarin
bazis1 kardesinin saglik durumu ile ilgili belirsizlik ve kaybetme korkusu yasadigini ifade
etmistir. Kaybetme korkusuna iliskin “Her hastaneye yatirildiginda bir sey olur mu diye
korkuyorum ¢iinkii yasami sinirlt benim kardesim gibi tamidigim birkag¢ hasta var en fazla
sekiz dokuz yasina kadar oldugu icin yaslandik¢a korkuyorum.” seklindeki ifade dikkat
cekicidir. Bu alanda sinirli sayida ¢alisma bulunmasi ile birlikte kronik hastaligi olan
cocuklarin kardeslerinin incelendigi sistematik bir derlemede, kardeslerin ¢ogunun
gelecek ile ilgili endise, caresizlik ve belirsizlik duygular1 yasadiklar1 belirlenmistir
(Marinez vd.,2022:14). Otizimli ¢ocuklarin kardesleri ile yapilan ¢alismada, genellikle
kardeslerin gelecegi hakkinda endise duyduklarini, kardeslerin hasta kardesleri kabul ve
hosgoriide olduklarini belirtmislerdir (Petalas vd.,2012:303). Bu nedenle tibbi teknolojiye
bagimli kardesi olan ¢ocuklara da hastaligin tedav ve bakim siireci hakkinda egitimler
verilmesi gerektigi ayn1 zamanda bu siireci daha iyi yonetmeleri i¢in etkili bas etme
yontemlerinin ~ Ogretilmesi  gerektigi  diisiiniilmektedir. Ebeveynlerle yapilan

calismalardan farkli olarak ¢ocuklarin gelecek ile ilgili umutlarinin oldugu belirlenmistir.
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SONUC ve ONERILER

Sonuclar;

Gortisme yapilan ¢ocuklarin yas ortalamasinin 13,53+2,72, ¢ocuklarin ii¢ tanesinin
erkek, bir tanesinin ilcede yasamini siirdiirdiigii bulunmustur.

Kardes bakis agisindan, duygusal etki, fiziksel etki, aile iligkisi, sosyal iliskide zorluk,
sosyal destek, karsilasilan acil durum ve gelecek ile iligkili diisiince olmak {izere yedi
tema incelenmistir.

Tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan cocuklarin duygusal olarak en sik olarak
“lizlintl, kayg1 ve endise” duygularin1 yagadiklari belirlenmistir.

Tibbi teknolojiye bagimli kardesi olan ¢ocuklarin aile iliskilerinde “gunlik
rutinlerinde etkilenme” oldugu, ayn1 zamanda artan sorumluluklarla bakim yiiklerinin
arttigi, ek mesai gibi ¢alistiklari, sinirli iletisim, yalmzlik, geri planda kalmak gibi
durumlar1 yasadiklar1 belirlenmistir.

Fiziksel olarak kardeslerde, bakim siirecinde deneyimledigi fiziksel zorluklar,
konforda bozulma, uykusuzluk, yorgunluk, migren ve sinirlilik goriilmiistiir.
Kardeslerin sosyal iligkilerinde yasadigir giicliikler, kardesi gizleme, konusmak
istememe, kardesi yalniz birakmama, disar1 ¢ikamama ve bagimsiz olamama
durumlar1 goriilmiistiir.

Kardeslerin bakim siirecindeki sosyal destege ihtiyacini aile liyeleri, komsu, arkadas
veya 0gretmenle paylastiklar1 belirlenmistir.

Kardeslerin bakim siirecinde karsilasmis olduklari acil durumlar; genellikle kardesler
kusma, havale, solunum gii¢liigli, aspirasyon cihazinin ¢alismamasi, nabzin diismesi,
trakeostominin ¢ikmasi, tikag olusumu, ventilatér nemlendiricisinde su birikmesi ve
morarmadir.

Kardesler acil durumlar ile ilk karsilagtiklar1 zaman korktuklarin1i bu sorunlari
yasadikca zamanla aligtiklarini ifade etmislerdir.

Kardeslerin gelecek ile ilgili diisiinceleri iyilesme umudu, bakim kaygisi, belirsizlik
ve kaybetme korkusundan olusmustur. Yaslar1 kiiclik olan kardeslerde, hasta
kardeslerin iyilesecegi, yaslar1 biiylik olan kardesler de ise, belirsizlik ve kaybetme

korkusu oldugu gorilmiistur.
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Oneriler;

Arastirmadan elde edilen bulgular dogrultusunda;

Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin kardeslerinin taburculuk sonrasi géz ardi
edilemeden evde izlenmesi,

Kardeslerin ileri yaslarda yasayabilecegi psikolojik rahatsizliklari 6nlemek i¢in erken
donemde danigmanlik verilmesi ve kardesler igin projeler gelistirilmesi,

Ebeveynlere ve kardeslere, evde diizenli periyotlarda hemsire esliginde evde saglik
ekibi tarafindan ev ziyaretleri gerceklestirilmesi ve kardeslerin ruhsal durumunun
takibinin yapilmasi,

Ebeveynlerin ve kardeslerin ev ortam1 diginda sosyal zaman gegirmelerini saglamak
icin tibbi teknolojiye bagimli ¢gocuklari bakimini iistlenecek ekiplerin kurulmasinin
saglanmasina yonelik projeler gelistirilmesi,

Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin kardes deneyimine yonelik daha kapsamli

calismalar yapilmasi 6nerilmektedir.
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EKLER

Ek 1. Tamitic1 Bilgi Formu

1. Yasin:

2. Cinsiyetin :

3. Nerede yasiyorsun?

Koy () Ilge () Biiyiiksehir ( )
4. Kaginci sinifa gidiyorsun?

5. Aile yapimz:

( )Anne, baba ve ¢ocuklar birlikte yastyor

( )Aile biiyiikleri, anne, baba ve ¢ocuklar birlikte yasiyor

(' JAnne ve gocuklar birlikte yastyor

( )Baba ve ¢ocuklar birlikte yasiyor

( )Diger

6.

Sosyal giivence durumunuz: (ekonomik durum)

() Sosyal giivence var ( ) Sosyal giivence yok

7.

Ailenizin aylik gelir durumu:

() Gelir giderden az

() Gelir gidere denk

() Gelir giderden fazla

8.

Siirekli tibbi teknoloji destegi almas1 gereken kardesininin yas1?

9.

Senle birlikte kag kardessin?

10.

Sitirekli tibbi teknoloji destegi almasi gereken kardesiniz kaginci kardesiniz?

11.

Siirekli tibbi teknoloji destegi almas1 gereken kardesinizin tanisini biliyor
musun? Yanitiniz evet ise; tanisini belirtir misin?

12.

Kardesine ilk tan1 ne zaman konuldu?

13.

Kardesinin bakimindan birincil sorumlu kisi kimdir?

( JAnne ( )baba ( )anne baba birlikte ( )aile biiyiikleri () diger

14.

Bakimdan 6ncelikli sorumlu olan kisiye destek olan bireyler var mi?

15.

Kardesin ne kadar siiredir evde tibbi teknoloji destegini siirekli olacak sekilde
almasi gerekti?

16.

Kardesinin kullandig1 tibbi teknolojik cihazlarin neler oldugunu biliyor musun?
Yanitiniz evet ise; bu cihazlari tanimlar misin?
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Ek 2. Yan1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

1.

Kardesinin durumu hakkinda bildiklerini anlatir misin?

Kardesinin evde siirekli tibbi teknoloji destegi almasi ile ilgili diisiincelerin
nelerdir? Endisen var m1 varsa nelerdir?

Kardesinin evde siirekli tibbi teknoloji destegi almasi senin i¢in hangi duygulari
ifade etmektedir?

Kardesinin tedavi ve bakim siirecinde (tedavi siireci, aspirasyon, trakeostomi
kaniilii degisimi gibi) yasadiginiz deneyimler nelerdir? Kardesinin tibbi teknoloji
destegi aldig1 cihazlar hakkinda ne diistiniiyorsun? (Ne hissediyorsunuz?)

Kardesinin evde stirekli tibbi teknoloji destegi almasi aile yagaminizi nasil
etkiledi?

a. Duygusal olarak seni nasil etkiliyor?

b. Fiziksel olarak seni nasil etkiliyor?

C. Sosyal anlamda seni nasil etkiliyor? (Kardesin hakkinda arkadaglarinla
konusuyor musun? )

Daha 6nce evinizde kardesinin acil durumu ile karsilagtin m1? Bu durumu nasil
yonettin? (Tek oldugun zaman)

Kardesinin gelecegi ile ilgili neler diisiiniiyorsun? Hissettigin duygular nelerdir?
Saglik personellerinden nasil bir destek almak istersin?

Evde ailenizle gecirdigin zaman var m1? Annen ve babanla birlikte hangi
aktiviteleri yapiyorsun?
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Ek 3. Uzman Goriisleri

1. | Prof.Dr. Ayfer ACIKGOZ

Eskisehir Osmangazi Universitesi Saglik
Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik Boliimii

2. Dr. Ogretim Uyesi Sadiye DUR

[zmir Demokrasi Universitesi Saglik
Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik BolUmu

3. Dog¢. Dr. Gulzade UYSAL

Sakarya Uygulamali Bilimler Universitesi
Saglik Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik
Boluma

4, Uzm. Hem. Tilay YAKUT

Istanbul Universitesi Istanbul Tip Fakiiltesi
Cocuk Yogun Bakim Bilim Dal1

5. | Dr. Ars. Gor. Dr. Giizide UGUCU

Mersin Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi

6 Dog. Dr. Atiye Karakul

Tarsus Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesi Hemsirelik Bolimii
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Ek 4. Katihmc1 Onay Formu

Sayin Katilimer;

Tibbi teknolojiye bagli c¢ocuklarin kardeslerinin deneyimleri amaciyla bir arastirma
yapmaktayim. Arastirmanin ismi Tibbi teknolojiye bagimli ¢ocuklarin kardeslerinin deneyimleri,: nitel
caligmadir. Sizin de bu c¢alismaya katilmanizi diliyorum. Arastirmaya katilim goniilliiliik esasina
dayalidir. Kararinizdan once arastirma hakkinda sizi bilgilendirmek istiyorum. Elde edilen bilgiler
yalnizca arastirma amaci i¢in kullanilacak, bagka bir amacgla kullanilmayacaktir. Arastirmanin
sunumunda kurum kimligine yonelik agiklama yer almayacaktir. Bu arastirmaya katilmaniz dahilinde
isminiz kullanilmayacak ve kimlik haklariniz korunacaktir. Bu arastirmaya katilmaniz igin sizden
herhangi bir iicret istenmeyecek, katildiginiz i¢in de size ek bir 6deme yapilmayacaktir. Bu arastirmaya
katilmay1 reddedebilirsiniz. Yine aragtirmanin herhangi bir asamasinda onayinizi geri alma hakkima da

sahipsiniz.

Katiliminiz ve desteginiz i¢in tesekkiirlerimizi sunariz.

Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formundaki tiim agiklamalari okudum. Bana, yukarida konusu ve
amaci belirtilen arastirma ile ilgili yazili agiklama agagida adi belirtilen arastirmaci tarafindan yapildi.
Aragtirmaya goniillii olarak katildigimi, istedigim zaman gerekgeli veya gerekgesiz olarak aragtirmadan
ayrilabilecegimi biliyorum. S6z konusu arastirmaya, hicbir baski ve zorlama olmaksizin kendi rizamla

katilmay1 kabul ediyorum.

Tarih 0020

Goniilliiniin Imzasi
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