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Giris

Kitapeilarda kendi kendine yardim veya kisisel gelisim rafla-
rinda ebeveynlik konusunda pek ¢ok kitap yer almakla birlik-
te, bunlarin higbiri fiziksel bir saglik sorunu olan ¢ocuklarin
ebeveynlerine yonelik degildir. Great Ormond Street Hasta-
nesi’nde 40 yildan uzun bir siiredir birlikte caligan psikologlar
olarak, cocuklarina tibbi bir tan1 konmasinin hem ebeveynleri
hem de tiim aileyi etkileyebildiginin farkindayiz. Karsilastigi-
miz anne babalarin ¢ogu kendine giivenli ve deneyimli ebe-
veynler olmasina ragmen yine de hasta bir cocukla ilgilenir-
ken zaman zaman zorlanabiliyorlar.

Ebeveynler pek cok nedenle -¢ocuklarinin daha c¢ok anla-
yisa ihtiyaci oldugunu, daha kirilgan oldugunu, fiziksel veya
zihinsel olarak zorlandigini ya da “zaten yeterince aci ¢ektigi-
ni” hissettikleri i¢in- bazen fiziksel bir hastalik tanis1 konulan
cocuklarma nasil davranacaklar1 konusunda kaygilanir. Bazen
ebeveynler ayni deneyimi yasayan arkadaslari olmadigi ve ki-
sisel gelisim kitaplar1 ve ebeveynlik dergileri onlar1 diisiinerek
yazilmadigi i¢in kendilerini soyutlanmis hissederler. Bu kita-
bin amaci, deneyimlerimize gore pek ¢cok ebeveynin 6zellikle
zorlandig1 alanlara odaklanarak, fiziksel hastaliklardan mus-
tarip ¢ocuklarin anne babalarina 6zel tavsiyeler ve ipuclari
vermektir.



Insan kurallara sigmaz!

8



1. Bolim

Bu Kitabi
Nasil Kullanabilirsiniz?

Bu kitapta uzun siireli bir tibbi rahatsizlig1 olan ¢ocuklarla il-
gilenirken, dogumdan yaklasik 18 yasina kadar gelisimlerinin
her evresinde ve her yasta ortaya ¢ikabilecek her tiirlii soru-
na odaklandik. Ilk evrelerde bu tibbi rahatsizligr anlamanin,
saglik uzmanlariyla iligki kurmanin, ¢ocugunuzun tedavi gor-
mesini saglamanin ve bu tedavileri uygulamanin sorumlulugu
ebeveyn olarak size aittir. Cocugunuz biiyiidiikce, gordiigii
tibbi tedaviyi daha iyi anlayabilir ve daha iyi isbirligi yapa-
bilir. Bu isin iyi tarafidir, fakat diger yandan anlama yetisinin
artmasi ebeveynlerin bagka olas1 zorluklara gogiis germesi ge-
rektigi anlamina gelir.

Cocuklarin ve ailelerin fiziksel bir hastalikla bag etmeleri-
ne ragmen gelisebilecegini ve karmagik tedavi yontemlerini
basariyla uygulayabilecegini biliyoruz; onun i¢in kitapta hem
cocugunuzun hem de ailenizin metanetini artirma konusunda
bazi onerilerle bulunuyoruz. Burada amag, sizin ve ailenizin
sadece zorluklarla bag etmekle kalmamas1 fakat s6z konusu
hastaligin yol acabilecegi ortak deneyimler nedeniyle, karsi
karsiya kalabileceginiz bazi olaylara ragmen giiclii olmaniz
ve iligkilerinizin daha iyiye dogru gelismesidir. Baz1 temalar
birbiriyle oOrtiigse de kitaptaki her boliimde ayr1 bir konu ele
alintyor. Bu nedenle boliimleri ayr1 ayri okuyabilir, ebeveyn
olarak su anda sizi ilgilendiren boliimlere bakabilirsiniz.
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Sik sik ebeveynler bize, “Bunu ¢ocuguma nasil agiklaya-
cagim?” veya “Cocugum bunu nasil anlayacak?” diye sorar.
Cocuklarina konulan taniy1 ilk duyanlar genellikle ebeveyn-
lerdir ve siklikla bu taniy1 veya tedavi gereksinimini ¢ocuk-
larma aciklamalar1 ve sorularina cevap vermeleri gerekir. 3.
Boliim’de cocuklarin farkli yaslarda bedeni, hastaliklari ve
tedavileri nasil anladiklar1 ele aliniyor ve size ¢ocuklariniza
aciklama yapma konusunda yol gosterecek ornekler veriliyor.

Tibbi veya cerrahi bir tedaviye ihtiya¢ duyan bir ¢cocugun
ebeveyni olmanin en yiirek burkucu yanlarindan biri de onun
hastalik veya gordiigii tedavi yiiziinden ac1 ve sikinti cekmesini
izlemektir. Diizenli ve devamli olarak tibbi goriismelere ve is-
lemlere maruz kalan ¢ocuklarin tedavisi veya hastaneye gitme
konusunda endiseye kapilmasi ve fobiler gelistirmesi hi¢ de sa-
sirtict degildir. 4. Boliim bir ebeveyn olarak bu zor durumlar-
da cocugunuza destek olmanizi saglayacak plan ve stratejileri
icermektedir. Ebeveynlerin kendilerinin de bazen hastaneyle
iligkili korkular1 ve fobileri olabileceginin farkindayiz, onun
icin daha sonra cocugunuza destek olabilmeniz i¢in bunlarin
tistesinden gelebilmenizin yollarini da ele aliyoruz.

Tiim ¢ocuklar zaman zaman ebeveynlerini bezdirecek dav-
raniglarda bulundugu icin davraniglar1 yonetme konusunda da
bir boliim ekledik. Uzun siireli fiziksel hastaliklardan mus-
tarip ¢ocuklarin mutlaka diger ¢ocuklardan daha uslu veya
zor olmas1 gerekmez; pek ¢ok yonden aynmdirlar, onun ic¢in
davraniglart zaman zaman ebeveyn olarak sizi zorlayacaktir.
Ebeveynlik tarzinmiz ya da inanglariniz ne olursa olsun -co-
cuklarin kendilerini 6zgiirce ifade etmesi gerektigini savunan
‘laissez-faire’ (birakinmiz yapsinlar) yaklasimindan, cocuklarin
belli sinirlar icinde davranmaya yoneltilmesi gerektigini 6ne
siiren “uygulamali” yaklasima kadar- ebeveynlerin kabul et-
tirmesi gereken belli bir tedavi rejimi oldugu ve iki yasindaki
bir ¢cocuk buna sadece “hayir” dediginde sabirlar1 zorlanacak-
tir. Onun icin ¢cocugunuzun mizacina bagh olarak, ebeveynlik
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konusundaki giiveninizi, otoritenizi ve rutininizi zorladigini
goreceksiniz. Cocugunuz ister “korkung iki yas sendromu”
doneminde olsun, ister kars1 koymaya karar veren yedi yasin-
da bir cocuk ya da “bunun i¢in canini stkamayacak” bir ergen
olsun, benzer durumlar1 yasayacaksiniz.

Uzun siireli bir tibbi rahatsizligi olan hemen her ¢ocuk,
saglikli cocuklardan farkli bir beslenmeye ihtiya¢ duyar. Bu-
nun, 6rnegin, mide veya sindirim sorunu gibi dogrudan soz
konusu tibbi rahatsizlikla baglantis1 olabilecegi gibi, dolayli
bir nedeni de olabilir -6rnegin, cocuklarin ortalamanin iis-
tiinde kalori tiiketmesi veya beslenmeleri konusunda kisitla-
malar getirilmesi gerektigi durumlar gibi. Nasil bir beslenme
gereksinimi olursa olsun, ¢ocugun beslenmesi ve biiyiimesi
ebeveynleri genellikle kaygilandirir ve cocuk hastaneye gitti-
ginde genellikle kilosu ve boyu olciiliir. Boylar1 ve agirliklari
inceden inceye Olciilerek biiyiiyen ¢ocuklar, beslenmeleri ve
bedenlerinin sekli konusunda fazla kaygili olurlar. Bu nedenle
6. Boliim’de 6zel olarak beslenme ve yeme sorunlarinin iis-
tiine egildik. Bu ¢ocuklarin ergenlige ulasinca beden imajlari
konusundaki kaygilarin yani sira, yeme bozuklugu davranisi
gelistirebilme riskleri de vardir. Bu nedenle bu bdliim bu so-
runlarin nasil gozlenip iistesinden gelinebilecegini de kapsa-
maktadir.

Tibbi rahatsizlig1 olan cocuklarin direncli ve 6zsaygisi-
nin yiiksek olmasini isteriz. Ne var ki hastaliklar1 veya teda-
vi rejimleri farkli goriinmelerine veya kardeslerinden ya da
arkadaslarindan farkli seyler yapmak zorunda kalmalarina
yol acabilir. Bazen bu fiziksel bir 6zellik veya bir yara gibi
goriiniir bir farkliliktir, bazen de hemen goze ¢arpmaz fakat
cocuk kendisine konulan taninin ve uygulanan tedavilerin di-
ger cocuklarla arasinda bir fark yarattigim bilecektir. Cocu-
gun bu durumun kendisini diger ¢cocuklardan daha az degerli
yapmayacagini ve ayrima, korkuya veya utanca yol agmamasi
gerektigini anlamasina yardim edilmelidir. Siz ebeveyn olarak
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ona yardim etmek icin ¢ok iyi bir konumdasiniz, ¢iinkii cocu-
gunuz bu farki nasil kontrol ettiginizi gorecek ve bundan ders
alacaktir.

8. Boliim ¢ocuklarin ve ebeveynlerin okulda karsi karsiya
kaldig1 sorunlar1 ve bu konularda yardimer olacak stratejileri
kapsiyor. Tiim ¢ocuklar potansiyellerine ulasmalaria yardim
edecek bir egitim almay1 hak eder. Cocuguna tibbi bir has-
talik teshisi konulmus ebeveynlerle calisirken edindigimiz
deneyimlere gore, cocugun anaokuluna ve ardindan ilkokula
baslamasi biiyiik bir endiseye yol acabiliyor. Ebeveynlerin,
ogretmenlerin ¢ocuklarinin saglik gereksinimlerini gozetecek
yeterlikte olmayacagindan kaygilandigi aciktir ve sorumlulu-
gu onlara devretmeleri ¢ok zor olabilir. Cocukluk doneminde
s0z konusu hastalik nedeniyle ortaya ¢ikabilecek ve cocugun
egitimini etkileyebilecek birka¢ mesele vardir: tedavi gérmek,
kacirilan dersleri telafi etmek ve arkadaglara taniy1 ve tedavi
gereksinimlerini aciklamak. Bazi cocuklarin tibbi rahatsizlik-
lar1 nedeniyle okulda fazladan yardim almas: gerektigi icin,
ozel egitim gereksinimleri olan ¢ocuklara destek olmaya yo-
nelik yasal stratejiler konusunda da bilgi veriyoruz.

Cogunuzun tibbi bir rahatsizlig1 olan ¢ocugundan baska
cocuklart da vardir, onun icin kardesler hakkinda da bir bo-
liim ekledik. Bu boliim hem saglik durumu iyi olan ¢ocuklarla
hem de tibbi gereksinimi olan birden fazla ¢ocugunuz olmasi
thtimaliyle ilgili konulari ele aliyor. Saglikli kardesler siklikla
dislandigini hissedebilir veya ebeveynlerinin ilgisini cekmek
icin daha ¢ok ¢abalamak zorunda kalir ama bazi yonlerden
bunun faydasini da gorebilirler. Saglikli pek ¢ok kardes biiyiik
bir duygusal farkindalik, anlayis ve empati gelistirir ve bazen
ailenin ilaclar ve hastaneler yiiziinden kaybetmeye bagladigi
normallik duygusunu yeniden hissetmesine vesile olur. Ne var
ki ebeveynler cocuklarinin hepsine dogru davranma ve saglik-
11 cocuklariyla tibbi bakima ihtiyaci olan ¢cocuklarina esit ilgi
gosterme konusunda cogunlukla bocalar.
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Ergenlik genellikle ebeveynler icin en zorlayici donem
olarak tamimlanir; siklikla alaya alinir ve saka konusu olur.
Ergenlige girmek, bir hastalig1 olan ¢ocuklar, ebeveynleri ve
onlarla ilgilenen saglik ekipleri icin ¢cok daha zorlayici olabi-
lir. Bazen bu fiziksel ve hormonal degisiklikler yiiziinden, s6z
konusu hastaligin tibbi yonetiminde bazi yeni zorluklar ortaya
cikar. Ebeveynlerin ergenligin bir parcasi olarak ortaya ¢ikan
fiziksel ve psikolojik degisimleri anlamasi, bunlarin ergen
cocuklarmin iistiindeki etkisini kavramalar1 ag¢isindan 6nem-
lidir. Bu genellikle bagimsizlik arzusunun arttig1 bir donem-
dir ve ebeveynlerin cocuklarina, tedavilerinin ve sagliklarinin
sorumlulugunu daha ¢ok almalari i¢in destek olmas1 gerekir.
Bazi ¢ocuklar sorumluluklarinin artmasini hos karsilamayabi-
lir ve siz de onlarin onemli tedavileri kagiracagindan ve sag-
liklariin bozulacagindan korkabilirsiniz.

Ergenlik aym1 zamanda pek cok gecisin oldugu bir zaman-
dir ve fiziksel bir hastaligi olan bir ¢ocuk iistiinde 6nemli bir
etki yapacak bu gecislerden biri de pediyatri boliimiinden eris-
kin boliimiine gecisi olacaktir. Eger cocugunuzla uzun yillar
belli bir ekip ilgilendiyse, kizinizin veya oglunuzun bakimini
farkli bir boliime devrederken ayni zamanda sagliginin so-
rumlulugunu da kendi eline almasinmi saglamak zorlu bir adap-
tasyon gerektirir.

Uzun siireli saglik sorunlart olan ¢ocuklar ve aileleriyle ¢a-
listigimiz siire i¢inde, ¢ok iiziicii bir sekilde hastaliklar yiiziin-
den 6len ¢ocuklar da tanidik. Pek cok hastaligin tedavisinde
yillar icinde 6nemli gelismeler olsa da hala tedavi edilemeyen
hastaliklar vardir. Cocuklarin palyatif, yani hastaligin yol acti-
&1 agn ve sikintilart azaltmaya yonelik bakim ve ayrica yasam
sonu bakim hizmetleri cok daha gelisti ve bash bagia bir uz-
manlik alani haline geldi. Bu durumdaki ¢ocuklar, ebeveynler
ve diger aile iiyeleri uzmanlarin yardim, destek ve rehberligi-
ne ihtiya¢ duyar ve bunu hak ederler. Britanya’da Ulusal Sag-
lik ve Bakim Uzmanlik Enstitiisii (NICE) yakin zamanda bu
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alandaki iyi uygulamalar konusunda tavsiyelerin yer aldigi;
bebek, cocuk ve gencler icin yasam sonu bakimi konusunda
bir rehber yayimladi. Yasam siiresini kisitlayan bir hastalikla
bas etme konusunda bazi tavsiyeleri de kitabin kapsamina da-
hil ettik -6rnegin, ¢ocugunuzun hastaligini anlamasiyla ilgili
boliimde (3. Boliim) onunla 6liim hakkinda konugmak gibi...

Son olarak, uzun siireli bir saglik problemi olan ¢ocuk ve
ergenlerin ebeveynlerinin biiyiik bir 6zveriyle kendilerinden
cok sey verdiginin farkindayiz. Ebeveynlik fedakarlik gerek-
tiren ve zaman alici bir igtir ve ¢cocuklari saglikli pek ¢ok ebe-
veyn, sizin bu tedavileri ayarlayip planlayarak, bir giine ne
kadar ¢ok sey sikistirmak zorunda oldugunuzu bilseydi sasip
kalirdi. Bunun i¢in, kitabin son boliimiinii kendinizi ve ken-
di iyiliginizi diisiinmenize, kendinize ve iligkilerinize odak-
lanmaniza ayirdik. Pratik destekler konusunda tavsiyelerde
bulunuyoruz. Bununla birlikte sizi, ebeveyn olarak kendi ih-
tiyaclarinizi da goz oniinde tutmanin 6nemli ve bazen yapila-
cak dogru seyin kendiniz icin yardim istemek olduguna ikna
etmeyi umuyoruz.

Degisik sekilde ve biiyiikliikte aileler oldugunu ve cocuk-
larin tam potansiyellerine ulasacak sekilde gelisip mutlu ol-
malarimi saglayacak “miikemmel” bir aile yapist olmadigini
biliyoruz. Konular1 ve diger ebeveynlere yardim eden strate-
jileri betimlemek icin kitap boyunca vaka orneklerinden ya-
rarlaniyoruz. Bunlar yillar boyunca gordiigiimiiz, ailelerin ve
cocuklarin yasadig1 gergek sorunlara dayanan drneklerdir. Biz
bir ailenin nasil olmasi gerektigine dair varsayimlarda bulun-
muyoruz. Aile ne kadar biiyiik veya kiiciik olursa olsun veya
nasil bir diizeni olursa olsun, yine de bir ailedir ve deneyimi-
mize gore, ebeveynlerin karsilasti§1 sorunlar ¢cogunlukla bir-
birine ¢ok benziyor.
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