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Giris ve Amag: Bir cocugun konjenital kalp hastaligi tanisi almasi ve hastane yatis siirecleri hem gocuk hem de
ailesinin gtinliik yasantisini devam ettirme ve rollerini yerine getirmede degisikliklere neden olmaktadir. Bu kronik
hastalik sirecinde aile bireyleri yogun bir kaygi ve stres yasamakta, ebeveynler cocuklarinin bakima ihtiyag duymasi
nedeniyle siklikla kendilerini yetersiz hissetmektedirler. Aile, cocuk icin en énemli destek kaynagidir. Konjenital
kalp hastaligi olan cocuklara uygulanan aile merkezli bakim yaklasimi, karar verme ve bakim sireglerinde aile,
cocuk ve saglik profesyonelleri arasinda katilim, is birligi, bilgi paylasimi, saygi ve onur ilkelerini igermektedir. Bu
derleme, konjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklarda aile merkezli bakim yaklagiminin énemini belirtmek amaciyla
yazilmistir. Gerec ve Yontem: Derleme niteliinde olan calismada, aile merkezli bakim felsefesi, konjenital kalp
hastaliginin cocuk ve ebeveynler iizerine etkileri, kanjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklarda aile merkezli bakim ve
onemi basliklar altinda tartisilmistir. Bu bagliklar ile konjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklarda aile merkezli bakim
kavrami kapsamli bir sekilde ele alinmistir. Sonug: Aile merkezli bakim yaklagimi gocuk ve aile arasindaki baglari
koruyan, aileyi bakima dahil eden, cocuk ve ailenin hastanede yatis ve takip siireclerinde kendini giivende ve
yeterli hissetmesini saglayan bir yaklagimdir. Ailenin kronik hastaligin yonetimi konusunda bilgi ve becerilerini
arttiran bu yaklasim ile ebeveynlik rolleri desteklenmekte ve giiglendirilmektedir. Aile merkezli bakim yaklagimi
ile konjenital kalp hastaligi olan gocugun kendine 6zgu ve gelisimsel ihtiyaclar karsilanabilmektedir.

ABSTRACT

Introduction and Purpose: A child’s diagnosis and hospitalization for congenital heart disease not only affects
the child, but also causes major changes in daily life and role fulfillment for the child’s family. Family members
experience intense anxiety and stress during this chronic disease process, and parents often feel inadequate
because their children need care. The family is the main source of support for the child. The family-centered care
approach to children with congenital heart disease incorporates the principles of mutual participation, cooperation,
information sharing, respect, and honor between the family, child, and health professionals during decision-making
and care. This review aims to highlight the importance of the family-centered care for children with congenital
heart disease. Materials and Methods: In this review, family-centered care philosophy, the effects of congenital
heart disease on children and parents, family-centered care and its importance in children with congenital heart
disease are discussed under the headings. With these titles, the concept of family-centered care in children
with congenital heart disease has been comprehensively discussed. Conclusion: This approach protects the
bond between child and family, includes the family in the care process, and helps the child and family feel safe
and competent throughout hospitalization and follow-up. This approach also enhances the family’s knowledge
and skills related to management of the chronic disease, thereby supporting and strengthening parenting roles.
A family-centered care approach enables the unique developmental needs of each child with congenital heart
disease to be met effectively.

GIRIS VE AMAC

Pediatri hemsireliginin odak noktasi ¢ocuk ve ailesidir
(1). Aile merkezli bakim yaklasimi, bebek, ¢ocuk,
ergen ve onlarin aileleriyle ¢alisan pediatri hemsireleri
icin temel kavramlardan birini olusturmaktadir (2).
Bu yaklasim, ¢ocuk ve ailenin goriis ve kararlarina
saygl gosteren, ailenin ¢ocugun iyilik hali tizerindeki
etkisine deger veren, ¢ocuk ve ailenin sagliginin
birbirlerini etkiledigini savunan bir yaklagimdir (3,4).
Aile merkezli bakim yaklasimi ¢ocugun ailesi ile
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yasaminin devamliliginin taninmasina, gocugun saglig
ve bakimu ile ilgili kararlara ailenin aktif olarak katilimini
saglayarak ailenin giiglii yonlerinin desteklenmesine
dayanmaktadir (3). Ayrica hastane siirecinde ¢ocuk ve
ailenin gereksinimlerini en iyi karsilayan bu yaklasim,
her yag dénemindeki ¢ocuk hasta i¢in gegerlidir ve tiim
saglik kurumlarinda uygulanabilmektedir (5).

Yasam boyu takip gerektiren kronik bir hastalik olan
konjenital kalp hastaliklar: insidansi diinya ¢apinda
1.000 canli dogumda 9,41 olarak bildirilmistir (6,7).
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Literatiirde konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuklarin
tiziksel, duygusal, davranissal ve norogelisimsel sorunlar
yasadiklar: bildirilmektedir (6-10). Konjenital kalp
hastalikli ¢ocuga sahip aileler de fiziksel, duygusal ve
sosyal sorunlar yasamaktadir (6, 11). Kronik hastalik
stireci var olan durumu kabullenip zorluklara tahammil
edebilmeyi, gilinliik aktivitelerin diizenlenmesiyle
birlikte bakim ile yasamin dengelenmesini ve sosyal
destek aramayi icermektedir (6, 7). Aile merkezli bakim
yaklasimi kullanilarak kronik hastaligin yonetimi,
ebeveynlik rollerinin gelistirilmesi ve ailenin yasam
tarzinda diizenlemeler ile desteklenmesi saglanmakta
ve ebeveynlerin rolleri gili¢lendirilmektedir (6, 12).
Bu derlemenin amaci, konjenital kalp hastalig1 olan
¢ocuklarda aile merkezli bakim yaklagiminin 6nemine
dikkat cekmektir.

AiLE MERKEZLi BAKIM FELSEFESI

Aile merkezli bakim felsefesi hasta ¢ocugun iyilesme
stirecinde etkili olan saglik hizmetlerinin planlandigi,
planlanan bakimin uygulanip degerlendirildigi, tiim
agamalara ailenin dahil edildigi, ailenin bakimdaki
6nemini kabul eden, iletisimi ve isbirligini destekleyen,
aileyi bakimda en iyi kararlari vermesi i¢in motive
eden, ailenin kararlarina saygi duyan, ¢ocuk-
ailenin bagimsizligini destekleyen, ¢ocugun sosyal,
duygusal, gelisimsel ihtiyaclarini kabul eden ve saglik
bakim profesyonelleri ile ailenin rollerini yeniden
tanimlamayan bitiinciil bakim modelidir (13, 14). Bu
bakim felsefesinde ocugun yasaminda ailenin her zaman
oldugu distincesi yer almaktadir. Cocuk, dogumundan
itibaren ailesinin degerleri, tutumlari, uygulamalari,
gelenek ve goreneklerinden etkilenmektedir. Aile
merkezli bakim tiim bu nedenlere bagli olarak ¢ocuk ve
ailenin kiilttirel farkliliklarina, geleneklerine ve bireysel
deneyimlerine saygi duymaktadir (5, 15). Bu felsefe,
saglik profesyonellerinin aile ile olan etkilegimi ve hasta
gocugun bakiminin nasil iyilestirilebilecegi tizerine
odaklanmaktadir (16). Aile merkezli bakimda ailenin
yeterliligi ve giliclendirilmesi vurgulanmaktadir (17).
Saglik personelleri tarafindan ailenin yeteneklerinin fark
ettirilmesi ve ihtiya¢ duyulan konularda yeterliliginin
arttirilmasi son derece onemlidir (18, 19).

1960’l1 yillara kadar saglik profesyonellerinin ¢ocuklara
ebeveynlerinden daha iyi bakim verdigi ve ebeveynleri
olmadiginda ¢ocugun daha kolay yoénetilebildigi
disiincesi hakimdi. Bu nedenle hastanede yatan
¢ocuklarin bakimi yalnizca saglik profesyonelleri
tarafindan karsilanmis ve ebeveynlerin ziyaretleri
kisitlanmig hatta yasaklanmisti (20). 18. ve 19. yiizyillarda
endustrilesme ve ¢esitli kiiresel olaylar ¢ocuklarda
bakimin gelismesine katki saglamigstir. Aile merkezli
bakimin temeli de bu yiizyillara dayanmaktadir (15, 21).
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Aile merkezli bakim kavrami, 1950’li yillarda anne
ve ¢ocuk ayrili1 iizerine yapilan ¢aligmalar ve 1959
yilinda Ingiltere Saglik Bakanlig: tarafindan yayimlanan
Platt raporunda ortaya ¢ikmistir. Bu raporda hasta
gocuklarin anneleri ile kalabilecegi bir ortam saglanmasi,
ozellikle aile {iyelerinin ziyaretinin sinirlanmamasi,
saglik profesyonellerinin ¢ocuklarin 6zellikle duygusal
gereksinimlerini anlayabilmeleri i¢in bu yonde egitim
almalar1 gerektigi ifade edilmistir (22).

Aile merkezli bakimin ilkeleri

Amerikan Pediatri Akademisi ve Hasta ve Aile Merkezli
Bakim Enstitiisii tarafindan, aile merkezli bakim ilkeleri
yayimlanmigtir (14, 23). Bu ilkeler;

Bilgi paylasimu: Saglik profesyonelleri ile aile arasinda
acik ve nesnel bilgi paylasimi yapilmalidir. Ebeveynler
¢ocuklarinin bakimu ile ilgili istedikleri zaman, eksiksiz
ve destekleyici bilgiler alabilmelidirler (20).

Farkliliklara saygi: Saglik profesyonelleri ailelerin goriis
ve tercihlerine saygi duymali ve farkliliklarinin bakima
entegresyonunu saglamalidir (5).

is birligi: Aile merkezli bakimin temeli, bakim
ekibi ve aileler arasindaki is birligidir (24). Saglik
profesyonelleri ve aile arasindaki is birligi stire¢ boyunca
devamli kilinmali ve bakimin her agsamasinda ortaklik
desteklenmelidir (20).

Katilim: Aileler kendi istekleri ile ocuklarinin bakimina
ve onlarla ilgili kararlara katilmaya cesaretlendirilmelidir
(5,23).

Amerikan Pediatri Akademisi bakim standardizasyonunun
saglanmasina ve aile merkezli bakimin daha iyi
anlasilmasina y6nelik 10 temel prensip yayimlamistir. Bu
prensipler;

o Aile ile saglik profesyoneli tibbi ve etik konularda
seffaf, diiriist ve is birligi icinde olmalidir.

o Ailelerin ¢ocuklarinin saglik durumu, uygulanacak
tedavi ve tedavinin olumsuz yonleri ile ilgili anlagilir
diizeyde bilgi alma, saglik profesyonelleri ile birlikte
vizitlere katilma hakki olmalidir.

o Cocugun hastalig: ile iliskili yiiksek mortalite ve
morbidite orani, tedavi siirecinde uygulanacak agrilt
girisimler, tedavi ile iliskili tartigmali tibbi konular var
ise aileler tam olarak bilgilendirilmeli ve planlanan tedavi
ile ilgili karar verme haklar1 olmalidir.

o Riskli gebelik durumlarinda aileye dogum 6ncesinde
var olan riskler hakkinda bilgi verilmeli ve durumun
degerlendirilmesine olanak saglanmalidir.

o Ailevesaglik profesyonelleri, gocugun yogun bakimda
yatist siiresince yasayabilecegi agriy1 azaltabilmek icin
birlikte ¢alismalidur.
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« Aile ve saglik profesyonelleri, cocugun yogun bakim
yatist stiresince tedavi ve bakim igin en iyi ortami
saglamak i¢in beraber ¢aligmalidir.

o Aile ve saglik profesyonelleri, ¢ocuga uygulanan
tedavilerin etkinligini ve giivenirligini saglamak igin
beraber calismalidir.

o Saglik profesyonelleri, aileleri bakimda aktif rol
almalar1 i¢in cesaretlendirmeli ayrica ¢esitli kurum
politikalarinin gelistirilmesinde aileler ile beraber
¢aligmalidir.

o Aileler ve saglik profesyonelleri taburcu olan riskli
gocuklarin diizenli takiplerini saglayabilmek i¢in beraber
calismalidir.

o Aileler ve saglik profesyonelleri, yetersiz ya da asir1
tedavinin ¢ocuklara zarar verebilecegine inanmali,
stirecin sonunda sekel kalan ¢ocuklarin ihtiyaglarinin
tarkinda olmal, takipleri icin gerekli girisimlerde
bulunmalidir (14, 16, 21).

Aile merkezli bakimin amaci; ¢ocuk ve ailenin baglarin
korumak, ¢ocugun bakimina ailenin katilimini
saglamak, hasta cocugun kendini gitvende hissetmesini
saglamak, hastanede olmanin ¢ocuk ve aile iizerindeki
yikicr etkilerini dnlemek, bebek/cocuk ve ebeveynler
arasindaki bag1 giiclendirmek, bebegi/cocugu yogun
bakim/hastane ortaminda normal yasamini stirdiirmesi
i¢in desteklemek, ailenin ve saglik profesyonellerinin
isbirligi ile aile iyelerinin ve gocugun refah diizeyini
yiikseltmek, bakimda kaliteyi arttirmak, ailelerin ve
saglik profesyonellerinin memnuniyetini arttirmaktir
(16,21, 22).

Aile merkezli bakim uygulamasinin ¢ocuk ve
ebeveynler iizerine etkileri

Hasta olma ve hastaneye yatis ¢ocuk i¢in ¢ok onemli
bir stres kaynagidir. Cocuklarin giivende hissettigi
ortamdan uzaklagsmalar1 ve bedensel olarak zarar gérme
diisiincesi, kontrol kayb1 yasamalar, girisimsel islemler,
ameliyat, agr1 gibi durumlar kaygilarinin artmasina
neden olmaktadir (11, 16, 23). Cocugun kaygi diizeyinin
en aza indirilmesinde aile merkezli bakim yaklagiminin
etkili oldugu bildirilmektedir (11, 16).

Hastanede olma aile tiyelerinin rollerini, aligkanliklarini
ve gorevlerini etkilemektedir. Ayrica ebeveynlerin
aligkin olmadiklar: hastane ortami, yabanci olduklar:
tibbi arag-gereglerle karsilagsmalar1 ve ¢ocuklarinin
bakiminda kontrol kayb: yasamalar: kaygi, stres,
yorgunluk ve uyku sorunlarina neden olmaktadir (16,
25). Saglik profesyonelleri ile yetersiz ve uygun olmayan
iletisim de ailelerin kaygilarimi arttirmaktadir (18, 26).
Ozellikle ¢ocuklar1 kritik bakim veren merkezlerde
(yenidogan ve ¢ocuk yogun bakim iiniteleri vb.) takip
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edilen ebeveynler ¢ocuklarinin durumu ile iligkili
kendilerini yetersiz hissetmektedirler (23, 27). Klinik
ortamda bakima dahil edilmeyen ebeveynler taburculuk
sonras1 ¢ocuklarin bakimlarini iistlenme konusunda
zorluk yagamaktadirlar. Tim bu nedenlerle konjenital
kalp hastalig1 olan ¢ocugun bakiminda aile merkezli
bakimin 6nemi giderek artmaktadir (28). Bu anlayzs,
bakimin planlanmasi, uygulanmasi ve degerlendirilmesi
asamasinda ebeveynlere yetki ve sorumluluk vermeyi
esas almaktadir (16).

Aileyi bir ¢ocugun hayatindaki siirekli etki ve destek
olarak kabul etmek, ailelerle giivene dayali bir iliski
gelistirmenin temelidir. Aile, cocugun baslica bakim
vericisi ve destegidir (12). Aile merkezli bakim
felsefesinde ebeveyne bakimin hedefleri agiklandig: ve
ihtiya¢ duyduklar: konularda saglik profesyonelleri ile
tartisma firsati saglandig1 icin ebeveynler kronik hastalik
stireciyle daha kolay bas edebilmektedir (11, 16, 23).
Ayrica aileler konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuklarina
bakim verme konusunda daha fazla giiven ve yeterlilik
kazanmaktadir (29).

Aile merkezli bakim anlayisi, ebeveynlerin rahatlikla
hemsireler ile iletisime gegebilmesini, soru sorabilmesini,
her konuda hemsirelerden bilgi alabilmesini ve
ebeveynlerin ¢ocuklarinin bakim siirecinde aktif
rol alabilmesini hedeflemektedir (16). Bu anlayzs ile
aile ve ¢ocuk arasindaki iligki hastane ortaminda
stirdirilmekte, kurulan terapétik iletisimle ¢ocugun
ve ailenin gereksinimleri karsilanmakta, ¢ocugun
hastanede yatis siirecine ve bakima uyum géstermesini
saglanmaktadir (11, 30, 31).

Aile merkezli bakim uygulamasinda pediatri
hemsiresinin rolii

Pediatri hemsiresi hasta cocuk ve ailesi i¢in ilk temas
noktasidir, gocugun bakiminda ve aile merkezli bakim
uygulamalarinda kritik bir rol Gstlenmistir (15).
Bu nedenle aile iiyelerinin duygusal durumlarini,
ihtiyaglarini, durumla bas etme yeteneklerini ve bilgi
gereksinimlerini en iyi gézlemleyen ve degerlendiren
kisidir (31). Pediatri hemsireleri ayni zamanda ¢ocugun
saglik durumuna iliskin verileri yorumlamakta ve
saglik ekibinin diger tiyeleri ile aile arasindaki iletisimi
kolaylastirmaktadir (15).

Aileler, bireyler gibi birbirlerinden oldukga farkl
olabilirler. Hemsirelerin rollerinden biri ¢ocugun ve
ailenin yagamindaki sosyal, kiiltiirel, ekonomik ve
duygusal yonlerin ¢ocuk ve aileleri tizerindeki farkls
etkilerini anlayabilmektir (15, 16). Cocuk dogumdan
itibaren ailenin inang ve degerlerinden, gelenek, gorenek
ve kiiltiirel uygulamalarindan etkilenir. Aile merkezli
bakim yaklagimiyla ailenin yasadig tilke/bolgenin
gelismislik diizeyi, i¢cinde bulundugu kiiltiiriin 6zellikleri,
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gecmis yagantilari, gelecek hayalleri ve hedefleri, bas
etme stratejileri, sosyal destek sistemleri, ihtiya¢ duyulan
hizmet ve bilgi durumlar1 g6z 6niinde bulundurulmalidir
(13, 21). Ayrica belli dini aligkanliklar1 olan ailelerin
hastalikla bas etmede bagvurduklar1 yontemlere sayg:
duyulmalidir (32, 33). Pediatri hemsireleri ebeveynlerin
¢ocugun bakimina katilmaya hazir olup olmadigini
degerlendirmeli, ebeveynlere rehberlik ederek yol
gosterici ve destekleyici bir yaklagim icinde olmalidir
(34). Ebeveynlere, bilgi verilirken egitim diizeyleri goz
ontine alinmali ve bilgilendirmeler anlasilir sekilde
yapilmalidir (35). Ebeveynlerin ¢ocuklarinin bakimina
dahil olabilmeleri i¢in saglik profesyonelleri ve aile
arasinda etkili iletisim kurulmaly, tedavi siiresince ¢ocuk
ile ilgili eksiksiz ve tarafsiz bilgilendirme yapilmalidir
(31). Pediatri hemsirelerine diisen en 6énemli gérev
aileyi desteklemektir. Bu destek etkinlestirme ve
giiglendirme olarak iki ana bilesenden olugsmaktadir.
Etkinlestirme; ebeveynlerin sahip olduklar1 becerileri
gormelerine firsat vererek yeni beceriler edinmelerini
saglamaktir. Gi¢glendirme ise ebeveynlere kendi
yasamlarini kontrol edebilme hissinin yagatilmasidir
(19). Ebeveynlerde, cocuklarinin hastaneye yatmasiyla
birlikte ortaya ¢ikan kaygi, hastalik durumundan ve
gecmis hastane deneyimlerinden dolay: farkl diizeylerde
goriilebilmektedir (35). Hemsireler ebeveynlerin basa
¢tkma becerilerini ve duygu durumlarini degerlendirmeli,
yeni beceriler kazanmasi ve kritik kararlar alabilmesi i¢in
destek ve giiven saglamalidir (32, 36). Ayrica pediatri
hemsiresi ebeveynlerin kendi gereksinimlerini kargilama
durumunu degerlendirmeli, ailenin de gereksinimlerinin
karsilanacag bir bakim planlamalidir (21).

KONJENITAL KALP HASTALIKLARI

Konjenital kalp hastalii, atriumlar, ventrikiiller,
kapakgiklar ve/veya damarlardaki anatomik kusurlar
sonucu gelisen ve dogumda mevcut olan bir anomali
ve/veya hastalig1 ifade etmektedir (37). Prematiirite
disinda yasamin ilk yilinda baslica 6liim nedeni olan
konjenital kalp hastaliklarinin insidans: diinya ¢apinda
1.000 canli dogumda 9.41 olarak bildirilmektedir (7, 29).
Ulkemizde konjenital kalp hastalig1 goriilme sikliginin
%1-1,2 arasinda oldugu bildirilmistir (38, 39).

Konjenital kalp hastaliklarinin kesin nedeni
bilinmemektedir. Cogunun, genetik ve cevresel etkilerin
karmagik bir etkilesimi de dahil olmak iizere bir¢ok
faktoriin sonucu oldugu diisiintilmektedir. Bazi risk
taktorlerinin konjenital kalp hastalig1 goriilme sikliginin
artmasiyla iligkili oldugu bilinmektedir (29). Maternal
risk faktorleri arasinda beslenme aliskanligi, kronik
hastaliklar (diyabet, fenilketoniiri gibi), ila¢ kullanimu,
alkol tiiketimi, ¢evresel toksinlere ve enfeksiyonlara
maruz kalma, intrauterin dénemde gegirilen bazi
hastaliklar (kizamikgik gibi) yer alir (29, 32, 37). Ailede
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bir ebeveyn veya kardeste kalp hastalig1 oykisi, kalp
hastalig1 olasiligini artirir. Konjenital kalp hastaliklar:
genellikle kromozomal anomaliler, spesifik sendromlar
veya diger viicut sistemlerindeki konjenital kusurlarla
iligkilidir (29, 32).

Konjenital kalp hastaliklar:1 patafizyolojilerine ve
hemodinamik 6zelliklerine gore siniflandirilmaktadir
(13). Hemodinamik 6zelliklere gore konjenital kalp
hastaliklar1 pulmoner kan akimini arttiran hastaliklar,
pulmoner kan akimini azaltan hastaliklar, obstriiktif
hastaliklar ve kan akiminin karistigi hastaliklar olmak
tizere dort gruba ayrilmaktadir (32, 40). Pulmoner
kan akimini arttiran hastaliklar grubunda atrial septal
defekt, ventrikiiler septal defekt, atriyoventrikiiler septal
defekt, patent duktus arteriyozus; pulmoner kan akimini
azaltan hastaliklarda fallot tetralojisi ve trikiispit atrezisi;
obstriiktif hastaliklarda aort stenozu, pulmoner stenoz ve
aort koarktasyonu; kan akiminin karistig1 hastaliklarda
ise biiylik arterlerin transpozisyonu, trunkus arteriyozus,
total pulmoner venoz doniis anomalisi yer almaktadir
(40).

Konjenital kalp hastaliginin ¢ocuk ve ebeveynler
tizerine etkileri

Konjenital kalp hastalig1 siireci ¢ok sayida hastane
yatisini, ameliyatlari, girisimsel tedavileri, uzman bir
ekip tarafindan bakim ve yasam boyu takibi icermektedir
(7). Bebeklerin hemodinamik durumu bazen dogumdan
hemen sonra ebeveynlerinden ayrilmasini gerektirebilir.
Bebegin hastanede yatis1 ile ebeveyn ve bebek arasindaki
baglanma siireci bozulmaktadir (9). Gelismekte olan
bebek yogun bakimda olmasina bagli olarak yasadigt
kaygi ve azalan giiven duygusu nedeniyle annesinin ve
ailesinin yakinligina ihtiya¢ duymaktadir (9, 10).

Konjenital kalp hastali§1 olan ve ebeveynlerinden
ayr1 olan yenidogan yiiksek seslerin, parlak 1siklarin
oldugu, uykusunun kesintiye ugradig: bir ortamda
tekrarlayan olumsuz uyaranlara maruz kalmaktadir
(41). Bununla birlikte, yogun bakim tinitesindeki bakim
siireci, agrili islemler, invaziv girisimler ve sayisiz zararli
uyaran bebekleri agir1 strese maruz birakmaktadir (9).
Yogun bakim {initesinde takip edilen bebek mekanik
ventilasyon ve bazen de mekanik dolagim destegine
ihtiya¢ duymaktadirlar (42, 43). Ayrica bebeklerin
ajitasyonunu ve agrisini azaltmak i¢in nérotoksik
ilaglarin uygulanmas: gerekmektedir. Bu olumsuz
deneyimlerin birlesimi bebegin sinaptogenezini,
beyin olgunlagmasini etkilemekte ve noérogelisimini
bozmaktadir (9, 10).

Konjenital kalp hastalig1 olan bebek siklikla gozlenen
beyin gelisiminde azalma, onlar1 yasamin erken
donemlerinde, 6zellikle agik kalp cerrahisi nedeniyle
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hastaneye yatis sirasinda norolojik olarak sayisiz
stres etkenine kars1 savunmasiz hale getiren bir risk
faktoridiir (9, 10). Literatiirde konjenital kalp hastalig
olan bebek/gocuklarin duygusal, davranigsal ve sosyal
zorluklar agisindan risk altinda oldugu, yasamin erken
donemlerindeki bu stresin, ¢ocuklarin gelisimini
olumsuz etkiledigi bildirmistir (10, 25, 44). Calismalar
kalp cerrahisi siirecinde bebek/gocuklarin ruh sagligini
koruyan uygulamalarin ilerleyen siireglerde gozlemlenen
sorunlarin hafifletilmesine ve bebek/¢ocuklarin bilissel,
davranigsal ve zihinsel saglik sorunlarinin 6nlenmesine
katkida bulundugu bildirilmistir (7, 44).

Konjenital kalp hastalig1 olan bebek/¢ocuklarin dil
gelisimi, zeka diizeyi ve motor becerileri hastaligin
siddetine ve derecesini gore degisiklik gostermektedir.
Bebek/cocugun etkilenme diizeyi ebeveynlerin egitim
ve tutumlariyla da etkilesim icindedir (45). Konjenital
kalp hastaliklar1 bagka faktorler olmaksizin da biligsel
ve motor geriliklere neden olabilir. Preoperatif ve
postoperatif diger faktorler ile birlikte bu gerilikler daha
belirgin olabilmektedir (8). Ote yandan konjenital kalp
hastalig1 ile dogan bebekler, 6liim oranlarini énemli
olctide azaltan tibbi ve cerrahi gelismeler sayesinde daha
uzun yagamaktadirlar. Bebeklerin sag kalimi arttikea,
konjenital kalp hastaliginin norogelisimsel sekellerinin
taninmasi da artmistir (46). Norogelisimsel gecikmeler
ve sekeller ¢ocukluk boyunca sik gézlenmekte ve
akademik bagary, is ve yasam doyumunu etkilemektedir
(7,9). Aile merkezli bakim yaklagimu ile bebek/¢ocugun
norogelisimi daha az zarar gérmekte, bilissel, motor ve
akademik gelisimi desteklenmektedir (7, 9, 10).

Konjenital kalp hastalikli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
¢ocuklarinin tani anindan itibaren hastaneye yatis
stiregleri boyunca kontrol eksikligi yagamalar1 onlarda
ciddi bir stres kaynagidir (9, 11, 18, 26). Lumsden ve
arkadaglar1 (2019) yaptiklar1 ¢calismada konjenital kalp
hastalig1 olan ¢ocugun ebeveynlerinin kendilerini garesiz
ve yetersiz hissettigi bildirilmistir (27). Yaganilan yogun
stres ebeveynlerin yasam kalitesini, ruh sagligini ve
giinliik yasamini etkilemektedir (11, 25). Cocuklarinin
kalp hastaligini nasil yorumladiklarina, nasil tepki
verdiklerine bakilmaksizin, tani ani1 ebeveynlerin
yasamlarindaki en zor andir (47). Wei ve arkadaslar1
(2017) yaptiklar: ¢alismada konjenital kalp hastalig
olan ¢ocuga sahip ebeveynler, kendilerini en savunmasiz
hissettikleri zamanlari; ¢ocuklarina konjenital kalp
hastalig1 tanis1 konuldugu, ¢ocuklarini ameliyathaneye
teslim ettikleri, onlar1 ameliyat sirasinda bekledikleri
ve onlar1 ameliyattan sonra ilk kez ziyaret ettikleri
zaman olarak ifade etmislerdir (26). Ameliyat sonrasi
stiregte ebeveynlerde travma sonras: stres bozuklugu
goriilebilmektedir (11). Bebegi pediatrik kardiyak yogun
bakim iinitesinde yatan annelerle yiiriitillen ¢caligmada,
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annelerin en biiyiik stres kaynaginin bebeklerinin
ameliyat sonrasi goriintiisi, diger stres kaynaklarinin
ise ebeveyn roliindeki degisim, yogun bakim ortaminin
goriintii ve sesleri oldugunu bildirilmistir (25). Nakazuru
ve arkadaslar1 (2017) yaptiklar1 ¢aligmada annelerin
duygu ve kaygilarini ifade etmekte giiclik yasadigi,
ameliyat zamani yaklastik¢a stres diizeylerinin arttig
ve bas etmekte giiclik yasadiklar: bildirilmigtir (48).
Bu zorlu siirecin yonetiminde ebeveynler dogru bilgiye
ulagsma ve problem ¢ézme gibi bag etme becerilerini
arttirmak icin saglik bakim profesyonellerine gereksinim
duymaktadir (27).

Konjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklarda aile
merkezli bakim ve 6nemi

Son 20 y1lda, cerrahideki ilerlemeler, tanisal goriintiileme
ve ameliyat sonrasi bakimdaki gelismeler ile konjenital
kalp hastalig1 olan ¢ocuklarin sag kalim orani %80-90
arasinda degismekte, konjenital kalp hastaligi ile dogan
¢ocuklarin ¢ogu eriskinlige kadar hayatta kalmaktadir
(7, 41). Malformasyonun tipine bagl olarak acil tibbi
ve/veya cerrahi miidahale ya da daha sonra tedavi
gerekebilmektedir (24). Konjenital kalp hastalig: ile
dogan bebeklerin %25’i hayatta kalmak i¢in kalp
ameliyatina veya diger miidahalelere siklikla yasamin
ilk haftalarinda ya da aylarinda gereksinim duymaktadir
(42).

Konjenital kalp hastalig1 olan bebek/¢ocuklarin yaklagik
%20’sinin hastanede kalis siirelerinin iki ay veya daha
uzun oldugu dikkate alindiginda bakimin degisen
gelisimsel ihtiyaglarina gore bireysellestirilmesi ¢ok
onemlidir (9, 49). Cocugu gelisimsel olarak destekleyen
ve saghigini gelistiren yaklagim aile merkezli bakimdir
(7). Bunedenle bakim siireci aile merkezli bakim felsefesi
ile ytiratiilmelidir (9). Hastane ortami konjenital kalp
hastalig1 olan ¢ocuklarin gelisimsel ve psikososyal
sorunlarini iyilestirmeye yonelik miidahaleler i¢in
onemli bir firsat olabilir (41, 42). Pediatrik kardiyak
yogun bakim {initesinin son derece teknolojik
ortaminda disiplinler arasi ekibin odak noktasi, zorunlu
olarak, kardiyopulmoner stabilizasyon ve bebegin
hemodinamisinin yonetimidir (28). Pediatri hemsireleri
konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocugun bireysellestirilmis
bakimiin planlanmasina fiziksel degerlendirme, bakim
planini olusturma, olusturulan bakimi uygulama ve
degerlendirme basamaklarini izlemektedir (28). Ancak
pediatrik kardiyak yogun bakim iinitesinde bebek/
cocuklar birden fazla invaziv girisimlere maruz kaldig
ve bazi durumlarda sternumlari agik takip edildigi icin
birtakim hemsirelik uygulamalar: kisitlanabilmektedir
(50). Bebek/¢ocuklarin hemodinamik stabilitesine
bagli olarak ebeveynin bakima katilimina temkinli
yaklasilmaktadir (18). Bakima aileyi dahil etmek bazen
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kendilerini yetersiz hisseden ebeveynler icin stres
yaratabilmektedir (51). Ebeveynler, hastanede/yogun
bakimda yatan ¢ocuklarinin goriiniisiinden ya da tibbi
cihazlarin karmagikligindan korkabilmektedir (25, 51).
Ebeveynlerin bakima katilimi, ¢cocugun elini tutmak
kadar basit bir uygulamadan, ag1z bakimi, bez degistirme,
pozisyon verme, banyo veya masaj gibi uygulamalara
katilmaya kadar gesitlilik gostermektedir (41, 43, 51).
Hemsireler, ebeveynlere katilabilecegi bakim tiirt
konusunda yardimci olmalidir (51). Pediatri hemgiresi
konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuk aile arasindaki
iletisimi saglamada ve kolaylastirmada 6nemli bir rol
oynamaktadir. Konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuklarin
ebeveynleri, hastaligin akut donemi nedeniyle genellikle
farkli hastalig1 olan ¢ocuklarin ebeveynlerinden daha
fazla kaygy, stres ve duygusal sorun yasarlar (11, 18, 25,
47). Bu durum ¢ocuklarinin bakimina aktif katilimini
etkileyebilir (11, 18, 47). Ebeveynler genellikle konjenital
kalp hastalig1 olan bebeklerini tutamaz, besleyemez ve
hatta bazen bebeklerine dokunamazlar. Bu da ebeveyn
roliinde biiyiik degisiklik hissi yaratmaktadir (11, 25, 47).
Aile merkezli bakim yaklagimi ile ebeveynler konjenital
kalp hastalig1 olan ¢ocuklarinin bakim ihtiyaglar1 ve
kronik hastaligin yonetimi hakkinda bilgi ve beceri
sahibi olmaktadir (9, 28). Literatiir incelendiginde
aile merkezli bakimin ebeveyn memnuniyet ve 6z
yeterliligi ile saglik ekibi-ebeveyn ortakligini arttirdig1
ve ebeveynlerin kayg: diizeyini 6nemli lgiide azalttig
bildirilmistir (18). Aile merkezli bakim uygulamasi
ameliyat sonrast siiregte annelerin bebeklerine bagimsiz
olarak bakmalarina yardimeci olmus ve bebegin yogun
bakim tinitesinden servise ve eve basarili gecisini
kolaylastirmistir (7, 18, 37).

SONUC

Konjenital kalp hastalig1 olan bir ¢ocuga sahip olmak
aileler icin uzun siiren bir krize neden olmaktadir.
Aileler yogun stres, fiziksel yorgunluk, duygusal
¢okiintii, 6ltiim korkusu ve ¢ocugun gelecegiyle ilgili
endiseler yasamaktadir. Ailenin ekonomik giiciiniin ve
sosyal desteginin az olmasi da yogun stres yasanmasina
neden olabilmektedir (6, 29, 47).

Konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuklar i¢in disiplinler
arasi is birligi ve iletisim ile uygulanan aile merkezli
bakim, ¢ocugun bireysel ve gelisimsel ihtiyaglarini
karsilamaktadir (9). Bu felsefe, ailenin bilgisini
arttirmakta ve gelisimini desteklemektedir. Aile merkezli
bakim felsefesi, en kritik diizeyde hasta olan ¢ocugun
bakimina bile uygulanabilmekte ve cocugun ihtiyaglarin
karsilayacak sekilde gelistirilebilmektedir (28). Pediatri
hemsireleri uyguladiklar1 aile merkezli bakim ile
konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuk ve ebeveynleri
arasindaki bagi destekleyip giiclendirmektedir.
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Ebeveynlere iyi bakmak, ¢cocugun ve ailenin ortak
gelecegine yapilan bir yatirnmdir (47). Konjenital kalp
hastalig1 olan ¢ocuklara uygulanan aile merkezli bakim
¢ocuk ve ailesi i¢in umut verici bir bakim felsefesidir.
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