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Olgu Sunumu

EPIDERMOLIZIiS BULLOZA TANILI COCUGUN ROPER LOGAN VE
TIERNEY HEMSIRELIK MODELINE DAYALI HEMSIRELIK
BAKIMI: OLGU SUNUMU

Emine USTUN SAHIN', Sibel KUCUKOGLU?, Fatma TAS ARSLAN?

Oz

Epidermolizis Biilloza (EB); sistemik, kalitsal ve kronik otoimmiin bir hastaliktir. EB yasamsal
organlarin mukozasinda artan biillere bagh olarak morbidite ve mortalite orami yiiksektir. Kronik
hastaliklarda ¢ocugun ve aile iiyelerinin hastaliga uyumunu saglama, bakimini siirdiirme ve yasam
kalitesini arttirma amaciyla pediatri hemsirelerine 6énemli sorumluluklar diismektedir. Bu asamada
bakimin etkinligini arttirmak, sistematize etmek, rehber olusturmak ve profesyonelligi artirmak
amaciyla hemsirelik kuram ve modelleri kullanilmaktadir. Literatiirde kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
bakiminda Roper Logan ve Tierney’in Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeli’nin kullanildigi
sinirli sayida ¢alisma bulunmaktadir. Bu olgu sunumunda EB tanili bir ¢ocugun hemsirelik bakimi;
Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeli referans alinarak sunulmustur. Yiiz yiize goriisme
yontemiyle veriler toplanilmistir. Olgunun analizinde; bagimlilik durumunun degerlendirildigi, 12
yasam aktivitesinden alt1 spesifik aktivite ele alinarak NANDA-I siniflama sistemi kullanilarak bakim
plant olusturulmustur. Uygulanan bakim sonucunda; ¢ocugun sosyallesmesi, fizyolojik sikayetlerinin
azalmasi, annenin durumla bas etmesi saglanmistir.
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Nursing Care Based On The Roper, Logan And Tierney Nursing Model For
The Child Diagnosed Epidermolysis Bullosa: A Case Report

Abstract

Epidermolysis Bullosa (EB); It is a systemic, inherited and chronic autoimmune disease. Morbidity and
mortality rates are high due to increased bullae in the mucosa of vital organs. In chronic diseases,
pediatric nurses have important responsibilities in order to ensure the adaptation of the child and family
members to the disease, to maintain their care and to increase their quality of life. At this stage, nursing
theories and models are used in order to increase the effectiveness of care, systematize it, create a guide
and increase professionalism. There are a limited number of studies 1n the literature, in which Roper
Logan and Tierney's Life Activities Based Nursing Model is used in the care of children with chronic
diseases. In this case report, nursing care of a child diagnosed with EB, a rare disease; 1t is presented
with reference to the Life Activites-Based Nursing Model. Data were collected by face-to-face
interview method. In the analysis of the case; six out of 12 life activities in which addiction status was
evaluated. A care plan was created using the NANDA-I diagnostic system by addressing the specific
activity. As a result of the applied care; socialization and physiological decrease in complaints, mother's
coping with the situation, and knowledge about the genetic disease has been provided.

Keywords: Child; Epidermolysis Bullosa; Nursing Care; Nursing Models.
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GIRIS

Epidermolizis Biilloza (EB); ¢ok hafif yaralanmaya bagl, ciltte kabarciklara (biil), asinmalara ve
yirtilmalara yol agan, nadir goriilen ve tedavisi semptomlaria yonelik olan, kalitsal, kronik otoimmiin
bir hastalik grubudur (Bardhan vd., 2020:1; Fine ve Mellerio, 2009:367). Biil olusumu derinin epidermis
tabakas1 ve bazal membrandaki proteinlerde meydana gelen mutasyonlar sonucu olugsmaktadir (Fine,
2010:213; Jackson vd., 2017:155). Hastalik her iki cinsiyeti ve herhangi bir irk ve toplumu esit olarak
etkilemektedir (Has vd., 2020:614; Javed vd., 2013:813). Diinyada EB goriilme sikligi; bir milyon
niifusta Amerika Birlesik Devletleri’nde 19.57 (Fine, 2016:1231), Avusturya’da 10.3 (Kho vd.,
2010:635) ve Romanya’da 4.4 olarak goriilmektedir (Dinescu vd., 2015:899). Ulkemizde literatiir
ayrintili bir sekilde incelendiginde tek bir calismada bebeklerde konjenital anomali dagilimi

incelenmistir. Bu ¢alisma grubunda EB yaklasik %1,3 olarak belirtilmistir (Sevket vd., 2010:64).

Epidermolizis Biilloza hastaliginin belirtilerinin biiyiik bir ¢ogunlugu, dogumla veya dogumdan sonra
kisa bir siire iginde olusmakla birlikte; nadiren hafif formlarinda baslangig, ¢ocukluk ve yetiskinlik
donemlerinde olabilmektedir (Fine, 2010:213). EB'min kesin bir tedavisi yoktur (Gannon,
2004:25). Tedavi, destekleyici bakim ve komplikasyonlarin énlenmesi seklinde planlanir. Ozellikle
koruyucu saglik hizmeti kapsaminda akraba evlilikleri ile ilgili olarak genetik danigmanlik saglanmasi
onemlidir. Tedavide birincil amag, Oncelikle yeni biil olusumunu 6nlemek i¢in yaralanmalardan
kaginmak, ikincil amag ise enfeksiyonlar1 6nlemek, yara iyilesmesini arttirmak ve saglikli beslenmeyi
saglamaktir. (Fine vd., 2008:931; Fine, 2010:213; Karaduman, 2011:45; Paller ve Mancini, 2020:391).
EB’li hastalara bakim birgok disiplinle beraber ¢aligmay1 gerektirmektedir. Ozellikle ekipte yer alan
pediatri hemsiresinin; bebegin birincil bakim vericisi ve ailenin egitimcisi olarak &nemli bir

sorumlulugu bulunmaktadir (Gannon, 2004:25; Schober-Flores, 1999:243).

1.YASAM AKTIVITELERINE DAYALI HEMSIRELIK MODELI

N. Roper, W. Logan ve A. J. Tierney 1970’li yillarda, hemsirelik bakiminin sistematik olarak sunumu
ve insani tim yonleriyle ele almada rasyonalist bir yontem olarak yasam aktivitelerine dayali hemsirelik
modelini gelistirmislerdir (Roper vd., 2000:10:; Williams, 2017:17). Model dort temel metaparadigma
olan; insan, saglik/hastalik, ¢evre ve hemsirelik kavramlarindan olusmaktadir. Modele gore insan,
yasami1 boyunca bireysel ve ¢evresel faktorlere bagli olarak bagimliliktan bagimsizliga dogru ilerleyen
bir bireydir. Insan giinliik yasam aktivitelerinin tamamin bagimsiz olarak yerine getirebiliyorsa saglkl,
getiremiyor ve bu konuda destek aliyorsa bagimli ve hasta demektir. Cevre, insan1 direk ve dolayl
olarak etkileyen tiim olaylar1 igerir. i¢ ve dis cevre olmak iizere ikiye ayrilmaktadir. I¢ cevre, insanin

yasami i¢in gerekli olan hiicre i¢i ve dis1 sivilari igerir. Dis ¢evre; bedeni saran, hiicreler i¢in gerekli
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olan oksijen ve besini saglayan ortamdir. Ayrica ¢evre, on iki yasam aktivitesinden ilkini
olusturmaktadir. Diger yasam aktiviteleriyle karsilikli bir etkilesime sahiptir. (Holland ve Jenkins,
2019:3; Williams, 2017:17). Modele gore son paradigma olan hemsirelik; bireyin bagimli oldugu yasam
aktivitelerinin rahatlatilmasina ve bagimsizligin1 kazanmasina yardimci olmaya odaklanir. Ayni
zamanda hasta ve saglam bireyin bagimsiz oldugu yasam aktivitelerinin desteklenip siirdiiriilmesi
hedeflenmektedir (Roper vd., 2000:10; Unsal, 2017:11). Bu modele gore bakim vermek isteyen hemsire,

kendine su sorular1 sorabilir;
. “Hastanin, hangi yasam aktiviteleri hastaligina baglh olarak etkilenmektedir?”
. “Hastanin bireysel olarak yerine getirebildigi aktiviteler nelerdir?”.

Model bes temel kavram (yasam siiresi, bagimlilik/bagimsizlik, yasam aktiviteleri, yasam aktivelerini
etkileyen faktorler, yasamda bireysellik/bireysellestirilmis hemsirelik bakimi) ve kendi i¢inde iki alt
model olan yasam modeli ve hemsirelik modelinden olusmaktadir (Holland ve Jenkins, 2019:3;
Williams, 2017:17). Her iki model yukarida bahsedilen ilk dort temel kavrami kapsamaktadir. Yasam
modeli yasamda bireysellik kavramiyla (Sekil 1); Hemsirelik Modeli ise bireysellestirilmis hemsirelik
bakimiyla son temel kavrami olugturmaktadir(Alligood, 2017:11; Giirhan vd., 2020:3:) (Sekil 2).

Yasam siiresi, embriyo olusumu itibariyle baslayip éliime kadar olan zaman dilimini belirtir. insan,
yasam siiresi boyunca 12 temel yasam aktiviteyi uygularken tam bagimliliktan bagimsizliga giden bir
siiregte Smiir siirmektedir. Ornegin bir bebek beslenme, bosaltim, giyim gibi aktivitelerde ebeveynlerine
tam bagimhidir. Yetiskinlik donemine gelince bu aktiviteleri bagimsiz olarak gerceklestirebilecektir.
Yasam aktiviteleri; giinlik olarak meydana gelebilecek birbiriyle baglanti 12 temel aktiviteden
olugmaktadir (Sekil 1). Bu aktivitelerden herhangi birinde meydana gelecek sorun diger aktivitelerinde
etkilenmesine neden olacaktir. Ornegin, solunum yasamin kendisi igin gerekli bir aktivitedir, diger tiim

aktiviteler solunum aktivitesine baglidir (Holland ve Jenkins, 2019:3; Williams, 2017:17).
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V. Yasamda Bireysellik

Sekil 1: Roper, Logan ve Tierney Yasam Aktivitelerine Dayali Yasam Modeli (Tierney, 1998:77;

Williams, 2017:17).

Yagsam aktivitelerini etkileyen faktorler bes baglik altinda toplanmaktadir (Sekil 1). Bu bes faktorden

herhangi birinde veya daha fazlasinda olusabilecek problem, kisinin yasam aktivitelerini bagimsiz

uygulamasini sekteye ugratacaktir. Yasamda bireysellik, her bireyin 6zel oldugu ve yasam aktivitelerini

kendine 6zgii bir sekilde yasamast olarak ifade edilmektedir (Sekil 1). Ornegin, her bireyin uyku saati

ve uyuma sekli kendine 6zgiidiir. Bireysellesmis hemsirelik bakimi; hemsirelik siireci kullanilarak

bireye 6zgii bakimin verilmesini igerir. Hemsgirelik siireci bes asama olan; veri toplama, tanilama,

planlama ve uygulama siireclerinden olugmaktadir (Sekil 2) (Basit, 2020:77; Giirhan vd., 2020:3; Roper
et al., 2006; Williams, 2017:17).
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V. Bireye Ozgii Hemsirelik Bakin
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Tanilama-Planlama-Uygulama -Degerlendirme

Sekil 2: Roper, Logan ve Tierney Yasam Aktivitelerine Dayali Hemgirelik Modeli (Tierney, 1998:77;
Williams, 2017:17).

2. OLGU SUNUMU

Bu olgu sunumunda EB tanil1 bir ¢ocuk hastaya ait veriler dogrultusunda; Roper, Logan ve Tierney’in
Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeli rehber alinarak hemsirelik bakimi planlanmigtir.
Bakimin planlanmasinda modele gore yasam aktiviteleri (giivenli gevrenin saglanmasi ve siirdiiriilmesi,
iletisim, beslenme, bosaltim, bireysel temizlik ve giyim, 6liim) degerlendirilerek hastanin etkilenen
aktivitelerine yonelik NANDA-I (North American Nursing Diagnosis Association) siniflama sistemi
kullanilarak hemsirelik tanilar1 belirlenmis ve girisimlerde bulunulmustur (Bkz. Tablo 1).

[k asamada veriler, ailenin okul sagligi programi kapsaminda muayene ve izlem yaptirmak igin aile
sagligi merkezine geldiklerinde anne ve ¢ocukla yiiz yiize goriisiilerek toplanilmistir. Daha sonra hasta
kayit sisteminden eksik bilgileri tamamlanmistir. Sonraki siirecte ASM’de yiiz yiize goriisme (dort kez)
ve telefonla goriisme (iic kez) yontemleriyle bakimin uygulanmasi ve degerlendirilmesi
tamamlanmistir. Veri toplama siirecine baslamadan Once, ebeveynlere calisma hakkinda bilgi
verilmistir. S6zel ve yazili onamlari alinmistir. Cocuk hastanin da s6zel onami alinmugtir.

Yasam siiresi: Veri toplam siirecinde 6 yasindaydi.
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2.1.Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeline Gore Olgunun Degerlendirilmesi:

1- Giivenli Cevrenin Saglanmasi ve Siirdiiriilmesi: i¢ Cevre: Vital Bulgulari; Ates: 37.0°C, Nabiz: 100
/dk, Solunum: 26 /dk, Kan Basinct: 90/60 mmHg. Antropometrik Olgiimler; Kilo: 14,400 gram (%3
persentil altinda), Boy: 99 cm (%3 persentil altinda), BKI: 15 kg/m?. Son bir yil icinde kan tahlili
yapilmamig ve bilinen bir seye karsi alerjisi yok. Anne-baba akraba degil ve saglikli. Ailede genetik
gecisli hastalik oykiisti bulunmaktadir. Ayni hastaliga sahip en biiyiik erkek kardes sekiz yasindayken
ayni hastaliktan vefat etmistir. Diger iki kardes saglikli, herhangi bir hastaliklar1 bulunmamaktadir.
Gegmis saglik Oykiisii; 2015 yi1linda 37 haftalikken 2800 gr agirliginda dogdu. Hastalik dogumla birlikte
baslamis. Dogum sonrasi yirmi giine yakin yenidogan yogun bakim iinitesinde kiivozde kaldi.
Dogdugunda el ve ayak parmaklar1 tamamen acikken, 2-3 yasina geldiginde yavas yavas el ve ayak
parmaklari kapanmaya ve kiintlesmeye basladi. Su an sadece iki el bagparmaklar1 agik.

Dis cevre: Evde online egitimle 1. sinifa devam ediyor, Ug kardesi var, biri vefat etmistir. SY ailesiyle
birlikte bahgeli miistakil bir evde yasamaktadir. Bah¢ede oyun oynarken ayagi tasa takilip diismiis ve
bacakta yeni olusumlu yaralanma meydana gelmis. Kullandig1 ilaglar: Fito ve hametan pomad
(topikal)1x1, Osmolok surup (PO) (LH).

2- Iletisim: SY’nin isitme ve konusmada bir problemi yok. Evde ise kiigiik kardesi dogdugundan bu
yana daha fazla ice kapanmis ve aglama nobetleri artmis. ASM igerisinde cok ¢ekingen ve gbz gdze
gelmekten kagimiyor, sorulan sorulara kisik ses tonu ile kisa cevaplar veriyor.

3- Solunum: Cocugun solunum sistemine yonelik rahatsizligi bulunmamaktadir. Solunum: 26 /dk
Sp02:98.

4- Beslenme: Giinde 3 6giin besleniyor. Yemek ayirt etmiyor, kendi yemegini yiyebiliyor. Annesi,
istahmin ¢ok azaldigini sdyledi ve durumu ‘tabagina konulan yemekten zorla sadece 3-4 kasik yiyor’
seklinde ifade etti.

5- Bosaltim: Giinde 5-6 kez idrara ¢ikiyor. SY tek basina tuvalet ihtiyacini kargilayamadigi icin ve
annesi her zaman desteklemekte zorlandig1 i¢in bez kullaniyorlar. Diskilama aligkanligi: Son beg giindiir
gaita cikist bir kez ¢ok az ve zeytinyagi ve erik suyu igmesiyle olmus. 6 yasina kadar siirekli
konstipasyon sikayeti olmus. Bosaltimi i¢in bez baglaniyor, degisimi anne yapmaktadir.

6- Bireysel Temizlik ve Giyim: Bireysel temizligini anne destegi ile siirdiirebilmektedir. Kiyafetleri
temiz ve diizenlidir. Viicudunu her glin nemlendirdikleri i¢in sik araliklarla elbiselerini
degistirmektedirler. Mevsimine uygun giydirilmekte fakat yasina uygun kiyafetler secilmemektedir.
Agr1 ve kanamadan korktuklari i¢in ag1z temizligi yapilmamaktadir. 7- Beden Isisinin Kontrolii: Viicut
1s1s1: 37.0 °C

8- Hareket: Yas grubuna gore kas kuvveti zayif. EB’ye bagli yorgunluk var. Tek basina yiiriiyebiliyor.
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9- Calisma ve Eglenme: Janga oynamayi, puzzle yapmayi, evlerinin karsisindaki parka gidip salincakta
sallanmay1, kaydiraktan kaymay1 seviyor. Bazen ablasiyla oynuyor, onunla dalga gegtikleri i¢in baska
cocuklarla oynamak istemiyor. Aile toplu ortamlara gireceklerinde ¢evre baskisindan ve olumsuz
tepkilerden dolay1 genellikle SY’yi bir kisiyle evde birakiyor.

10- Cinselligi Ifade Etme: Beden imgesine yonelik diger kizlardan ve gocuklardan farkli oldugu igin
mutsuz. Annesi zaman zaman ‘neden ben farkliyim’ diye agladigini soyledi.

11- Uyku: Giindiiz uykusu yok. Geceleri 9-10 saat uyuyor. Uyku problemi yok. Ablasi ve babaannesiyle
ayn1 odada kaliyor ve kendine ait bir yatagi yok.

12- Oliim: Annesine bazen iyilesip iyilesmeyecegini soruyor. Aile ilk gocuklarinmn sekiz yasinda vefat
ettigini SY nin ondan daha iyi oldugunu fakat bu hastaliktan iyilesme umudu olmadiklarini ifade ediyor.
Ayrica anne ilk oglunda ¢ok yiprandigini artik yoruldugunu ¢ocuklarina yetemedigini ifade etti.
Hemsire yasam aktivitelerine dayali hemsirelik modelinden topladig1 veriler dogrultusunda kendisine
su sorular1 sorar:

1.Cocugun hastaligina bagli olarak hangi yasam aktivitesi etkileniyor? Iletisim, bosaltim, bireysel
temizlik ve giyim, hareket, eglenme aktiviteleri hastalig1 nedeniyle etkilenmektedir. Ozellikle bosaltim
ve kisisel hijyen islevlerini tek basina yerine getirememektir (bagimli). Bu aktiviteleri annenin
yardimiyla gerceklesmektedir.

2.Cocugun bireysel olarak yerine getirebildigi aktiviteler neler? Beslenme, solunum, uyku, beden

1s1s1nin kontrolii, ¢aligma gibi aktivitelerin ise kismen bagimli ve bagimsiz olarak yapabiliyor.
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Tablo 1: Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeli Hemsirelik Bakim Plam

Yasam Tanimlayica Hemsirelik Amag Hemsirelik Girisimleri Degerlendirme
Aktiviteleri Ozellikler Tamsi
1. Giivenli *Derinin dis  Enfeksiyon riski Cocuk  hastayr -Enfeksiyon belirtileri (viicut isisinda artig, idrarin koyu Cocuk hastada 10.3.22-1.6.22
Cevrenin uyaranlara acik enfeksiyonlara renkli ve kotii kokulu olmasi, deri turgorunda kizariklik, renk  tarih  araliginda  enfeksiyon
Saglanmasi olmasi kargi koruma ve degisimi) aileye anlatildi. gelismedi (telefonla ve yiiz
ve o . *Tuvaletini beze enfeksiyon -Aileye ve cocuga el ve agiz hijyeninin 6nemi anlatildi. yuze gom$meli:r ile bl.l suregte
Siirdiiriilmesi olusumunu g . A . cocuk hasta degerlendirildi).
yapmast Snleme Cocugun viicut bakimi igin hijyen davranisi gerektiren
*Covid 19 pandemisi durumlar1 ve bakim becerilerini 6grenmesi saglandi.
*Travmaya Deri Deri biitiinliigiin =~ -Oyun alanlarinin giivenlik agisindan yeniden diizenlenmesi  Cocuk hastanin 1.6.22°de
maruziyet (20.05.22  Biitiinliigiinde normal  haline hakkinda aile ile konusuldu. degerlendirilmesinde yarast
bahgede diigme) Bozulma gelmesi ve tekrar -Diigme riskini azaltmak i¢in terlik yerine ayakkabi kapanmstr.
s - yaralanmay1 - .
*EB’ye baglh yara Snleme giydirmeleri hatirlatild1.
1};1(1:?1i$zsmde -ASM’de diizenli olarak yara pansumani yapildi. Yara
& bolgesi kanama belirti ve bulgulari yoniinden degerlendirildi.
-Derinin kuru ve emiz olmasi saglandi.
2.iletisim *Evden disar1  Sosyal Cocugun yasina -Hemsire, c¢ocuk ile iletisim kurarken terapdtik oyun Cocuk ayni hastaliga sahip bir
¢tkmama Izolasyon/Sosyal uygun yontemlerini kullandi. cocukla online ortamda tanist1 ve
*Egitimine  online Etkilesimde s0§yallesmesmln -Cocugun benzer hastaliga sahip uygun yas grubu ile goriigmeye basladi, bu siireci
Bozulma saglanmasi - anlatirken ¢ok mutluydu.
devam etmek arkadaslik etmesi saglandi.
Istemes -Sevdigi aktiviteleri belirleyip, yapmasi saglandi. O.l.‘ul‘?n plkmk aktivitesine annesi
.o gozetiminde katildi. Travma
*Diger  cocuklarla - T, .. . - - 11 .
-Aile tiyeleri ile goriisiilerek giivenli gevre ortami saglanarak  agisindan riskli durumlar tespit
oynamak ve ayni e o . - . .
cocuk i¢in sosyal etkilesime girme olanaklari konusuldu edildi, sabit bir sandalyede
ortamda  bulunmak ey e <
- (satrang kuliibii vs). oturmast saglandi.  Etrafinda
istememe *Kalabalik
< - . C . travmaya sebep olacak maddeler
ortamlardan uzak -Cocugun, aile iiyeleri disinda biriyle iletisime basladiginda k
S . . AP -~ ; aldirlldi. Kaymayan ayakkabi
durmast olumlu geri bildirim verilmesi gerektigi aileye sdylendi.

giydirildi.
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Tablo 1 Devam: Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeli Hemsirelik Bakim Plam

Yasam Tammlayic1 Ozellikler Hemsirelik Amag Hemgsirelik Girisimleri Degerlendirme
Aktiviteleri Tanis1
2.Iletisim *Cocugun EB tanist nedeniyle Bakim Verici Annenin bakim -Zorlanmaya neden olan faktdrler belirlendi. Kendisine vakit ayirmaya
giinlik yasammi  siirdiirmede Roliinde verici roliinde C e - basladiktan sonra daha az
y . -Anneye yardimc1 olmasi i¢in ikinci bir yardimci saglandi . e o
anneye bagimli olmasi, daha 6nce Zorlanma zorlanma (babaanne) zorluk hissettigini ifade
annenin ayni hastaliktan bagka duygularinin ’ etti.
¢ocuguna bakim vermis olmasi, ifade etmesini  -Anne ile iletisim kurulurken empati kuruldu ve durumun
*Bakim verme i¢in gereken siirenin saglamak Love glicligii kabullenildi.
sorunlar1 ¢6zmek. . R, .
uzun olmasi, -Annenin dinlenmesi goz oniine alinarak bir bakim plani
*Cevre ve toplumdaki insanlarin olusturuldu.
olumsuz diisiinceleri ve -Esiyle bag basa vakit gecirmesi saglandi.
davranislari
*Annenin sozel olarak genetik Bilgi Ailenin genetik -EB hastaligi, genetik hastalik yoniiyle anneye Annenin modern aile
hastaliklar hakkinda yeterli bilgisi  Eksikligi hastaliklar (goriismeye tek katildigi igin) anlatildi. planlamasi  ydntemiyle
olmadigini ifade etmesi hakkinda yeterli korunmasi saglandi.
bilgiye sahip -Anne ve baba genetik danigsmanlik i¢in yonlendirildi.
*QGenetik hastaligin tekrarlanmasi olmasini Genetik danigsmanlik igin
saglamak -Anneye aile planlanmasi anlatild1 ve kendisi i¢in uygun 2 hafta sonrasina randevu

aile planlamasini tercih etmesi saglandi

olusturuldu.
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Tablo 1 Devam: Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeli Hemsirelik Bakim Plam

Yasam Tammlayic1 Ozellikler Hemsirelik Amac¢ Hemsirelik Girisimleri Degerlendirme
Aktiviteleri Tanisi
3.Beslenme  *Kilonun persentil  Biiyiimede Cocugun yas -Cocugun yas grubuna gore biliyiime geriligi hesaplandi. Cocugun Ailenin  diyetisyenle
egrilerine gore diisik gecikme grubuna biiylime takibi i¢in planlama olusturuldu. goriigmesi saglandi.
olmasi, 14,400 gr (3. uygun -Anneye yas grubuna gdre olmasi gereken kilo ve boy degerleri 1.6.22°de tekrar kilo ve
Persentil altinda ), Boy: biiyiime ve persentil egrilerine gore anlatildi. boy Ol¢iimil yapildr (
99 cm (3. Persentil gelismesinin -Diyetisyen ile isbirligi yapilarak, giinliik kalori ve uygun besin  kilo: 14,800 gr, boy:101
altinda), BKI (15 kg/m?) saglanmasi gereksinimlerine gore beslenmesi saglandi. cm).Uygulanan
degerinin 18kg/m? ’nin -Cocugun sindirimi kolay ve sevdigi besinler ile az az ve sik sik  islemler sonucu
altinda olmas1 beslenmesi konusunda tegvik edildi. Cocugun 400 gr kilo
- Beslenme diizenine uyum sagladiginda, oyuncak hediye edildi. allmi ve 2 cm boyu
uzadi (10.03.22-
1.06.22).
4.Bosaltim  *EB’ye bagli bagirsak Konstipasyon Cocugun -Cocugun sivi alimmnin artirilmasi gerektigi aileye anlatildi. Ev Ug giin sonra bir kez
islevinin azalmasi bosaltimini yapimui erik ve kayis1 suyu igirildi. gaitasini yapmis
*Karnin sert olmasi yapabilmesi -“T love you” masaj1 anneye O0gretildi ve miimkiin oldugu dlgiide  (13.3.22).
*Bagirsak seslerinin anne tarafindan karm bolgesine yumusak hareketlerle masaj 10. giinden sonra da iki
dakika da 1 veya 2 olmast yaptirildi (glinliik 15 dk’Iik 3 periyotla) giine bir diizenli gaita
*Son bes giin iginde 1 kez -Cocugun sevdigi taze meyve, sebze ve kepekli tahillar igeren ¢ikist devam  etmis
gaita ¢ikist olmast yiiksek lifli bir diyet sagland1 (havug, brokoli, elma, bitter ¢ikolata  (23.3.22).
vs).
5.Bireysel *Kendi kendine Oz Bakim Cocugun 06z -Cocugun bagimsiz olarak neler yapabildigi degerlendirildi. Cocuk  Dis fircalamaya bagladi.
Temizlik yikanamama, Eksikligi bakimini kendi hizina gore hareket etmeye tesvik edildi.Gilinlik yasam Tuvalet ihtiyact icin
ve Giyim *Hijyen gereksinimlerini Sendromu bagimsiz aktivitelerinde yapamadigi noktada destek olundu. Yaptig1 gilindiizleri belli saat
saglayamama, yapabilmesini  aktivitelerde iist diizeyde katilimi1 desteklendi. araliklarinda  lazimlik
saglamak -Cocuga ve ailesine cildin diizenli nemlendirilmesi tekrar kullanmaya basladi.

hatirlatildi. Yatak ¢arsaflarinin kirigiksiz ve kuru olmasi saglandi.
Ag1z bakimi igin siingerli fir¢a temin edildi. Oral mukozay: tahris
edecek yiyecek ve icecekler kisitlandu.
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Tablo 1 Devam: Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeli Hemsirelik Bakim Plam

Yasam Tamimlayic1 Ozellikler Hemsirelik Amacg Hemsirelik Girisimleri Degerlendirme

Aktiviteleri Tanis1

5.Bireysel *Kendi kendine tuvalet temizligini Tuvalet Cocugun yardimla -Tuvalet ihtiyact igin bez kullanimi aileyle Cocuk giindiizleri

Temizlik saglayamama ihtiyacim veya tek Dbasma tartisildi ve aileye tuvalet egitimi verildi. Aile tuvaletini klozete

ve Giyim karsillamada tuvalet ihtiyacim1  baslangi¢ olarak giindiizleri tuvalet ihtiyaci igin  yapmaya basladi.

yetersizlik gerceklestirebilmesi  bez baglamamayi kabul etti.
-Cocugun tek basma tuvaletini yapabilmesi i¢in
uygun ortam olusturuldu (kaygan olmayan zemin,
boyuna uygun klozet vs)
-Tuvalet sonrast temizlik icin anne, g¢ocugu
destekledi.

6. Oliim *Daha Once annenin aymi hastaliktan Annenin Annenin -Anne, hastalilk  hakkindaki duygu ve Giinlik 20-30 dk’lik
cocuguna bakmis olmast ve vefat c¢ocugu ile rahatlamasim diisiincelerini ifade etmesi i¢in tesvik edildi. ylriiyiiglerin onu
etmis olmasi 11g111. olu.m saglqmak N Ve anne ile tek basina miisait oldugu bir vakit {ahzitlattlglm, yemfien

. anksiyetesi anksiyetesini e e . ... .. Orglye  basladigini
*Cevre ve toplumdaki insanlarin goriisme planlanarak 6liim hakkindaki goriislerini . .
. . azaltmak . o ifade etti.
olumsuz diisiinceleri ve davranislar paylasmasi i¢in cesaretlendirildi.
5 < - e . - Psikologla
* -
ﬁgi(i)lcr::ig;n hastaligindan dolay1 ¢ok Sikildig1 zaman yiiriiyiis yapmasi tesvik edildi. gbriismenin aile
-Sevdigi aktiviteler belirlenerek olumsuz duygu iyeleri  igin  1iyi
ve diistincelerini yonlendirmesi gerektigi anlatildi. ~ geldigini ve bir ay
. . . S .. tek
-Annenin ve diger aile iiyelerinin psikolojik destek sonta exrar
) J randevuya
almasi tegvik edildi. . T .
gideceklerini sdyledi.
Aile iiyelerinden
anne, abla ve SY
psikologa gitmeyi

kabul etti.
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3.TARTISMA

Epidermolizis Biilloza ciddi morbidite ve mortalite ile seyreden bir hastaliktir. Morbidite ve mortalite
riski yiiksek bir hastalik olmas iist diizey bir bakim gereksiniminin ortaya ¢ikmasina yol agmaktadir.
EB tanili hastalarin bakimida multidisipliner yaklasim etkin rol oynamaktadir (Barbosa vd., 2022:56;
Retrosi vd., 2022:1). Multidisipliner ekip iginde 6nemli bir yere sahip olan hemsireler, sunduklari etkin
bakimla bireyin sagliginin korunmasi, gelistirilmesi, hastalik durumunda iyilestirilmesinde ve hastanin
yasam aktivitelerinde bagimsizlik kazanmasinda profesyonel rolleri ile etkin olmaktadir (Kocagal ve
Aktan, 2021:284). Hemsireler rollerini yerine getirirken siklikla hastanin kiiltliriine uygun hemsirelik
modellerinden yararlanmaktadir (Basli vd., 2018: 23). Literatiirde (Akkoyun ve Tas Arslan, 2019:78;
Binay vd., 2022:130; Melikoglu vd., 2019:162; Saatci ve Unsal, 2021:2066) farkli hastaliklara yonelik,
Roper, Logan ve Tierney’nin Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeli kullanilarak verilmis
bakimm ele alindigi olgu sunumlarina rastlanmakla birlikte EB’ye yonelik bir olgu sunumuna
rastlanilmamistir. Bu ¢alisma ile EB tanili bir olgu yasam aktivitelerine dayali hemsirelik modeli
dogrultusunda incelenmistir. Yasam aktivitelerine dayali hemsirelik modeli bireyi tiim yonleriyle ele
alan, biitiinclil ve bireye 0zgii 6zel bir yaklagimla bakim saglamasi nedeniyle tercih edilmektedir.
EB’nin yasam boyu devam eden; beraberinde agr1 ve enfeksiyon gibi 6nemli semptomlar ortaya ¢ikaran
bir hastalik olmasi bu hastalarin en yiliksek standartlarda hemsirelik bakimindan yararlanmasini
gerektirmektedir.

Yasam aktivitelerine dayali hemsirelik modeli kullanilarak EB tanili bir olgunun 12 yasam aktivitesi
Ozellikleri dikkate alinarak biitlinciil bir hemsirelik bakimi verilmigtir. Yasam aktivitelerine dayal
hemsirelik modeline gore degerlendirilen olgu da uygun hemsirelik tanilar1 (annenin ¢ocugu ile ilgili
6lim anksiyetesi, bakim verici roliinde zorlanma, bilgi eksikligi, biiylimede gecikme, enfeksiyon riski,
deri biitiinligiinde bozulma, durumsal diigiik benlik saygisi, konstipasyon, 6z bakim eksikligi sendromu,
sosyal izolasyon/sosyal etkilesimde bozulma, tuvalet ihtiyacini karsilamada yetersizlik) konulmustur
(Erdemir ve Tiirk, 2022:70). Literatiirde Hirschsprung hastaligi1 olan ¢ocuk hastaya yasam aktivitelerine
dayali hemsirelik modeline uygun bakim verilmistir. Bizim ¢alismamizda oldugu gibi benzer tanilar
(anksiyete, enfeksiyon riski, sosyal izolasyon, 6z bakim eksikligi sendromu) konulmustur (Tosun ve
Akkoyun, 2021:51). Baska bir calismada ise Stevens-Johnson Sendrom hastalig1 olan ¢ocuk hastaya
yasam aktivitelerine dayali hemsirelik modeline uygun bakim verilmistir. Bizim ¢alismamiza benzer
tanilar (deri biitlinliiglinde bozulma, konstipasyon,) konulmustur (Terzi vd., 2015:284). Tanilara uygun,
planlanan girisim ve hemsirelik uygulamalari g¢ocugun bagimhi ve yari bagimli oldugu yasam
aktivitelerini daha iyi yapmasini kolaylastirmistir. Yukarida bahsedilen calismalarin sonucu, bizim
caligmamizda oldugu gibi cocugun etkilenen yasam aktivitelerinde bagimsizligi saglanmaya

caligilmistir.
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Sonug¢ ve Oneriler

Roper, Logan ve Tierney’nin Yasam Aktivitelerine Dayali Hemsirelik Modeli kullanilarak verilmis
bakimin sonucunda ¢cocugun sosyallesmesi ve fizyolojik sikdyetlerinin azalmasi, annenin durumla bas
etmesi ve genetik hastalik hakkinda bilgi sahibi olmasi saglanmistir. Calismanin sonucunda yasam
aktivitelerine dayali hemsirelik modelinin, EB’li hastanin tanilamasinda etkili ve kullanimi kolay bir
model olarak hemsirelere rehber olacagi diisiiniilmektedir. Model, EB ve benzer nadir goriilen

hastaliklarda ¢ocuklarin bakiminda kullanilmasi 6nerilmektedir.

Destekleyen Kurulus
Calismay1 maddi olarak destekleyen kigi/kurulus yoktur.

Cikar Catismasi

Yazarlarin herhangi bir ¢ikara dayali ¢atismasi yoktur.
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