Anadolu Hemsirelik ve Saglik Bilimleri Dergisi 2020; 23(4): 552-556
Journal of Anatolia Nursing and Health Sciences DOI: 10.17049/ataunihem.602405

DERLEME/REVIEW

KONJENITAL KALP HASTALIGI OLAN ADOLESANLARIN ERiSKiN BAKIMA
GECISINDE YASADIKLARI SORUNLAR VE HEMSIRELIK YAKLASIMLARI

icim ERCAN* Evrim KIZILER**
Alms Tarihi/Received Kabul Tarihi/Accepted Yayin Tarihi/Published
06.08.2019 20.12.2020 25.12.2020

Bu makaleye atifta bulunmak i¢in/To cite this article:
Ercan I, Kiziler E. Konjenital kalp hastalig1 olan addlesanlarim eriskin bakima gegisinde yasadiklar1 sorunlar
ve hemgirelik yaklagimlari. Anadolu Hemgirelik ve Saglik Bilimleri Dergisi, 2020; 23(4): 552-556. DOI:
10.17049/ataunihem.602405
0z
Giiniimiizde konjenital kalp cerrahisindeki gelismeler, konjenital kalp hastaligi olan ¢ocuklarin yasam stiresinin
uzamaswma ve %95 'ten fazlasimin eriskin yasama ulasmasina olanak saglamistir. Bu durum hormonal, bilissel,
fiziksel ve entelektiiel degisikliklere uyum saglamaya ¢alisan adélesanlarin kalp hastaligi ile birlikte pediatriden
erigkin bakima gegisini gerekli kilmaktadwr. Erigkin sistem yonetimine hazwr olmayan addlesanlar, pediatrik ve
yetiskin iiniteleri arasindaki bakim ve yaklasim farkliliklari, bakumin planlanmasi ve kurum destegindeki
eksiklikler gibi nedenlerie ¢esitli sorunlar yasamakta ve gegise direng gistermektedir. Pediatri hemsireleri
konjenital kalp hastaligi olan adélesanlarin erigkin bakima gegisinde kritik rol oynamaktadir. Bu ¢alismada
konjenital kalp hastaligi olan adolesanlarin pediatrik bakimdan erigkin bakima geciste yasadiklar: sorunlar ile
etkin bir gecise rehberlik edecek hemgirelik uygulamalarimin belirlenmesi amaglanmuistir.
Anahtar Kelimeler: Dogumsal kalp kusurlart; hemsirelik; pediatrik; yetiskin bakimina gegis.

ABSTRACT

Challenges of Transition from Pediatric to Adult Health Care for Adolescents with Congenital Heart Disease
Today, developments in congenital heart surgery have allowed extending the life span of children with congenital
heart disease and more than %95 of them reach to adulthood. This situation requires adolescents who are trying
to adapt to hormonal, cognitive, physical and intellectual changes, to transition to adult care with congenital heart
diseases. Adolescents who are not ready for adult system management, show resistance to transition because of
differences in care and approach between pediatric and adult unit, lacking of planned care and institutional
support. Pediatric nurses play a critical role in the transition to adult care of adolescents with congenital heart
disease. In this study, it is aimed to determine the problems which experienced by adolescents with congenital
heart disease in transition from pediatric care to adult care and nursing practices that will guide an effective
transition.
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Ercan ve Kiziler

KONJENITAL KALP HASTALIGI VE
ADOLESAN DONEM

En sik goriilen dogumsal defektlerden biri
olan konjenital kalp hastaliklar1 (KKH) eriskin
yas grubundan farkli klinik 6zellikler gosteren,
yogun bakimlarda takip gerektiren ve yasamsal
Ooneme sahip hastaliklarin basinda gelmektedir.
Konjenital kalp hastaliklart oldukga genis, bir
hastalik grubu olup bu grupta yer alan
hastaliklarin bulgular1 ve prognozlar birbirinden
olduk¢a  farkhidir (1). Konjenital kalp
hastaliklarinda mortalite ve morbidite oranlar
hastaligin tipi ile iligkilidir. Ancak hastaligin
konjenital olmas1 ve yasamsal fonksiyonlara sahip
bir¢ok organ ve sistemi etkilemesi gibi 6zellikleri
nedeniyle konjenital kalp hastalig1 tanisi tiim
aileler icin oldukga korkutucudur (2). Son 30 yil
icinde gelisen tip ve teknoloji konjenital kalp
cerrahisi alaninda da oOnemli gelismeler
saglanmasina neden olmustur. Bu durum
konjenital kalp hastalig1 olan ¢ocuklarin hayatta
kalim oranlarin1 artirarak %95’ten fazlasinin
hastaligi ile birlikte erigkin yasama gegisine
olanak verir hale gelmistir (3,4).

Pediatrik bakimdan erigkin bakima geg¢is
doneminde kronik hastaligi olan addlesanlarin
optimal saglik ve iyilik halini sirdiirmek igin
amaghi ve planli davranislart  kazanmasi
gerekmektedir. Bu donem ayni zamanda tibbi
tedavinin yami sira psikososyal ve egitim
destegine de ihtiya¢ duyulan aktif ve cok yonlii bir
stirectir (5). Amerikan Pediatri Akademisi (AAP)
ozellikle kronik hastalig1 olan addlesanlar igin
gecis doneminin hastalik takip ve kontrollerinin
stirdiiriilmesi agisindan oldukea riskli bir donem
oldugunu belirtmektedir (5,6). Ayrica bu
donemde addlesanlarin  profesyonel —destek
ihtiyaglarinin ~ karsilanmas1  gerektigini  de
vurgulamaktadir. Adolesanlar1 eriskin  bakim
sistemine hazirlayan amacgli bir gecis siireci
adOlesanlara 0z-yonetim, iletisim becerileri
kazandiracagi gibi addlesan-ebeveyn ve adolesan-
saglik profesyonelleri arasindaki sorumluluk
devrinin de gergeklesmesini hizlandiracaktir
(7,8).

Literatiirde amaca yonelik bir gecis
siirecinin gecis sonrast takipler ve hastalik
bakimina pozitif etkileri gosterilmektedir. Ancak
pediatrik  kardiyoloji programlarinda yapilan
caligmalarda konjenital kalp hastaligi olan
cocuklarin sadece ligte birinin gegis siirecine
yonelik  hazirlandigr  bildirilmistir  (5,9,10).
Stewart’in (2017) hastaliga iliskin bilgilendirilen,
0z-bakim ve 0z-yonetim becerileri gelistirilen
adolesanlarm erigkin kardiyoloji servisine gecis
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icin hazir olus diizeylerinin daha yiiksek oldugu

tespit edilmistir (10).

KONJENITAL KALP HASTALIGI
OLAN ADOLESANLARIN  GECIS
SURECINDE YASADIKLARI
ZORLUKLAR

Adodlesan donem kronik hastalik

yonetiminin ve kontroliiniin en zor oldugu,
adolesanlarin, ebeveynlerin ve saglik
profesyonellerinin en fazla sorun yasadiklari
donemlerin basinda gelmektedir (9,11). Pediatrik
bakim sirasinda randevular1 ayarlama, bakim
ekibi ile iletisime gegme gibi konular genellikle
ebeveynler ve pediatrik saglik profesyonelleri
tarafindan yonlendirilmektedir. Saglik ve bakimin
strdiiriilmesi  gibi iligkin deneyimsiz olan
adolesanlar i¢in pediatri bakimindan erigkin
saglik bakimina ge¢is, yasamdaki en Onemli
degisikliklerden birini olugturmaktadir (12).
Gegis doneminde bulunan konjenital kalp
hastalig1 olan adélesanlar ve ebeveynleri igin
yasanilan en biiyilk kaygi ekiplerin bakim ve
yaklagim farkliliklari, erigkin ekip ile uygun
iletisim kuramayacaklart ve yeterli bakim
alamayacaklar1 endisesidir (13). Bir¢ok addlesan
icin heniiz bebekken tanistig1 pediatri ekibinden
ayrilmak zor bir deneyimdir. Bu bir taraftan
pediatri ekibinden ayrilma konusunda isteksizlige
neden olurken diger taraftan erigkin bakim ekibi
ile tanigma ve bakimi siirdiirmeye karsi dirence
neden olabilmektedir. Ayrica konjenital kalp
hastaliklarinin =~ bulgu  ve  prognozlarinin
eriskinlerden farkli olmasi nedeniyle eriskin
bakim ekibi addlesanlarin gelisimsel ve hastaliga
O0zgii  gereksinimleri  karsisinda  yetersiz
kalabilmektedir (14). Staa ve ark. (2011) addlesan
ve ebeveynlerin gecis siirecinde yasadiklar
deneyimleri inceledikleri ¢alismada katilimcilar
gecigin  zorunlu bir deneyim oldugunu ifade
etmistir (15). Ancak pediatrik ve erigkin ekibin
yaklagimlarindaki farkliliklar, ekipler arasindaki
iletisim eksiklikleri ve sorumluluk devri i¢in hazir
hissetmemeleri nedeniyle gegis siirecinde
zorlandiklarini bildirilmektedir (4,15).
Ebeveynlerin ~ bakim  sorumlulugunu
konjenital kalp hastaligi olan addlesanlarin
kendilerine devretmeleri konusunda rehberlik
almamalar1 ve gecis slirecine uygun sekilde dahil
edilmemeleri gegis siireci ile ilgili endiselerini
artirmaktadir (9). Erken addlesan donemde iken
pediatrik  ekiple planli ve  gelisimsel
gereksinimlere uygun bir geg¢is hazirliginin
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baslamamas1 ve kurum destegindeki eksiklikler
gecis siirecinde zorluklar yasanmasina neden
olmaktadir(16). Pediatrik ve eriskin ekibin
konjenital kalp hastaligt olan addlesan ve
ebeveynlerini kapsayan koordineli bir bakim plant
olusturamamasi sonucunda addlesanlar hayal
kirikligi  yasamakta ve takiplerine devam
etmemektedir (17,18). Mackie ve ark. (2018)
hemsire liderliginde uygulanan geg¢is bakiminin
konjenital kalp hastaligi olan addlesanlarin
takiplerinde yasanan kayiplar1 azalttigini ve 6z
yonetim becerilerini gelistirdigini bildirmistir
(19).

Yas donemi  oOzellikleri  nedeniyle
bagimsizlik gereksinimi duyan addlesanlar uygun
gecis slireci yasamamalar1 durumunda tedavi ve
kontrollerde saglik profesyonellerine bagh
kalmakta ve siirekli ebeveyn denetiminde
olmaktadir. Bu  durumda  addlesanlarin
otonomilerini stirdiirme ve 0z-bakim
sorumlulugunu tstlenme konularinda kaygi
yasadigi, ebeveynlerine ve saglik
profesyonellerine 6fke duydugu, hastaligini ve
tedaviyi reddedebildigi bildirilmektedir
(12,20,21). Sawyer ve ark. (2007) adodlesan
donemin riskli davranmiglara daha yatkin olmasi
nedeniyle hastalik  siirecinde  otonomisini
kazanamayan addlesanlarin hastalik kontroliiniin
daha da zorlastigmi bildirmistir (22). Ayni

calismada adélesanlarin  yasadiklar1  saglik
giivencesi, is bulma, cinsellik kaygilarmin da
hastaligin  reddetmelerine neden oldugunu

bildirmektedir (22). Literatiirde konjenital kalp
hastaligi olan addlesanlarin is hayati, sosyal
hayat, cinsellik, ebeveynlik gibi konularda daha
fazla endise yasadig belirtilmekte ve uygun gecis
bakiminin endiselerini azaltacagi
vurgulanmaktadir (23).

Konjenital kalp hastalig1 olan ad6lesanlarin
eriskin bakima gecis sonrasi takiplerini inceleyen
caligmalar uygun bir gecis siireci
saglanmadiginda son pediatri kontrolii ile ilk
eriskin kontrolii arasinda onemli bir bosluk
olabildigini ya da ileri takiplerde kayiplar
yasanabildigini gostermektedir (22,24). Goossens
ve ark. (2011) yaptiklar1 ¢caligmada addlesanlarin
%7.3’lnlin  hastalik kontrol ve takiplerinde
kaybedildigini bildirmistir. Literatiirde uygun
gecis  siirecinin  addlesan  ve  ebeveynleri
kapsadigi, adolesanin 6z-bakim ve hastaligina
iliskin  bilgisinin  artirildigi  ve  gelisimsel
gereksinimlerinin  karsilandigi  koordineli ve
kesintisiz bir dénem oldugu bildirilmektedir (25).
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GECIiS SURECINDE YASANAN
SORUNLARIN COZUMUNDE BAKIM
VE HEMSIRELIK YAKLASIMLARI

Amerikan Pediatri Akademisi  kronik
sorunlar1 olan adodlesanlarin erigkin bakima
sorunsuz gecebilmesi i¢in 12-14 yaglar arasinda
baslayan ve bakimin transferine kadar devam
eden iyi planlanmig, bireysel ve gelisimsel
gereksinimlere uygun koordineli bir gegis bakimi
olusturulmasini 6nermektedir (5). Konjenital kalp
hastalig1 icin ideal bir gecis bakimi; kesintisiz
olmali, yasam kalitesini artirmay1 hedeflemeli ve
kalp hastalig1 ile beraber eriskinlikte verimliligi
artirmay1 icermelidir (26).

Onerilen gegis bakimi; egitim, mesleki
gelisim, bagimsiz yasam ve toplum yasamina
uyum gibi 6nemli alanlar1 da kapsayan c¢ok
boyutlu bir siire¢ olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Bu nedenle silirecin  yiiriitiilmesi  i¢in
interdisipliner  nitelikleri  kazanmis  saglk
profesyonellerinin  (pediatrik ~ ve  eriskin
kardiyoloji  hekimi, pediatrik ve erigkin

kardiyoloji hemsiresi, bakim koordinatorleri,
bakim saglayicilar) multidisipliner bir yaklagimla
adolesan ve ebeveyn dahilinde bir gecis ekibi
olusturmasi ¢ok onemlidir (12,27). Literatiirde
ozellikle gecis bakim siirecine erken baslamanin
ve multidisipliner yaklagimin Onemi
vurgulanmaktadir. Multidisipliner gegis ekibi
icinde addlesanin bakimindan sorumlu olan
hemgireler addlesan ve ebeveynlerinin erigkin
bakimdan beklentilerini degerlendiren, tedaviyi
ustlenebilecek saglik profesyoneli segenekleri
hakkinda hastay1r bilgilendiren, tercih edilen
erigkin bakim ekibi ile ilk randevularini olusturan,
pediatrik  ve  erigskin  ekipler  arasinda
koordinasyonu saglayan stratejik bir konumdadir
(27). Kronik hastaliklari olan ad6lesanlarin gegis
bakiminda hemsirelik rollerini arastiran Kelly
(2014)  c¢alismasinda  hemsirelerin ~ hasta
gereksinimlerini ve beklentilerini saptayarak
etkili bir gecis plan1 hazirlamalarinin basarili bir
gecisin anahtar1 oldugunu savunmaktadir (28).

Hudsmith ve Thorne (2007) ise; adolesan
danismanligi konusunda egitimli olan
hemsirelerin  pediatrik-erigkin ~ ekipler arasi

koordinatdrliigiinii “gecis icindeki en 6nemli rol”
olarak tanimlamaktadir (29). Berg ve Hertz
(2007) tarafindan yapilan calismada hemsire
liderliginde yiiriitiilen gegis bakim siirecinin
adOlesanlarm 6z  yoOnetimini  giliglendirdigi,
hastalifina yonelik bilgisinin  artirdifi  ve
otonomisini gii¢lendirdigi bildirilmistir (30).
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Diger taraftan hemsireler belli araliklarla
konjenital kalp hastasi olan adolesanin erigkin
bakim yoOnetimi i¢in hazir olug diizeyini, gegis
oncesinde gereksinim duydugu egitim konularini
ve becerileri degerlendirerek, 6z-bakim ve 0z-
yOnetimini  giiclendirmelerini  saglamaktadir
(12,13). Goossens ve ark. (2013) hemsirelerin
gecis siirecinde 5 dnemli gorevinin addlesan ve
ebeveynlerinin  egitimi, bakim ¢iktilarinin
belirlenmesi, yasam kalitesinin degerlendirilmesi,
hastanin bakiminin gegisi ve hastanin transferinin
saglanmast ve addlesanlarn  psiko-sosyal
gereksinimlerinin belirlenmesi oldugunu
bildirmistir (31). Burstrém ve ark. (2016)
konjenital kalp hastaligi olan ad6lesanlarin erigkin
bakima gecis siirecinde  gereksinimlerini
belirledikleri ¢alismada sorumluluk devrine
iliskin kaygi ve bilgi eksikligi 6n plana ¢ikmus,
hemsirelerin yapilandirilmig bir gecis
bakimindaki gdrevlerinin dnemi vurgulanmistir
(32).

SONUC VE ONERILER

Yapilan arastirmalar  gostermistir ki
konjenital kalp hastaligi olan adolesanlarda
eriskin bakima sorunsuz gecisin saglanmasi i¢in
hemsirelere Onemli roller diismektedir. Etkin
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