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ÖZ
Giriş ve Amaç: Bir çocuğun konjenital kalp hastalığı tanısı alması ve hastane yatış süreçleri hem çocuk hem de 
ailesinin günlük yaşantısını devam ettirme ve rollerini yerine getirmede değişikliklere neden olmaktadır. Bu kronik 
hastalık sürecinde aile bireyleri yoğun bir kaygı ve stres yaşamakta, ebeveynler çocuklarının bakıma ihtiyaç duyması 
nedeniyle sıklıkla kendilerini yetersiz hissetmektedirler. Aile, çocuk için en önemli destek kaynağıdır. Konjenital 
kalp hastalığı olan çocuklara uygulanan aile merkezli bakım yaklaşımı, karar verme ve bakım süreçlerinde aile, 
çocuk ve sağlık profesyonelleri arasında katılım, iş birliği, bilgi paylaşımı, saygı ve onur ilkelerini içermektedir. Bu 
derleme, konjenital kalp hastalığı olan çocuklarda aile merkezli bakım yaklaşımının önemini belirtmek amacıyla 
yazılmıştır. Gereç ve Yöntem: Derleme niteliğinde olan çalışmada, aile merkezli bakım felsefesi, konjenital kalp 
hastalığının çocuk ve ebeveynler üzerine etkileri, konjenital kalp hastalığı olan çocuklarda aile merkezli bakım ve 
önemi başlıklar altında tartışılmıştır. Bu başlıklar ile konjenital kalp hastalığı olan çocuklarda aile merkezli bakım 
kavramı kapsamlı bir şekilde ele alınmıştır. Sonuç: Aile merkezli bakım yaklaşımı çocuk ve aile arasındaki bağları 
koruyan, aileyi bakıma dahil eden, çocuk ve ailenin hastanede yatış ve takip süreçlerinde kendini güvende ve 
yeterli hissetmesini sağlayan bir yaklaşımdır. Ailenin kronik hastalığın yönetimi konusunda bilgi ve becerilerini 
arttıran bu yaklaşım ile ebeveynlik rolleri desteklenmekte ve güçlendirilmektedir. Aile merkezli bakım yaklaşımı 
ile konjenital kalp hastalığı olan çocuğun kendine özgü ve gelişimsel ihtiyaçları karşılanabilmektedir.

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.

GİRİŞ VE AMAÇ

Pediatri hemşireliğinin odak noktası çocuk ve ailesidir 
(1). Aile merkezli bakım yaklaşımı, bebek, çocuk, 
ergen ve onların aileleriyle çalışan pediatri hemşireleri 
için temel kavramlardan birini oluşturmaktadır (2). 
Bu yaklaşım, çocuk ve ailenin görüş ve kararlarına 
saygı gösteren, ailenin çocuğun iyilik hali üzerindeki 
etkisine değer veren, çocuk ve ailenin sağlığının 
birbirlerini etkilediğini savunan bir yaklaşımdır (3,4). 
Aile merkezli bakım yaklaşımı çocuğun ailesi ile 

yaşamının devamlılığının tanınmasına, çocuğun sağlığı 
ve bakımı ile ilgili kararlara ailenin aktif olarak katılımını 
sağlayarak ailenin güçlü yönlerinin desteklenmesine 
dayanmaktadır (3). Ayrıca hastane sürecinde çocuk ve 
ailenin gereksinimlerini en iyi karşılayan bu yaklaşım, 
her yaş dönemindeki çocuk hasta için geçerlidir ve tüm 
sağlık kurumlarında uygulanabilmektedir (5).

Yaşam boyu takip gerektiren kronik bir hastalık olan 
konjenital kalp hastalıkları insidansı dünya çapında 
1.000 canlı doğumda 9,41 olarak bildirilmiştir (6,7). 
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Literatürde konjenital kalp hastalığı olan çocukların 
fiziksel, duygusal, davranışsal ve nörogelişimsel sorunlar 
yaşadıkları bildirilmektedir (6-10). Konjenital kalp 
hastalıklı çocuğa sahip aileler de fiziksel, duygusal ve 
sosyal sorunlar yaşamaktadır (6, 11). Kronik hastalık 
süreci var olan durumu kabullenip zorluklara tahammül 
edebilmeyi, günlük aktivitelerin düzenlenmesiyle 
birlikte bakım ile yaşamın dengelenmesini ve sosyal 
destek aramayı içermektedir (6, 7). Aile merkezli bakım 
yaklaşımı kullanılarak kronik hastalığın yönetimi, 
ebeveynlik rollerinin geliştirilmesi ve ailenin yaşam 
tarzında düzenlemeler ile desteklenmesi sağlanmakta 
ve ebeveynlerin rolleri güçlendirilmektedir (6, 12). 
Bu derlemenin amacı, konjenital kalp hastalığı olan 
çocuklarda aile merkezli bakım yaklaşımının önemine 
dikkat çekmektir.

AİLE MERKEZLİ BAKIM FELSEFESİ

Aile merkezli bakım felsefesi hasta çocuğun iyileşme 
sürecinde etkili olan sağlık hizmetlerinin planlandığı, 
planlanan bakımın uygulanıp değerlendirildiği, tüm 
aşamalara ailenin dahil edildiği, ailenin bakımdaki 
önemini kabul eden, iletişimi ve işbirliğini destekleyen, 
aileyi bakımda en iyi kararları vermesi için motive 
eden, ailenin kararlarına saygı duyan, çocuk-
ailenin bağımsızlığını destekleyen, çocuğun sosyal, 
duygusal, gelişimsel ihtiyaçlarını kabul eden ve sağlık 
bakım profesyonelleri ile ailenin rollerini yeniden 
tanımlamayan bütüncül bakım modelidir (13, 14). Bu 
bakım felsefesinde çocuğun yaşamında ailenin her zaman 
olduğu düşüncesi yer almaktadır. Çocuk, doğumundan 
itibaren ailesinin değerleri, tutumları, uygulamaları, 
gelenek ve göreneklerinden etkilenmektedir. Aile 
merkezli bakım tüm bu nedenlere bağlı olarak çocuk ve 
ailenin kültürel farklılıklarına, geleneklerine ve bireysel 
deneyimlerine saygı duymaktadır (5, 15).  Bu felsefe, 
sağlık profesyonellerinin aile ile olan etkileşimi ve hasta 
çocuğun bakımının nasıl iyileştirilebileceği üzerine 
odaklanmaktadır (16). Aile merkezli bakımda ailenin 
yeterliliği ve güçlendirilmesi vurgulanmaktadır (17). 
Sağlık personelleri tarafından ailenin yeteneklerinin fark 
ettirilmesi ve ihtiyaç duyulan konularda yeterliliğinin 
arttırılması son derece önemlidir (18, 19).

1960’lı yıllara kadar sağlık profesyonellerinin çocuklara 
ebeveynlerinden daha iyi bakım verdiği ve ebeveynleri 
olmadığında çocuğun daha kolay yönetilebildiği 
düşüncesi hakimdi. Bu nedenle hastanede yatan 
çocukların bakımı yalnızca sağlık profesyonelleri 
tarafından karşılanmış ve ebeveynlerin ziyaretleri 
kısıtlanmış hatta yasaklanmıştı (20). 18. ve 19. yüzyıllarda 
endüstrileşme ve çeşitli küresel olaylar çocuklarda 
bakımın gelişmesine katkı sağlamıştır. Aile merkezli 
bakımın temeli de bu yüzyıllara dayanmaktadır (15, 21). 

Aile merkezli bakım kavramı, 1950’li yıllarda anne 
ve çocuk ayrılığı üzerine yapılan çalışmalar ve 1959 
yılında İngiltere Sağlık Bakanlığı tarafından yayımlanan 
Platt raporunda ortaya çıkmıştır. Bu raporda hasta 
çocukların anneleri ile kalabileceği bir ortam sağlanması, 
özellikle aile üyelerinin ziyaretinin sınırlanmaması, 
sağlık profesyonellerinin çocukların özellikle duygusal 
gereksinimlerini anlayabilmeleri için bu yönde eğitim 
almaları gerektiği ifade edilmiştir (22). 

Aile merkezli bakımın ilkeleri 

Amerikan Pediatri Akademisi ve Hasta ve Aile Merkezli 
Bakım Enstitüsü tarafından, aile merkezli bakım ilkeleri 
yayımlanmıştır (14, 23). Bu ilkeler;

Bilgi paylaşımı: Sağlık profesyonelleri ile aile arasında 
açık ve nesnel bilgi paylaşımı yapılmalıdır. Ebeveynler 
çocuklarının bakımı ile ilgili istedikleri zaman, eksiksiz 
ve destekleyici bilgiler alabilmelidirler (20).

Farklılıklara saygı: Sağlık profesyonelleri ailelerin görüş 
ve tercihlerine saygı duymalı ve farklılıklarının bakıma 
entegresyonunu sağlamalıdır (5).

İş birliği: Aile merkezli bakımın temeli, bakım 
ekibi ve aileler arasındaki iş birliğidir (24). Sağlık 
profesyonelleri ve aile arasındaki iş birliği süreç boyunca 
devamlı kılınmalı ve bakımın her aşamasında ortaklık 
desteklenmelidir (20). 

Katılım: Aileler kendi istekleri ile çocuklarının bakımına 
ve onlarla ilgili kararlara katılmaya cesaretlendirilmelidir 
(5, 23).

Amerikan Pediatri Akademisi bakım standardizasyonunun 
sağlanmasına ve aile merkezli bakımın daha iyi 
anlaşılmasına yönelik 10 temel prensip yayınlamıştır. Bu 
prensipler; 

• Aile ile sağlık profesyoneli tıbbi ve etik konularda 
şeffaf, dürüst ve iş birliği içinde olmalıdır.

• Ailelerin çocuklarının sağlık durumu, uygulanacak 
tedavi ve tedavinin olumsuz yönleri ile ilgili anlaşılır 
düzeyde bilgi alma, sağlık profesyonelleri ile birlikte 
vizitlere katılma hakkı olmalıdır. 

• Çocuğun hastalığı ile ilişkili yüksek mortalite ve 
morbidite oranı, tedavi sürecinde uygulanacak ağrılı 
girişimler, tedavi ile ilişkili tartışmalı tıbbi konular var 
ise aileler tam olarak bilgilendirilmeli ve planlanan tedavi 
ile ilgili karar verme hakları olmalıdır.

• Riskli gebelik durumlarında aileye doğum öncesinde 
var olan riskler hakkında bilgi verilmeli ve durumun 
değerlendirilmesine olanak sağlanmalıdır.

• Aile ve sağlık profesyonelleri, çocuğun yoğun bakımda 
yatışı süresince yaşayabileceği ağrıyı azaltabilmek için 
birlikte çalışmalıdır.
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• Aile ve sağlık profesyonelleri, çocuğun yoğun bakım 
yatışı süresince tedavi ve bakım için en iyi ortamı 
sağlamak için beraber çalışmalıdır.

• Aile ve sağlık profesyonelleri, çocuğa uygulanan 
tedavilerin etkinliğini ve güvenirliğini sağlamak için 
beraber çalışmalıdır.

• Sağlık profesyonelleri, aileleri bakımda aktif rol 
almaları için cesaretlendirmeli ayrıca çeşitli kurum 
politikalarının geliştirilmesinde aileler ile beraber 
çalışmalıdır.

• Aileler ve sağlık profesyonelleri taburcu olan riskli 
çocukların düzenli takiplerini sağlayabilmek için beraber 
çalışmalıdır.

• Aileler ve sağlık profesyonelleri, yetersiz ya da aşırı 
tedavinin çocuklara zarar verebileceğine inanmalı, 
sürecin sonunda sekel kalan çocukların ihtiyaçlarının 
farkında olmalı, takipleri için gerekli girişimlerde 
bulunmalıdır (14, 16, 21).

Aile merkezli bakımın amacı; çocuk ve ailenin bağlarını 
korumak, çocuğun bakımına ailenin katılımını 
sağlamak, hasta çocuğun kendini güvende hissetmesini 
sağlamak, hastanede olmanın çocuk ve aile üzerindeki 
yıkıcı etkilerini önlemek,  bebek/çocuk ve ebeveynler 
arasındaki bağı güçlendirmek, bebeği/çocuğu yoğun 
bakım/hastane ortamında normal yaşamını sürdürmesi 
için desteklemek, ailenin ve sağlık profesyonellerinin 
işbirliği ile aile üyelerinin ve çocuğun refah düzeyini 
yükseltmek, bakımda kaliteyi arttırmak, ailelerin ve 
sağlık profesyonellerinin memnuniyetini arttırmaktır 
(16, 21, 22). 

Aile merkezli bakım uygulamasının çocuk ve 
ebeveynler üzerine etkileri 

Hasta olma ve hastaneye yatış çocuk için çok önemli 
bir stres kaynağıdır. Çocukların güvende hissettiği 
ortamdan uzaklaşmaları ve bedensel olarak zarar görme 
düşüncesi, kontrol kaybı yaşamaları, girişimsel işlemler, 
ameliyat, ağrı gibi durumlar kaygılarının artmasına 
neden olmaktadır (11, 16, 23). Çocuğun kaygı düzeyinin 
en aza indirilmesinde aile merkezli bakım yaklaşımının 
etkili olduğu bildirilmektedir (11, 16).

Hastanede olma aile üyelerinin rollerini, alışkanlıklarını 
ve görevlerini etkilemektedir. Ayrıca ebeveynlerin 
alışkın olmadıkları hastane ortamı, yabancı oldukları 
tıbbi araç-gereçlerle karşılaşmaları ve çocuklarının 
bakımında kontrol kaybı yaşamaları kaygı, stres, 
yorgunluk ve uyku sorunlarına neden olmaktadır (16, 
25). Sağlık profesyonelleri ile yetersiz ve uygun olmayan 
iletişim de ailelerin kaygılarını arttırmaktadır (18, 26). 
Özellikle çocukları kritik bakım veren merkezlerde 
(yenidoğan ve çocuk yoğun bakım üniteleri vb.) takip 

edilen ebeveynler çocuklarının durumu ile ilişkili 
kendilerini yetersiz hissetmektedirler (23, 27). Klinik 
ortamda bakıma dahil edilmeyen ebeveynler taburculuk 
sonrası çocukların bakımlarını üstlenme konusunda 
zorluk yaşamaktadırlar. Tüm bu nedenlerle konjenital 
kalp hastalığı olan çocuğun bakımında aile merkezli 
bakımın önemi giderek artmaktadır (28). Bu anlayış, 
bakımın planlanması, uygulanması ve değerlendirilmesi 
aşamasında ebeveynlere yetki ve sorumluluk vermeyi 
esas almaktadır (16). 

Aileyi bir çocuğun hayatındaki sürekli etki ve destek 
olarak kabul etmek, ailelerle güvene dayalı bir ilişki 
geliştirmenin temelidir. Aile, çocuğun başlıca bakım 
vericisi ve desteğidir (12). Aile merkezli bakım 
felsefesinde ebeveyne bakımın hedefleri açıklandığı ve 
ihtiyaç duydukları konularda sağlık profesyonelleri ile 
tartışma fırsatı sağlandığı için ebeveynler kronik hastalık 
süreciyle daha kolay baş edebilmektedir (11, 16, 23). 
Ayrıca aileler konjenital kalp hastalığı olan çocuklarına 
bakım verme konusunda daha fazla güven ve yeterlilik 
kazanmaktadır (29). 

Aile merkezli bakım anlayışı, ebeveynlerin rahatlıkla 
hemşireler ile iletişime geçebilmesini, soru sorabilmesini, 
her konuda hemşirelerden bilgi alabilmesini ve 
ebeveynlerin çocuklarının bakım sürecinde aktif 
rol alabilmesini hedeflemektedir (16). Bu anlayış ile 
aile ve çocuk arasındaki ilişki hastane ortamında 
sürdürülmekte, kurulan terapötik iletişimle çocuğun 
ve ailenin gereksinimleri karşılanmakta, çocuğun 
hastanede yatış sürecine ve bakıma uyum göstermesini 
sağlanmaktadır (11, 30, 31). 

Aile merkezli bakım uygulamasında pediatri 
hemşiresinin rolü

Pediatri hemşiresi hasta çocuk ve ailesi için ilk temas 
noktasıdır, çocuğun bakımında ve aile merkezli bakım 
uygulamalarında kritik bir rol üstlenmiştir (15).  
Bu nedenle aile üyelerinin duygusal durumlarını, 
ihtiyaçlarını, durumla baş etme yeteneklerini ve bilgi 
gereksinimlerini en iyi gözlemleyen ve değerlendiren 
kişidir (31).  Pediatri hemşireleri aynı zamanda çocuğun 
sağlık durumuna ilişkin verileri yorumlamakta ve 
sağlık ekibinin diğer üyeleri ile aile arasındaki iletişimi 
kolaylaştırmaktadır (15). 

Aileler, bireyler gibi birbirlerinden oldukça farklı 
olabilirler. Hemşirelerin rollerinden biri çocuğun ve 
ailenin yaşamındaki sosyal, kültürel, ekonomik ve 
duygusal yönlerin çocuk ve aileleri üzerindeki farklı 
etkilerini anlayabilmektir (15, 16). Çocuk doğumdan 
itibaren ailenin inanç ve değerlerinden, gelenek, görenek 
ve kültürel uygulamalarından etkilenir. Aile merkezli 
bakım yaklaşımıyla ailenin yaşadığı ülke/bölgenin 
gelişmişlik düzeyi, içinde bulunduğu kültürün özellikleri, 
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geçmiş yaşantıları, gelecek hayalleri ve hedefleri, baş 
etme stratejileri, sosyal destek sistemleri, ihtiyaç duyulan 
hizmet ve bilgi durumları göz önünde bulundurulmalıdır 
(13, 21). Ayrıca belli dini alışkanlıkları olan ailelerin 
hastalıkla baş etmede başvurdukları yöntemlere saygı 
duyulmalıdır (32, 33). Pediatri hemşireleri ebeveynlerin 
çocuğun bakımına katılmaya hazır olup olmadığını 
değerlendirmeli, ebeveynlere rehberlik ederek yol 
gösterici ve destekleyici bir yaklaşım içinde olmalıdır 
(34). Ebeveynlere, bilgi verilirken eğitim düzeyleri göz 
önüne alınmalı ve bilgilendirmeler anlaşılır şekilde 
yapılmalıdır (35). Ebeveynlerin çocuklarının bakımına 
dahil olabilmeleri için sağlık profesyonelleri ve aile 
arasında etkili iletişim kurulmalı, tedavi süresince çocuk 
ile ilgili eksiksiz ve tarafsız bilgilendirme yapılmalıdır 
(31). Pediatri hemşirelerine düşen en önemli görev 
aileyi desteklemektir. Bu destek etkinleştirme ve 
güçlendirme olarak iki ana bileşenden oluşmaktadır. 
Etkinleştirme; ebeveynlerin sahip oldukları becerileri 
görmelerine fırsat vererek yeni beceriler edinmelerini 
sağlamaktır. Güçlendirme ise ebeveynlere kendi 
yaşamlarını kontrol edebilme hissinin yaşatılmasıdır 
(19). Ebeveynlerde, çocuklarının hastaneye yatmasıyla 
birlikte ortaya çıkan kaygı, hastalık durumundan ve 
geçmiş hastane deneyimlerinden dolayı farklı düzeylerde 
görülebilmektedir (35).  Hemşireler ebeveynlerin başa 
çıkma becerilerini ve duygu durumlarını değerlendirmeli, 
yeni beceriler kazanması ve kritik kararlar alabilmesi için 
destek ve güven sağlamalıdır (32, 36).  Ayrıca pediatri 
hemşiresi ebeveynlerin kendi gereksinimlerini karşılama 
durumunu değerlendirmeli, ailenin de gereksinimlerinin 
karşılanacağı bir bakım planlamalıdır (21).

KONJENİTAL KALP HASTALIKLARI

Konjenital kalp hastalığı, atriumlar, ventriküller, 
kapakçıklar ve/veya damarlardaki anatomik kusurlar 
sonucu gelişen ve doğumda mevcut olan bir anomali 
ve/veya hastalığı ifade etmektedir (37). Prematürite 
dışında yaşamın ilk yılında başlıca ölüm nedeni olan 
konjenital kalp hastalıklarının insidansı dünya çapında 
1.000 canlı doğumda 9.41 olarak bildirilmektedir (7, 29). 
Ülkemizde konjenital kalp hastalığı görülme sıklığının 
%1-1,2 arasında olduğu bildirilmiştir (38, 39). 

Konjenital kalp hastalıklarının kesin nedeni 
bilinmemektedir. Çoğunun, genetik ve çevresel etkilerin 
karmaşık bir etkileşimi de dahil olmak üzere birçok 
faktörün sonucu olduğu düşünülmektedir. Bazı risk 
faktörlerinin konjenital kalp hastalığı görülme sıklığının 
artmasıyla ilişkili olduğu bilinmektedir (29). Maternal 
risk faktörleri arasında beslenme alışkanlığı, kronik 
hastalıklar (diyabet, fenilketonüri gibi), ilaç kullanımı, 
alkol tüketimi, çevresel toksinlere ve enfeksiyonlara 
maruz kalma, intrauterin dönemde geçirilen bazı 
hastalıklar (kızamıkçık gibi) yer alır (29, 32, 37). Ailede 

bir ebeveyn veya kardeşte kalp hastalığı öyküsü, kalp 
hastalığı olasılığını artırır. Konjenital kalp hastalıkları 
genellikle kromozomal anomaliler, spesifik sendromlar 
veya diğer vücut sistemlerindeki konjenital kusurlarla 
ilişkilidir (29, 32).

Konjenital kalp hastalıkları patafizyolojilerine ve 
hemodinamik özelliklerine göre sınıflandırılmaktadır 
(13). Hemodinamik özelliklere göre konjenital kalp 
hastalıkları pulmoner kan akımını arttıran hastalıklar, 
pulmoner kan akımını azaltan hastalıklar, obstrüktif 
hastalıklar ve kan akımının karıştığı hastalıklar olmak 
üzere dört gruba ayrılmaktadır (32, 40). Pulmoner 
kan akımını arttıran hastalıklar grubunda atrial septal 
defekt, ventriküler septal defekt, atriyoventriküler septal 
defekt, patent duktus arteriyozus; pulmoner kan akımını 
azaltan hastalıklarda fallot tetralojisi ve triküspit atrezisi; 
obstrüktif hastalıklarda aort stenozu, pulmoner stenoz ve 
aort koarktasyonu; kan akımının karıştığı hastalıklarda 
ise büyük arterlerin transpozisyonu, trunkus arteriyozus, 
total pulmoner venöz dönüş anomalisi yer almaktadır 
(40).

Konjenital kalp hastalığının çocuk ve ebeveynler 
üzerine etkileri

Konjenital kalp hastalığı süreci çok sayıda hastane 
yatışını, ameliyatları, girişimsel tedavileri, uzman bir 
ekip tarafından bakım ve yaşam boyu takibi içermektedir 
(7). Bebeklerin hemodinamik durumu bazen doğumdan 
hemen sonra ebeveynlerinden ayrılmasını gerektirebilir. 
Bebeğin hastanede yatışı ile ebeveyn ve bebek arasındaki 
bağlanma süreci bozulmaktadır (9). Gelişmekte olan 
bebek yoğun bakımda olmasına bağlı olarak yaşadığı 
kaygı ve azalan güven duygusu nedeniyle annesinin ve 
ailesinin yakınlığına ihtiyaç duymaktadır (9, 10).

Konjenital kalp hastalığı olan ve ebeveynlerinden 
ayrı olan yenidoğan yüksek seslerin, parlak ışıkların 
olduğu, uykusunun kesintiye uğradığı bir ortamda 
tekrarlayan olumsuz uyaranlara maruz kalmaktadır 
(41). Bununla birlikte, yoğun bakım ünitesindeki bakım 
süreci, ağrılı işlemler, invaziv girişimler ve sayısız zararlı 
uyaran bebekleri aşırı strese maruz bırakmaktadır (9). 
Yoğun bakım ünitesinde takip edilen bebek mekanik 
ventilasyon ve bazen de mekanik dolaşım desteğine 
ihtiyaç duymaktadırlar (42, 43). Ayrıca bebeklerin 
ajitasyonunu ve ağrısını azaltmak için nörotoksik 
ilaçların uygulanması gerekmektedir. Bu olumsuz 
deneyimlerin birleşimi bebeğin sinaptogenezini, 
beyin olgunlaşmasını etkilemekte ve nörogelişimini 
bozmaktadır (9, 10).

Konjenital kalp hastalığı olan bebek sıklıkla gözlenen 
beyin gelişiminde azalma, onları yaşamın erken 
dönemlerinde, özellikle açık kalp cerrahisi nedeniyle 
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hastaneye yatış sırasında nörolojik olarak sayısız 
stres etkenine karşı savunmasız hale getiren bir risk 
faktörüdür (9, 10). Literatürde konjenital kalp hastalığı 
olan bebek/çocukların duygusal, davranışsal ve sosyal 
zorluklar açısından risk altında olduğu, yaşamın erken 
dönemlerindeki bu stresin, çocukların gelişimini 
olumsuz etkilediği bildirmiştir (10, 25, 44). Çalışmalar 
kalp cerrahisi sürecinde bebek/çocukların ruh sağlığını 
koruyan uygulamaların ilerleyen süreçlerde gözlemlenen 
sorunların hafifletilmesine ve bebek/çocukların bilişsel, 
davranışsal ve zihinsel sağlık sorunlarının önlenmesine 
katkıda bulunduğu bildirilmiştir (7, 44).  

Konjenital kalp hastalığı olan bebek/çocukların dil 
gelişimi, zeka düzeyi ve motor becerileri hastalığın 
şiddetine ve derecesini göre değişiklik göstermektedir. 
Bebek/çocuğun etkilenme düzeyi ebeveynlerin eğitim 
ve tutumlarıyla da etkileşim içindedir (45). Konjenital 
kalp hastalıkları başka faktörler olmaksızın da bilişsel 
ve motor geriliklere neden olabilir. Preoperatif ve 
postoperatif diğer faktörler ile birlikte bu gerilikler daha 
belirgin olabilmektedir (8). Öte yandan konjenital kalp 
hastalığı ile doğan bebekler, ölüm oranlarını önemli 
ölçüde azaltan tıbbi ve cerrahi gelişmeler sayesinde daha 
uzun yaşamaktadırlar. Bebeklerin sağ kalımı arttıkça, 
konjenital kalp hastalığının nörogelişimsel sekellerinin 
tanınması da artmıştır (46). Nörogelişimsel gecikmeler 
ve sekeller çocukluk boyunca sık gözlenmekte ve 
akademik başarı, iş ve yaşam doyumunu etkilemektedir 
(7, 9). Aile merkezli bakım yaklaşımı ile bebek/çocuğun 
nörogelişimi daha az zarar görmekte, bilişsel, motor ve 
akademik gelişimi desteklenmektedir (7, 9, 10). 

Konjenital kalp hastalıklı çocuğa sahip ebeveynlerin 
çocuklarının tanı anından itibaren hastaneye yatış 
süreçleri boyunca kontrol eksikliği yaşamaları onlarda 
ciddi bir stres kaynağıdır (9, 11, 18, 26). Lumsden ve 
arkadaşları (2019) yaptıkları çalışmada konjenital kalp 
hastalığı olan çocuğun ebeveynlerinin kendilerini çaresiz 
ve yetersiz hissettiği bildirilmiştir (27). Yaşanılan yoğun 
stres ebeveynlerin yaşam kalitesini, ruh sağlığını ve 
günlük yaşamını etkilemektedir (11, 25). Çocuklarının 
kalp hastalığını nasıl yorumladıklarına, nasıl tepki 
verdiklerine bakılmaksızın, tanı anı ebeveynlerin 
yaşamlarındaki en zor andır (47). Wei ve arkadaşları 
(2017) yaptıkları çalışmada konjenital kalp hastalığı 
olan çocuğa sahip ebeveynler, kendilerini en savunmasız 
hissettikleri zamanları; çocuklarına konjenital kalp 
hastalığı tanısı konulduğu, çocuklarını ameliyathaneye 
teslim ettikleri, onları ameliyat sırasında bekledikleri 
ve onları ameliyattan sonra ilk kez ziyaret ettikleri 
zaman olarak ifade etmişlerdir (26). Ameliyat sonrası 
süreçte ebeveynlerde travma sonrası stres bozukluğu 
görülebilmektedir (11). Bebeği pediatrik kardiyak yoğun 
bakım ünitesinde yatan annelerle yürütülen çalışmada, 

annelerin en büyük stres kaynağının bebeklerinin 
ameliyat sonrası görüntüsü, diğer stres kaynaklarının 
ise ebeveyn rolündeki değişim, yoğun bakım ortamının 
görüntü ve sesleri olduğunu bildirilmiştir (25). Nakazuru 
ve arkadaşları (2017) yaptıkları çalışmada annelerin 
duygu ve kaygılarını ifade etmekte güçlük yaşadığı, 
ameliyat zamanı yaklaştıkça stres düzeylerinin arttığı 
ve baş etmekte güçlük yaşadıkları bildirilmiştir (48). 
Bu zorlu sürecin yönetiminde ebeveynler doğru bilgiye 
ulaşma ve problem çözme gibi baş etme becerilerini 
arttırmak için sağlık bakım profesyonellerine gereksinim 
duymaktadır (27). 

Konjenital kalp hastalığı olan çocuklarda aile 
merkezli bakım ve önemi

Son 20 yılda, cerrahideki ilerlemeler, tanısal görüntüleme 
ve ameliyat sonrası bakımdaki gelişmeler ile konjenital 
kalp hastalığı olan çocukların sağ kalım oranı %80-90 
arasında değişmekte, konjenital kalp hastalığı ile doğan 
çocukların çoğu erişkinliğe kadar hayatta kalmaktadır 
(7, 41). Malformasyonun tipine bağlı olarak acil tıbbi 
ve/veya cerrahi müdahale ya da daha sonra tedavi 
gerekebilmektedir (24). Konjenital kalp hastalığı ile 
doğan bebeklerin %25’i hayatta kalmak için kalp 
ameliyatına veya diğer müdahalelere sıklıkla yaşamın 
ilk haftalarında ya da aylarında gereksinim duymaktadır 
(42). 

Konjenital kalp hastalığı olan bebek/çocukların yaklaşık 
%20’sinin hastanede kalış sürelerinin iki ay veya daha 
uzun olduğu dikkate alındığında bakımın değişen 
gelişimsel ihtiyaçlarına göre bireyselleştirilmesi çok 
önemlidir (9, 49).  Çocuğu gelişimsel olarak destekleyen 
ve sağlığını geliştiren yaklaşım aile merkezli bakımdır 
(7). Bu nedenle bakım süreci aile merkezli bakım felsefesi 
ile yürütülmelidir (9). Hastane ortamı konjenital kalp 
hastalığı olan çocukların gelişimsel ve psikososyal 
sorunlarını iyileştirmeye yönelik müdahaleler için 
önemli bir fırsat olabilir (41, 42). Pediatrik kardiyak 
yoğun bakım ünitesinin son derece teknolojik 
ortamında disiplinler arası ekibin odak noktası, zorunlu 
olarak, kardiyopulmoner stabilizasyon ve bebeğin 
hemodinamisinin yönetimidir (28). Pediatri hemşireleri 
konjenital kalp hastalığı olan çocuğun bireyselleştirilmiş 
bakımının planlanmasına fiziksel değerlendirme, bakım 
planını oluşturma, oluşturulan bakımı uygulama ve 
değerlendirme basamaklarını izlemektedir (28). Ancak 
pediatrik kardiyak yoğun bakım ünitesinde bebek/
çocuklar birden fazla invaziv girişimlere maruz kaldığı 
ve bazı durumlarda sternumları açık takip edildiği için 
birtakım hemşirelik uygulamaları kısıtlanabilmektedir 
(50). Bebek/çocukların hemodinamik stabilitesine 
bağlı olarak ebeveynin bakıma katılımına temkinli 
yaklaşılmaktadır (18). Bakıma aileyi dahil etmek bazen 
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kendilerini yetersiz hisseden ebeveynler için stres 
yaratabilmektedir (51).  Ebeveynler, hastanede/yoğun 
bakımda yatan çocuklarının görünüşünden ya da tıbbi 
cihazların karmaşıklığından korkabilmektedir (25, 51). 
Ebeveynlerin bakıma katılımı, çocuğun elini tutmak 
kadar basit bir uygulamadan, ağız bakımı, bez değiştirme, 
pozisyon verme, banyo veya masaj gibi uygulamalara 
katılmaya kadar çeşitlilik göstermektedir (41, 43, 51). 
Hemşireler, ebeveynlere katılabileceği bakım türü 
konusunda yardımcı olmalıdır (51). Pediatri hemşiresi 
konjenital kalp hastalığı olan çocuk aile arasındaki 
iletişimi sağlamada ve kolaylaştırmada önemli bir rol 
oynamaktadır.  Konjenital kalp hastalığı olan çocukların 
ebeveynleri, hastalığın akut dönemi nedeniyle genellikle 
farklı hastalığı olan çocukların ebeveynlerinden daha 
fazla kaygı, stres ve duygusal sorun yaşarlar (11, 18, 25, 
47). Bu durum çocuklarının bakımına aktif katılımını 
etkileyebilir (11, 18, 47). Ebeveynler genellikle konjenital 
kalp hastalığı olan bebeklerini tutamaz, besleyemez ve 
hatta bazen bebeklerine dokunamazlar. Bu da ebeveyn 
rolünde büyük değişiklik hissi yaratmaktadır (11, 25, 47). 
Aile merkezli bakım yaklaşımı ile ebeveynler konjenital 
kalp hastalığı olan çocuklarının bakım ihtiyaçları ve 
kronik hastalığın yönetimi hakkında bilgi ve beceri 
sahibi olmaktadır (9, 28). Literatür incelendiğinde 
aile merkezli bakımın ebeveyn memnuniyet ve öz 
yeterliliği ile sağlık ekibi-ebeveyn ortaklığını arttırdığı 
ve ebeveynlerin kaygı düzeyini önemli ölçüde azalttığı 
bildirilmiştir (18). Aile merkezli bakım uygulaması 
ameliyat sonrası süreçte annelerin bebeklerine bağımsız 
olarak bakmalarına yardımcı olmuş ve bebeğin yoğun 
bakım ünitesinden servise ve eve başarılı geçişini 
kolaylaştırmıştır (7, 18, 37). 

SONUÇ

Konjenital kalp hastalığı olan bir çocuğa sahip olmak 
aileler için uzun süren bir krize neden olmaktadır.  
Aileler yoğun stres, fiziksel yorgunluk, duygusal 
çöküntü, ölüm korkusu ve çocuğun geleceğiyle ilgili 
endişeler yaşamaktadır. Ailenin ekonomik gücünün ve 
sosyal desteğinin az olması da yoğun stres yaşanmasına 
neden olabilmektedir (6, 29, 47). 

Konjenital kalp hastalığı olan çocuklar için disiplinler 
arası iş birliği ve iletişim ile uygulanan aile merkezli 
bakım, çocuğun bireysel ve gelişimsel ihtiyaçlarını 
karşılamaktadır (9). Bu felsefe, ailenin bilgisini 
arttırmakta ve gelişimini desteklemektedir. Aile merkezli 
bakım felsefesi, en kritik düzeyde hasta olan çocuğun 
bakımına bile uygulanabilmekte ve çocuğun ihtiyaçlarını 
karşılayacak şekilde geliştirilebilmektedir (28). Pediatri 
hemşireleri uyguladıkları aile merkezli bakım ile 
konjenital kalp hastalığı olan çocuk ve ebeveynleri 
arasındaki bağı destekleyip güçlendirmektedir. 

Ebeveynlere iyi bakmak, çocuğun ve ailenin ortak 
geleceğine yapılan bir yatırımdır (47). Konjenital kalp 
hastalığı olan çocuklara uygulanan aile merkezli bakım 
çocuk ve ailesi için umut verici bir bakım felsefesidir.
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