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Ozet

Amag: Bu calismada Samsun ilinde evde saglik hizmeti ve-
rilen trakeotomili ve mekanik ventilatore bagimli ¢ocuk has-
talarin klinik Ozellikleri, bakim veren ailelerinin sosyoekono-
mik durumlar1 ve hastalik siireci ile ilgili tutumlarmm deger-
lendirilmesi amaglanmustir.

Yontem: Haziran 2015- Haziran 2019 tarihleri arasinda Sam-
sun Egitim ve Arastirma Hastanesi Evde Saglik Hizmetleri
birimine kayitli, evlerinde takip edilen trakeotomili ve mekanik
ventilatore bagimli toplam 32 cocuk hasta retrospektif olarak
degerlendirilmistir. Cocuk hastalarin ailelerine bilgi verilip sozlii
ve yazili onamlar1 alindiktan sonra 19 sorudan olusan anket formu
arastirici tarafindan ev ziyareti esnasinda ebeveynlere sorularak
dolduruldu. Anket sorulari ile gocuklarin demografik ve tibbi ve-
rileri, ailelerin sosyo-demografik ve ekonomik 6zellikleri, hastalik
stireciyle ilgili egitimleri ve psikolojik durumlari degerlendirildi.
Istatistiksel degerlendirme yiizdelik oranlar verilerek yapildi.

Bulgular: Calisma grubumuzda yaslar 1 ile 16 arasinda degisen,
19°u erkek (%59,3), 13’1 kiz (%40,6) hasta bulunmaktadir. Cocuk
hastalarin 28’1 mekanik ventilatore baglh takip edilirken, 4 ¢ocuk
hasta sadece trakeotomi ile takip edilmektedir. Kirk sekiz aylik
takip siirecinde 5 ventilatére bagimli ¢ocuk hasta vefat etmis ve
2 ¢ocuk hastanin trakeotomisi kapatilmistir. Takip edilen gocuk
hastalarimizin primer hastaliklari gruplandirildiginda 16’smimn
(%50) norolojik, 6’smin (%18,7) solunum yollar1 hastaligi, 5’inin
(%15,6) kas hastalig1 ve 5’inin de (%15,6) metabolik hastaliklari
oldugu tespit edildi. Trakeotomili ve ventilatore bagimli ¢ocuk
hastalarin bakimina evlerinde devam eden ailelerin 31’1 (%96,8)
is ve sosyal hayatlarmimn etkilendigini, biri ise etkilenmedigini
bildirdi. Ebeveynlerden baba, cocugun beklenmedik durumlarinda
ise gidemedigini, iste ise de eve gelmek zorunda kaldigini bildirdi.
Anneler ise gocugunu higbir sekilde yalniz birakamadigini, ev
disina ¢ikamadigini, aligverislerini bile cogunlukla komsularinin
yaptigi belirtti. Cocuk hastalarin tamamina annelerinin baktigi,
taburcu olmadan once annelerin 31°inin (%96,8) hastalik siireci
ve tibbi cihazlarin bakimi ve kullanimu ile ilgili egitim almalarina
ragmen kendilerini yeterli gormediklerini bildirdiler.

Sonug: Trakeotomili ve mekanik ventilatore bagimli ¢ocuklarin
hastaneye miikerrer yatislarini azaltmak, evde saglik hizmetleri
biinyesindeki ilgili saglik calisanlarina konu ile ilgili hizmet
ici egitimler vermek ve bakim veren ailelere ekonomik, sosyal
ve psikolojik destek saglamak icin genis kapsamli ¢alismalar
yapilmasina gereksinim oldugu kanaatindeyiz.

Anahtar kelimeler: Evde bakim hizmetleri, trakeotomi, mekanik
ventilasyon, ¢ocuk, hasta

Summary

Objective: The aim of this study was to evaluate the clinical character-
istics of children with tracheotomy, dependent to mechanical ventila-
tor, taking home care service, their families’ socioeconomic status and
attitudes about disease process in Samsun.

Methods: A total of 32 pediatric patients with tracheotomy dependent
to mechanical ventilation who were enrolled in the Home Health Ser-
vices Unit of Samsun Training and Research Hospital between June
2015 and June 2019 were included in the study. After the families of
the pediatric patients were informed, verbal and written consent was
obtained. The questionnaire consisting of 19 questions was filled by
asking the parents during the home visit by the researcher. Demo-
graphic and medical data of children, socio-demographic and eco-
nomic characteristics of the families, their education about the disease
process and their psychological status were evaluated by the question-
naire. Statistical evaluation was made by giving percentage rates.

Results: In our study group, there were 19 male and 13 female pa-
tients aged between 1 and 16 years. While 28 of the pediatric patients
were followed up due to mechanical ventilation, 4 pediatric patients
were followed up only by tracheotomy. During the 48-month follow-
up period, 5 ventilator-dependent pediatric patients died and the trac-
heotomy of 2 pediatric patients was closed. When the primary diseases
of our pediatric patients were grouped, 16 (50%) were neurological,
6 (18.7%) were respiratory diseases, 5 (15.6%) were muscle diseases
and 5 (15.6%) were metabolic diseases. Thirty-one (96.8%) families
with tracheotomy and/or ventilator-dependent pediatric patients who
continued their care at home reported that their work and social lives
were affected; while one family reported as not affected. It was found
that the mothers took care of all the patients and 31 (96.8%) of the
mothers stated that their education related to the disease process and
the maintenance and use of medical devices were sufficient. The fat-
hers stated that they could not go to work and even they were at work
they had to come home in unexpected situations of children. Mothers,
on the other hand, stated that they could not leave their child alone in
any way, because they could not get out of the house, their neighbors
did shopping for them. The results showed that all of the pediatric
patients were cared by mothers and 31 of the mothers (96.8%) did not
consider themselves sufficient, despite being educated on the disease
process, the care and use of medical devices, before their discharge.

Conclusion: We consider that there is a need for comprehensive
studies to reduce the repeated hospitalization of children with trac-
heotomy and mechanical ventilators, to provide in-service training to
the relevant healthcare workers within the home healthcare services;
and to provide economic, social and psychological support to the fa-
milies providing care.

Key words: Home care services, tracheotomy, mechanical ventilation,
child, patient
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Giris

Evde saglik hizmetleri genel olarak bireyin
sagligim1 korumak, yiikseltmek, yeniden sagligina
kavusturmak amaciyla saglik ve sosyal hizmetlerin
profesyonel diizeyde veya aile bireyleri tarafindan
bireyin kendi evinde veya yasadigi ortamda su-
nulmasidir.! Cocuga evde verilen saglik hizmeti
rekiirren ve uzamis hastane yatiglarini azaltmak-
ta, cocugun fiziksel, sosyal ve psikolojik gelisimi
tizerine pozitif etki saglamaktadir.!!

Cok eski bir cerrahi islem olan trakeotomi,
cocuklarda obstrilkksiyona bagli hava yolu tika-
nikliginin agilmasi, kronik hastaliklarda mekanik
ventilasyon ihtiyacinin karsilanmast ve pulmo-
ner bakim nedeniyle ag¢ilmaktadir.®’ Cocuklarda
trakeotomi endikasyonun ilk sirasinda uzamis en-
tibasyon oldugu bildirilmistir.*3! Yogun bakim
servislerinde kroniklesen hastaliklara bagli yatis-
larin uzamasi hem ekonomik kayiplara hem de
yogun bakimlarda hasta yiikiiniin artmasina neden
olmaktadir. Yogun bakimlarda durumu stabillesen
¢ocuk hastalarin bakimina ev ortaminda devam

edilmesinin avantajlar1 vardir.

Evde Mekanik Ventilasyon (EMV) uygulamasi
invaziv ya da noninvaziv (maske ile) yontemler-
le yapilabilmektedir. Maske ile ventilasyon uygu-
lamasi basit, konforlu ve komplikasyon riski az olan
yontem olmasina ragmen infantlarda ventilasyonu
garanti altina almak i¢in invaziv mekanik ventilas-
yon tercih edilmektedir.[s”]

Teknolojideki ilerlemelere bagli olarak ev tipi
mekanik ventilatorlerin devreye girmesiyle bir-
cok iilkede evde mekanik ventilatdre bagimli hasta
sayisi giderek artmaktadir.®®! Teknolojiye bagiml
cocuklarin ailelerinin bilgi, teknik ve tibbi bakimda
yeterli olmadiklar1 ve fiziksel, ruhsal yonden sikinti
yasadiklar1 saptanmistir. Tibbi bakimlar1 karmasik
olan c¢ocuklarin evde bakimlarinin aileye olan
maliyetinin, 6zellikle de tek ebeveynli veya diisiik
gelirli ailelerde 6nemli bir stres kaynagi oldu-
gu gosterilmistir.'*!'] Trakeotomi uygulanan gocuk

prevalansi artmistir, ama direkt olarak trakeotomi

komplikasyonlarina bagli oliimler ¢ok nadirdir.
Trakeotomi ile iligkili mortalite %0,5-3 arasinda
degismektedir. Oliimlerin primer hastaliklardan ve
ozellikle kiigiikk hastalarda (bir yas alti) norolo-
jik ve ndromuskiiler hastaliklardan kaynaklandig:
distiiniilmektedir.['>14

Bu ¢alismanin amaci1 Samsun ilinde evde saglik
hizmeti verilen trakeotomili ve mekanik venti-
latore (MV) bagimli ¢cocuk hastalarin klinik 6zel-
likleri, bakim veren ailelerinin ise sosyal, ekono-
mik, psikolojik durumlar1 ve hastalik siireci ile ilgili

tutumlarini degerlendirmektir.

Gerec¢ ve Yontem

Bu calisma Haziran 2015 — Haziran 2019 tarih-
leri arasinda ¢esitli hastaliklardan dolay1 evlerinde
trakeotomili ve ventilatore bagimli yasayan ¢ocuk
hastalarin tibbi yonden, ailelerinin ise sosyal, ekono-
mik, psikolojik yonden degerlendirmesini igeren
retrospektif bir ¢aligmadir. Caligma i¢in Saglik Bi-
limleri Universitesi Samsun Egitim ve Arastirma

Hastanesi Etik Kurulu’ndan onay alinmaistir.

Cocuk hastalara teshis konulduktan ve akut te-
davileri yapildiktan sonra ilgili kliniklerce trakeoto-
mili ve ventilatére bagimh sekilde tedavilerine de-
vam edilmesine karar verildiginde, ihtiyaclar1 olan
teknik makineler ve sarflar tedarik edildikten sonar,
ailelerine hastanede teorik ve hasta basi (pratik) ge-

rekli egitimler verilip taburcu edilmislerdir.

Trakeotomili ve ventilatdre bagimli ¢ocuk has-
talarin hastaneden taburcu edildikten sonra Evde
Saglik Hizmetleri Birimi’ne bildirimleri yapilmis ve
ortalama 26,9 ay (en az bir ay, en ¢ok 48 ay) takip
edilmiglerdir. Haziran 2015 yilinda Samsun Saglik
Miidiirligii Evde Saglik Hizmetleri Birimi’nin 13’1
trakeotomili ventilatore bagimli, 2’si trakeotomili
olan toplam 15 ¢ocuk hastayi takibi ile baglayan sii-
re¢ Haziran 2019°da 23’ii trakeotomili ventilatore
bagimli, ikisi trakeotomili toplam 25 hastanin ta-
kip edilmesi siireciyle devam etmektedir. Yaklasik
48 aylik takip siirecinde 5 trakeotomili ventilatore
bagimli ¢ocuk hasta Slmiistiir. Cocuk hastalardan
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ikisinin trakeotomisi kapatilirken, trakeotomi agi-
lan iki yeni hasta takibe alinmistir. Caligma siire-
cinde 28 hasta trakeotomili ve ventilatore bagimli,
4 cocuk hasta ise trakeotomili olarak takip edilmis-
tir. Takip edilen 32 ¢ocuk hastanin ailelerine telefon
ile ulasilarak 19 sorudan olusan anket calismasi
hakkinda bilgi verildi ve s6zlii onamlarina binaen

ev ziyaretleri yapildi.

Evde yapilan goriismede ailenin yazili onami
alinarak anket formu dolduruldu. Anket sorulari
ile cocuklarin demografik ve tibbi verileri, ailelerin
sosyo-demografik ve ekonomik &zellikleri, hastalik
siireciyle ilgili egitimleri ve psikolojik durumlari
degerlendirildi. Istatistiksel degerlendirme yiizde-
lik oranlar verilerek yapildi.

Bulgular

Calismaya dahil edilen ¢ocuklarin ortalama yasi
4,8 (en az 1, en ¢ok 16) yildi. Cocuk hastalarin
20’sinin (%62,5) 1-4 yas grubunda, 8’inin (%25) 5-9
yas grubunda ve 4’liniin (%12,5) ise 10 yas ve iize-
rinde oldugu goriildi. Cinsiyet dagiliminda 19’u-
nun (%59,4) erkek, 13’iniin (%40,6) kiz oldugu
saptandi (Tablo 1).

Trakeotomili ve ventilatore bagimli ¢cocuk has-
talarin primer hastaliklar1 gruplandirildiginda, 16°s1-
nin (%50) noérolojik, 6’sinin (%18,75) solunum
yollar1 hastaligi, 5’inin (%15,6) kas hastaligi, 5°i-
nin (%15,6) metabolik hastaliklar1 oldugu goriildii
(Grafik 1).

Calismamiz siiresince toplamda takip edilen

Tablo 1. Trakeotomili ve ventilatére bagiml gocuk
hastalarin yas ve cinsiyet dagilimlari

I N K

Yas 1-4 20 62,5
5-9 8 25

10 ve Uzeri 4 12,5

Cinsiyet Kiz 13 40,6

Erkek 19 59,4

Toplam 32 100

32 cocuk hastanin primer hastaliklar1 ve Haziran
2019 tarihi itibari ile son durumlar1 Tablo 2’de

Ozetlenmigtir.

Calismamizda takip edilen trakeotomili ve
ventilatdre bagimli ¢ocuk hasta sayisinin Haziran
2015 tarihinde 13 oldugu, Haziran 2019 tarihinde
ise 23’¢ yikseldigi goriildii. Sadece trakeotomili
cocuk hasta sayisinin ise Haziran 2015°de 2 oldu-
gu, Haziran 2019°da ise yine 2 oldugu tespit edil-
di. Calismamiz siirecinde 5 ventilatdre bagli ¢cocuk
Olmiis ve 2 trakeotomili ¢ocuk hastanin trakeotomisi
kapatilmistir (Grafik 2).

Ailelerde
10’unun (%31,2) o6zel sektdrde caligtigi, 9’unun
(%28) is¢i, 6’smin (%18,8) serbest meslek, 3’{iniin
(%9,4) ciftgi, 2’sinin (%6,2) issiz ve 2’sinin de
(%6,2) memur oldugu goriildii. Annelerin egitim
durumu, 20 anne (%62,5) ilkdgretim, 8 anne (%25)

ortadgretim ve 4 anne(%12,5) ise {iniversite me-

babalarin meslegine bakildiginda,

zunuydu. Ailelerin aylik gelirlerinin ise, 6’sinin
(%18,8) 2.000 TL’den daha az, 16’sinin (%50)
2.001-3.000 TL arasinda, 8’inin (%25) 3.001-4.000
TL arasinda ve 2’sininde (%6,2) 4.001 TL ve iize-
rinde oldugu 6grenildi. Hasta ¢ocuklarin ikamet et-
tigi evlerin 21 (%65,6) olguda kendilerine ait oldu-

m Norolojik hastaliklar

16%
Solunum yollari
hastaliklari
o)
15% Kas hastaligi
19% Metabolik hastaliklar

Grafik 1. Trakeotomili ve ventilatére bagimli ¢ocuk
hastalarin hastalik gruplari.

30
20 Trakeotomili
10 M Ventilatére bagimh

2015 2019

Grafik 2. Trakeotomili ve ventilatére bagimli ¢ocuk
hastalarin 2015 ve 2019 rakamlari.

Mehel DM. ve ark | Evde saglik hizmeti alan trakeotomili ve mekanik ventilatére bagimli cocuklarin degerlendirilmesi



Tablo 2. Trakeotomili ve/veya ventilatére bagimh gcocuk hastalarin primer hastaliklari ve
Haziran 2019’daki son durumlari

Hastalik adi Trakeotomili ve ventilatore bagimli
Ex

Takipli Acik Kapatildi
1 Koanal atrezi Kapatildi
2 Epilepsi Kapatildi
3 Akondroplazi Acik
4 Meningomyelosel Acik
5 Kanavan hastaligi Ex
6 Walker sendromu Ex
7 Primer kas hastaligi Ex
8 Epilepsi Ex
9 Epilepsi+MMR Ex
10 Charge sendromu Takipli
1 Solunum yetmezligi Takipli
12 Beyin timoru Takipli
13 Kas hastaligi Takipli
14 Konjenital anomali Takipli
15 Kas hastalig Takipli
16 Konjenital hastalik Takipli
17 Rohhad sendromu Takipli
18 Gaucher hastalig Takipli
19 Hurler sendromu Takipli
20 Kas hastaligi Takipli
21 Mikrosefali Takipli
22 Serebral palsi Takipli
23 Serebral palsi Takipli
24 Metabolik hastalik Takipli
25 Cocuk felci Takipli
26 Konjenital hastalik Takipli
27 Kas hastaligi Takipli
28 Metabolik hastalik Takipli
29 Mikrosefali Takipli
30 Hidrosefali+MMR Takipli
31 Anoksik beyin Takipli
32 West sendromu Takipli
Toplam 23 5 2 2
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gu, 11 (%34,4) olguda ise kiralik evde kaldiklar
saptandi. Hasta c¢ocuklarin 26’smin (%81,3) kal-
diklar1 odalarin kendilerine ait olmadigi, 6’sinin
(%18.,7) ise kendilerine ait odada kaldiklar1 be-
lirlendi. durumunun 21

Evlerin fiziki olguda

(%65,6) hastaligina ugun olmadigi, 11 olguda
(%34,4) ise uygun ortam oldugu kanisina va-
rildi. Ailelerin hasta ¢ocuklarinin bakimi igin ay-
lik en az 300 TL, en fazla ise 901 TL iizerinde

harcama yaptiklari belirlendi (Tablo 3).

Trakeotomili ve ventilatore bagimli ¢ocuk has-

talarin ailelerine hastalik siireci ve tibbi cihazlarin

Tablo 3. Trakeotomili ve ventilatéore bagimhi ¢cocuk
hastalarin ailelerinin sosyo-demografik ve ekonomik
ozelliklerine gore dagilimi

I N

Baba meslegi Ozel sektdr 10(%31,2)
isci 9(%28,1)
Serbest meslek 6(%18,8)
Ciftci 3(%9,4)
issiz 2(%6,2)
Memur 2(%6,2)
Annenin egitim durumu  ilkégretim 20(%62,5)
Ortadgretim 8(%25)
Universite 4(%12,5)
Aylik gelir 2000 Tl’den az 6(%18,8)
2.001-3.000TL 16(%50)
3.001-4.000 TL 8(%25)
4.001TL ve Uzeri 2(%6,2)
ikamet edilen ev Kendilerine ait 21(%65,6)
Kiralik 11(%34,4)
Evde hastaya ait oda Var 6(%18,7)
bulunma durumu Yok 26(%81,3)
Evin fiziki durumunun Evet 11(%34,4)
hastaliga uygunlugu Hayir 21(%65,6)
Hasta bakimi igin 300-600 8(%25)
harcanan aylik para 601-900 14(%43.7)
miktari
901 ve uzeri 10(%31,3)
Toplam 32(%100)

kullanim1 ile ilgili hastaneden ayrilmadan once
egitim verilme durumuna, 31 aile (%96.,8) evet
cevabi1 verirken sadece 1 aile (%3,2) hayir cevabi
verdi. Taburculuk siirecinde ve sonrasinda aile-
lerin tamaminda hastalifin ve cihazlarin yoneti-
mi ile alakali endiselerinin oldugu saptandi. Has-
ta ¢ocuklarin bakimini istlenen kisilerin olgularin
tamaminda anneler oldugu, 1 vakada yardimci ba-
kict oldugu ve 3 olguda ise biiyiik annelerin destek
oldugu tespit edildi.

Takip edilen 32 vakada yalmizca 3 (%9,4)
ailenin bakim aylhig1 almadigi, diger 29 ailenin
(%90,6) ise bakim aylig1 aldig1 6grenildi. Trake-
otomili ve ventilatére bagimli ¢ocuk hastalarin
bakimina evlerinde devam eden ailelerin 31’1
(%96,8) is ve sosyal hayatlarinin etkilendigini, 1
aile (%3,2) ise etkilenmedigini bildirdi. Ebeveyn-
lerden baba, ¢ocugun beklenmedik durumlarinda
ise gidemedigini, iste ise de eve gelmek zorunda
kaldigini bildirdi.

Anneler ise ¢ocugunu higbir sekilde yalniz bi-
rakamadigini, ev disina ¢ikamadigini, aligverigle-
rini bile ¢ogunlukla komsularinin yaptigini belirt-
ti. Ailelerin tibbi cihaz ve sarflarin Sosyal Giiven-
lik Kurumu’nca karsilanma oranlarint %96,8°1 bil-
digini, %3,2’si ise bilmedigini belirtti. Mekanik
ventilatdr kullanan ailelerin higbiri cihazlarina pe-
riyodik bakim yaptirmadigim sdyledi. Cocuk has-
talarin yillik yogun bakima yatis sayilar1 1 ile 10
arasinda degismekte, yilda ortalama 2,9 yatisin ya-
pildig1 tespit edildi. Acil durumlarda ve kontrol-
lerde ambulans ile transporta, ailelerden 6’s1
(%18,7) sorun yasadigini, 24’1 (%81,3) ise sorun
yasamadigini bildirdi (Tablo 4).

Tartisma

Evde mekanik ventilasyon uygulamasi basta
gelismis iilkeler olmak iizere tiim diinyada gittikce
yayginlasan bir uygulamadir. Ingiltere’de yapilan
bir caligmada 1990 yilinda EMV bagiml takip
edilen ¢ocuk sayis1 35 iken, bu saymin 2008 yilinda
933’e ulastig1 bildirilmistir.' Samsun ilinde evde
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saglik hizmetlerinin takibinde 2015 yilinda sadece
13 EMV bagimli ve 2 trakeotomili ¢ocuk hasta bu-
lunurken, Haziran 2019’da bu rakam 23 EMV
bagimli, 2 trakeotomili olmak {izere toplam 25 ¢o-
cuk hasta sayisina yiikseldigi tespit edildi.

Palfrey ve ark. %41°i MV bagiml olan, top-
lamda 117 g¢ocuk hastay1 degerlendirdikleri galis-
malarinda hastalarin %31,3’liniin konjenital ano-
malili, %27,3’nilin organ yetmezlikli, %16’nin pe-
rinatal donem kaynakli, %13,3’niin norolojik has-
talikli, %12’sinin Megalocornea-mental retardas-
yon sendromu (MMR) hastalarindan olustugunu bil-
dirmislerdir.l'>! Calismamizda vakalarin %50’sinin
norolojik, %18,8’inin solunum yollar1 hastaligi,
%15,6’sinin metabolik hastaliklar ve %15,6’sinin

da kas hastaligi oldugu goriildii.

Evde saglik siirecinde kompleks hastalara acil
durumlarda miidahale edecek egitimli kisilerin

olmamas1 veya ailenin egitilememesi durumunda

hastalarin tedavisinde sorunlar olabilecegi, kri-
tik durumlarda geri doniisii olmayan sonuglara yol
acacagl Dbildirilmektedir.'"”'8 Ailelerin genellikle
teknik ve tibbi bilgi yoniinden eksik olmalarindan
dolay1 fiziksel ve psikolojik sikintilar yasadiklari
bildirilmistir.['”! Benzer sekilde 31 aile hastanede
hastalik siireci ve tibbi cihaz kullanimiyla ilgili
kendilerine saglik c¢alisanlar1 tarafindan bilgi-
lendirme yapildigini, bir hafta boyunca uzmanlar
tarafindan egitime tabii tutulduklarini ifade etmele-
rine ragmen yine de ailelerin tamaminin hastane-
den taburcu olduktan sonra hastalik bakim siire-
cinde ve tibbi cihazlarin kullanimu ile ilgili korku

ve endise yasadiklar1 belirlendi.

Calisma yasamina kadinlarin aktif katilimin-
dan sonra bakima muhta¢ bireylerin bakiminda
aile bireylerinin yerini belirli {icret karsiliginda
calisan bakicilar ya da kurumsal bakim personel-
leri almaktadir. Ayar ve ark. % evde bakilan ¢o-

cuk hastalarin bakimi ile ilgilenen birincil kisinin

Tablo 4. Trakeotomili ve ventilatéore bagimh ¢ocuk hastalarin ailelerinin hastalik siireci ile ilgili egitimleri,

sosyal ve psikolojik durumlari

Evet/ n (%)
Hayir

Aileye hastalik sureci ve tibbi cihazlarla ilgili hastanede egitim verilme durumu

Taburculuk sonrasi hasta ¢ocuk ve cihazlarla ilgili ailenin endise yasama durumu

Hasta ¢ocuklarin bakim slirecini Ustlenen Kisi

Bakim ayhgi alma durumu

Cocuk hastalarin ailelerinin is ve sosyal yasamini etkileme durumu

Aileler tibbi cihaz ve sarflarin Sosyal Guvenlik Kurumu’'nca karsilanma oranlarini bilme durumu

Ailelerin mevcut tibbi cihazlarin periyodik bakimini yaptirma durumu

Aileler acil durumda ambulans ile hastaneye transportta sorun yasama durumu

Evet 31(%96,8)
Hayir 1(%3,2)
Evet 32(%100)
Hayir 0
Anne 31(%96,8)
Diger 1(%3,2)
Aliyor 29(%90,6)
Almiyor 3(%9,4)
Evet 31(%96,8)
Hayir 1(%3,2)
Evet 31(%96,8)
Hayir 1(%3,2)
Evet 0
Hayir 32(%100)
Evet 6(%18,7)
Hayir 26(%81,3)

Tirkiye Aile Hekimligi Dergisi | Turkish Journal of Family Practice | Cilt 24 | Say1 1 | 2020




(%95,2) anneler oldugunu, %4,8’inin ise Tlcretli
bakicilar oldugunu bildirmisglerdir. Calismamiza da-
hil olan 32 hastanin tamamina anneleri tarafindan
bakildig1 ve sadece bir annenin yardimcisi oldu-
gu belirlendi.

Evde saglik hizmetlerinin yoklugu tiim ailenin
sagliginin hasar gormesiyle sonuglanabilir.*" En-
gelli ¢ocuga sahip olan annelerde somatik yakin-
malar, depresyon ve anksiyete bozuklugu gibi ruh-
sal sorunlarin engelli cocuga sahip olmayan anne-
lere gore daha sik goriildigt bildirilmektedir.*?
Calismamizdaki ailelerin  %96,8’inde ¢ocuklarin
hastaliklarinin is ve sosyal hayatlarini olumsuz
yonde etkiledigini belirtirken, 1 aile ise (%3,2) o-
lumsuz etkilemedigini bildirdi.

Tibbi teknolojiye bagimli hastalarin evde ba-
kimin1 yapabilecek nitelikte 24 saat hizmet vere-
bilecek hemsire veya doktorun olmamasi nedeni
ile bu hastalarin evde bakiminda ciddi sorunlar ya-
sanmakta ve komplikasyonlarla yogun bakimlara
tekrar bagvurmaktadirlar.! Yogun bakimdan sta-
bil olarak eve gonderilen, tibb1 teknolojiye bagim-
I1 hastalarin tedavi ve bakimi, yogun bakim ekibi
ve evde saglik hizmetini yiiriiten ekibin isbirligi
ile yuriatiilmelidir.!*¥

Calismamizda ¢ocuk hastalarin yillik yogun ba-
kimda yatis sayilar1 1 ile 10 arasinda degismekte,
ortalama yilda 2,9 kez yatiglar1 yapilmaktadir. Ca-
lismamizda ailelerin 26’s1 (%81,3) ¢ocuklarinin acil
durumlarda veya kontrollerde ambulans ile hasta-
neye transportunda zorluk yasamadiklar: bildirdi.

Calismamizin retrospektif olmasi, tek merkezli
olmasi, hasta sayisinin az olmasi ve takip siiresinin

azlhig1 kisithliklaridir.

Sonuc¢

Evde saglik hizmetlerinin iilkemizdeki ge¢mi-
si kisa olmasina ragmen Ozverili ¢aligmalar neti-
cesinde iyi noktalara gelmistir. EMV bagimli ¢o-
cuk tibbi tedavileri ve bakimlar1 evde saglik hiz-
metlerinin onerileri dogrultusunda aileleri tara-
findan verilmektedir. Trakeotomili ve mekanik
ventilatore bagimli ¢ocuklarin hastaneye miiker-
rer yatislarin1 azaltmak, evde saglik hizmetleri
biinyesindeki ilgili saglik g¢alisanlarina konu ile
ilgili hizmet i¢i egitimler vermek ve bakim ve-
ren ailelere ekonomik, sosyal ve psikolojik des-
tek saglamak icin genis kapsamli ¢aligmalar ya-

pilmasina gereksinim oldugu kanaatindeyiz.

Mehel DM. ve ark | Evde saglik hizmeti alan trakeotomili ve mekanik ventilatére bagimli gocuklarin degerlendirilmesi



11.

14.

Kaynaklar

American Medical Association-American Academy of Home
Care Physicians. Medical management of the home care pa-
tient. Annual Report; 2004.

Mc Kenzie M. Chemotherapy standards for hospital in the
home: how useful? Australian Journal of Advanced Nursing
2000;17(4):8-13.

Trachsel D, Hammer J. Indications for tracheostomy in chil-
dren. Paediatr Respir Rev 2006;7:162-8.

Atmaca S, Bayraktar C, Asilioglu N, Kalkan G, Ozsoy Z. Pedi-
atric tracheotomy: 3-year experience at a tertiary care center
with 54 children. Turk J Pediatr 2011;53:537-40.

Butnaru CS, Colreavy MP, Ayari S, Froehlich P. Tracheotomy
in children: evolution in indications. Int J Pediatr Otorhi-
nolaryngol 2006;70:115-9.

Fauroux B, Boffa C, Desguerre I, Estournet B, Trang H. Long-
term noninvasive mechanical ventilation for children at home:
a national survey. Pediatr Pulmonol 2003;35:119-25.

Ottonello G, Ferrari I, Pirroddi IM, et al. Home mechanical
ventilation in children: retrospective survey of a pediatric pop-
ulation. Pediatr Int 2007;49:801-5.

Lloyd-Owen SJ, Donaldson GC, Ambrosino N, et al. Patterns
of home mechanical use in Europe: results from the Eurovent
survey. Eur Respir J 2005;25(6):1025-31.

Garner DJ, Berlowitz DJ, Douglas J, et al. Home mechanical venti-
lation in Australia and New Zealand. Eur Respir J 2013;41:39-45.

O’Brien ME, Wegner CB. Rearing the child who is technol-
ogy dependent: perceptions of parents and home care nurses.
J Spec Pediatr Nurs 2002;7(1):7-15.

Quint RD, Chesterman E, Crain L, Winkleby M, Boyce T.
Home care for ventilator dependent children. Psychosocial im-
pact on the family. American Journal of Diseases in Children
1990;144(11):1238-41.

Berry JG, Graham RJ, Roberson DW, et al. Patient characteris-
tics associated with in-hospital mortality in children following
tracheotomy. Arch Dis Child 2010;95:703-10.

Zenk J, Fyrmpas G, Zimmermann T, Koch M, Constantinidis J,
Iro H. Tracheostomy in young patients: indications and long-
termoutcome. Eur Arch Otorhinolaryngol 2009;266:705-11.

Carr MM, Poje CP, Kingston L, Kielma D, Heard C. Com-
plications in
2001;111:1925-8.

pediatric  tracheostomies. Laryngoscope

Palfrey JS, Sofis LA, Davidson EJ, Liu J, Freeman L, Ganz ML.
The pediatric alliance for coordinated care: evaluation of a med-
ical home model. Pediatrics 2004;113:1507-15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

Wallis C, Paton JY, Beaton S, Jardine E. Children on long-
term ventilatory support: 10 years of progress. Arch Dis Child
2011;96:998-1002.

Aksoy H, Kahveci R, Sencan I, Kasim I, Ozkara A. Evde
bakim hizmetlerine genel bakis ve Tirkiye’deki mevcut du-
rum. Turk Med J 2015;7(2):162-8.

Ayar G, Sahin S, Uysal Yazict M, Giindiiz RC, Yakut HI,
Demirel F. Cocuk hastalarda evde bakim hizmetlerinin
degerlendirilmesi. Cocuk Hastaliklari

2015;1:12-7.

Tiirkiye Dergisi

Noyes J. The impact of knowing your child is critically ill:
a qualitative study of mother’s experiences. Journal of Ad-
vanced Nursing 1999;29(2):427-35.

Yilmaz M, Sametoglu F, Akmese G, Tak A, Yagbasan B,
Gokeay S. Saglik hizmetlerinin alternatif bir sunum sekli olan
evde hasta bakimi. istanbul Med J 2010;11;125-32.

Kohlen C, Beler J, Danzer G. ‘A small piece of normal life’.
A qualitative study on health care for chronically ill children in
homecare. Pflege 1999;12:309-14.

Seltzer MM, Greenberg JS, Floyd FJ, Pettee Y, Hong J. Life
course impacts of parenting a child with a disability. Am J
Ment Retard 2001;106(3):265-86.

Diizkaya SD, Bozkurt G. Yogun bakim hastasinin evde bakimi.
Yogun Bakim Hemsireligi Dergisi 2012;16(1):21-8.

Elias ER, Murphy NA. Home care of children and youth with
complex health care needs and technology dependencies.
Pediatrics 2012;129:996-1005.

Gelis tarihi: 22/10/2019
Kabul tarihi: 18/02/2020
Online yayin tarihi: 25/03/2020

Cikar cakismasi:
Herhangi bir ¢ikar ¢atigsmasi yoktur.

Iletisim adresi:
Dursun Mehmet Mehel,
e-posta: oktormehel@gmail.com

Tiirkiye Aile Hekimligi Dergisi | Turkish Journal of Family Practice | Cilt 24 | Sayi 1 | 2020




