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FiZIKSEL ENGELLI COCUK VE AILESININ EVDE BAKIM GEREKSINIMI

Burcu AYKANAT GIRGIN? Serap BALCI?

OZET

Cesitli hastaliklar, kazalar, travmalar, tiimorler veya dogumsal anomaliler sonucu, kas ve iskelet
sisteminde fonksiyon kaybi yasayan ¢ocuklara fiziksel engelli ya da ortopedik engelli ¢ocuk denilmektedir.
Ekstremitelerinde, hareket zorlugu, sekil bozuklugu, kas gii¢siizliigii, kemik hastaligi olanlar, felgliler, serebral
palsi, spastikler ve sipina bifida olanlar fiziksel engelli ¢ocuk olarak kabul edilmektedir. Fiziksel engelli
cocuklarin, kendilerinden beklenen bir¢ok aktiviteyi yapamiyor olmalari, giinlilk yasam aktivitelerini bagimsiz
gergeklestirememeleri, ebeveynlerine bagimli olmalart ve sosyal yasam sinirliliklari ¢ocuklarda kendini ise
yaramaz hissetme, kendini yetersiz hissetme, anksiyete, depresyon, yalmzlik gibi olumsuz duygularla
sonuclanmaktadir. Engellilik hem c¢ocugun hem de ebeveynlerinin fiziksel, duygusal, sosyal yonden
etkilenmelerine ve gesitli problemlere maruz kalmalarina neden olur. Evde bakim hizmetlerinin iilkemizde aktif
olmayisi, engelli ¢ocuk ve ebeveynlerinin problemlerinin ¢6ziimiinde basarisiz olmalarina ve problemlerin
giderek artmasina neden olmaktadir. Ulkemizde mental ve duyusal engelli gocuk ve ailelere yonelik arastirmalar
var olmasina ragmen, fiziksel engelli ¢ocuklarin evde bakim gereksinimlerini ve yasadiklari problemleri
inceleyen arastirmalar sinirlidir. Bu makalede fiziksel engelli ¢ocuklarin evde bakim gereksinimleri ve bakim
vericilerin engelli ¢ocugun bakimi nedeniyle yasadig: fiziksel, duygusal, sosyal sorunlar literatiir dogrultusunda

tartisilacaktir.
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HOME CARE NEEDS OF THE PHYSICALLY DISABLED CHILDREN AND
THEIR FAMILIES

ABSTRACT

Children who have musculoskeletal loss of function due to several diseases, accidents, trauma, tumors or
congenital abnormalities is called physically disabled or orthopedically handicapped child. Children who have
lack of motion, deformity, muscle weakness, bone disease, paralysis for their extremities, with cerebral palsy,
spastic and spina bifida are accepted physically disabled children. Physically disabled children cannot do many
activities, cannot perform daily living activities independently, dependent on their parents and have limitations
for social life results negative emotions such as feeling useless, feeling inadequate, anxiety, depression and
loneliness. Disability is not only effects the child but also affects the family and relatives about physical,
emotional, social aspects, causes various problems for their life. The lack of active home care services in our
country provide the basis that health problems increase exponentially and being unsuccessful of children with
disabilities and their families in the solution of all these problems. There are studies for families and children
with mental and sensory disabilities in our country but research is limited that examine physically disabled
children’s’ problems and needs for home care. In this article, the home care needs of children with physical
disabilities and physical, emotional, social problems of caregivers due to care of children with physical

disabilities will be discussed in accordance with the literature.

Key Words: Home Care, Family, Child, Physical Disabled.
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GIRIS

Engellilik, bir hasar veya sakatlik sonucunda, bireyin yas, cinsiyet, sosyal ve kiiltiirel
durumuna gore kendinden yapmasi beklenen aktiviteleri 6nleyen ve sinirlayan olumsuz bir
durumdur (1).

Cesitli hastaliklar, kazalar, travmalar, timorler veya dogumsal anomaliler sonucu, kas
ve iskelet sistemi fonksiyonlarinda yasayan bireylere fiziksel engelli ya da ortopedik engelli
denilmektedir (2,3). “Ekstremitelerinde hareket etme zorlugu, sekil bozuklugu, kas
giicstizliigii, kemik hastaligi olanlar, felgliler, serebral palsi, spastikler ve sipina bifida olanlar
bu grup iginde kabul edilmektedir”(3,4). Ulkemizde yaklasik 187.200 fiziksel engelli gocugun
oldugu, bu engellerin %24 iinlin dogustan, %73,5’inin daha sonra ortaya ¢iktig1, %2,5’inin ise
nedeninin bilinmedigi bildirilmektedir (3,5).

“Fiziksel engelli ¢ocuklarin, kendilerinden beklenen birgok aktiviteyi yapamiyor
olmalari, ¢ocugun giinlilk yasam aktivitelerini bagimsiz ger¢eklestirememesi, ebeveynlerine
bagimli olmalar1 ve sosyal yasam sinirliliklart ¢ocuklarda; kendini ise yaramaz ve yetersiz
hissetme, anksiyete, depresyon, yalnizlik gibi olumsuz duygularla sonu¢lanmaktadir” (6).
Engellilik hem ¢ocugun hem de ebeveynlerinin fiziksel, duygusal, sosyal yonden
etkilenmelerine ve g¢esitli problemlere maruz kalmalarma neden olur. Cocugun saglik
sorunlar i¢in harcanan mali giderler ailenin ekonomik giicliik yasamalarina yol agmakta (7, 8,
9), cevrenin tutumu ile yilizlesmekten kaginma ve hayal kirikligina bagli ebeveynler
kendilerini izole etmekte (9), engelli ¢ocugun bakimi, sorumluluk paylasimi gibi nedenlerle
aile i¢i catigmalar yasanmaktadir (7, 9).

“Ulkemizde evde bakim sisteminin aktif olmayis1, engelli gocugun ve ebeveynlerinin
yukarida sozii edilen problemlerinin ¢6ziimiinde yalniz kalmalaria ve problemlerin giderek
artmasina neden olmaktadir” (9). Ulkemizde fiziksel engelli cocuklarin yasadiklari
problemleri ve evde bakim gereksinimlerini inceleyen arastirmalar sinirhdir (3, 10). Bu
makalede fiziksel engelli cocuklarin evde bakim gereksinimleri ve bakim vericilerin engelli
cocugun bakimi nedeniyle yasadigi fiziksel, duygusal, sosyal sorunlar literatiir dogrultusunda

tartisilacaktir.

I. Fiziksel Engelli Cocuklarin Fiziksel Problemleri ve Bakim Gereksinimleri
Fiziksel engeller genellikle kronik sorunlardir ve ¢ocugun fiziksel aktivitelerini kisitlar.

Serebral Palsi, dogumdan sonra ilk birka¢ yil iginde belirlenen, dogum Oncesi, sirasi veya
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sonrasinda herhangi bir nedene bagli olarak beynin hasar gérmesi sonucu olusan motor bir
bozukluktur (3, 11). Hastalarda motor bozukluklarin yani sira, duyusal bozukluklar, mental
reterdasyon, konusma geriligi, 6z bakim yetersizligi, agiz ve dis problemleri de goriilmektedir
(12, 13, 14, 15, 16).

Serebral palsili ¢ocugun kas toniisiindeki degisiklikler gocugun sirt {istii pozisyonda
yatirildiginda kalga ve alt ekstremitelerin ige dogru ¢ekilmesine neden olur. Kas toniistindeki
problemler ¢igneme, yutma ve konusma becerilerini de olumsuz yonde etkileyerek biiylime ve
gelismede gecikmeye ve ¢ocuklarin kendilerini ifade etmelerinde sorun yagamalarina neden
olmaktadir (17). Serebral palsi kas gerginligine yol acarak cocugun enerji ihtiyacini
arttirmakta, ¢ocuklarda hareketsizlige bagl olarak konstipasyon sorunu goriilmektedir (18).
Bu nedenle gocuklarda, kas giiciinii ve eklem fonksiyonlarin1 korumak igin diizenli olarak
pasif ve aktif egzersizler yaptirilmali, ¢ocugun ¢igneme ve yutma problemlerini gbz Oniine
alarak beslenme uzmani tarafindan sivi ve yumusak besinler verilerek enerji gereksinimi
karsilanmali, biiyiime ve gelismesi desteklenmelidir” (17). Fizyoterapinin yan1 sira konusma
terapisi, psikolojik destek, anormal ekstremite postiiriinii diizeltmek i¢in atelleme, eklem
kontraktiir ve sekil bozukluklarini Onlemek ic¢in ise ortopedik cerrahi yontemleri
kullanilmalidir (17, 18).

Miiskiiler distrofi, nedeni heniiz bilinmeyen biyokimyasal bir bozukluk nedeniyle
kaslarda giigsiizliik ve atrofiye yol acan bir hastaliktir (19). Cocuk 3-4 yasina geldiginde
kaslarda giigsiizlik belirmeye baglar. En sik goriilen baslangic semptomlar1 yliriimede
bozulma, 6rdek gibi yiiriiyiis, sik diismeler, yasitlarina gore hareketlerde geri kalmadir. Cocuk
ayaga kalkmak i¢in Once yiizilkoyun pozisyona gelir, ellerini ve dizlerini kendine ¢eker,
sadece elleri ve ayaklar yerde kalacak sekilde kendisini yukari iter (18). Hastalik ilerleyicidir
ve on yi1l i¢inde ¢ocuk yiirlime yetenegini kaybeder, tekerlekli sandalyeye bagimli olur, lordoz
ve cesitli kontraktiirlerin gelisimi sonucu yataga bagimli hale gelir. Cocukta fiziksel
aktivitenin azalmasi nedeniyle obezite; solunum kaslarimin etkilenmesi sonucunda solunum
yolu enfeksiyonlari ve pnémoni meydana gelir (17). Miiskiiler distrofili ¢ocuklarda haraket
becerisini arttirmak i¢in kontraktiir ve sekil bozuklugu gelisimini 6nleyici aktif fizik tedavi ve
mekanik destek saglanmali, hareketsizlik nedeniyle olusabilecek obeziteyi onlemek igin
kaloriden diisiik ve proteinden zengin diyet onerilmeli, ciddi kas zayiflig1 varsa ¢ocuk igin

Ozel olarak tasarlanmig govde ceketleri, kemerleri ve dik oturmayi destekleyici tekerlekli
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sandalye kullanilarak skolyoz onlenmelidir (17, 18). Ayrica diizenli bir sekilde oksiirme ve
derin nefes alma egzersizleri yaptirilmali ve postural drenaj uygulanmalidir (16, 19).

Spina Bifida, intrauterin hayatin 3. ve 4. haftalarinda kendiliginden kapanmas1 gereken
noral tiipiin kapanmamasindan kaynaklanir (18). En sik rastlanan ve etkileri en yogun goriilen
bi¢imi sinir kokleri ve spinal kord bilesenlerinin etkilendigi meningomyeloseldir. Bu
anomalide alt ekstremitelerdeki duyu kaybina bagli bebegin bacaklarini haraket ettirememesi,
sfinkter kontroliiniin kaybina bagli idrar ve gaita inkontinansi sorunlari, omutga ve alt
ekstremite deformiteleri, ve eklem kontraktiirleri yaygindir. (17, 20). “Ortopedik deformiteler
cocukluk cagindan baslayarak eriskin doneme kadar, cocugun giin i¢inde yaptig1
aktivitelerini, enerji kontroliinii ve hareket yetenegini olumsuz yonde etkiler. Spina bifidali
cocuklarin zeka diizeyleri normal olmakla birlikte hidrosefali gelisen c¢ocuklar tedavi
edilmedigi takdirde zeka geriligi problemi yasayabilir (20). Alt ekstremitelerdeki motor
fonksiyon kayb1 nedeniyle ¢ocuga diizenli olarak pasif egzersizler uygulanmalidir. Cocugun
idrar kagirmasi nedeni ile gluteal bdlge deri biitiinliigiinde bozulma ve enfeksiyon gelisebilir
(17). Bu ¢ocuklarda, mesane tam olarak bosaltilamadigi i¢in idrar akimi1 daha yavas olabilir ve
bu ¢ocugun bobrek problemleri yasamasina neden olabilir (17).

Fiziksel engel grubunu olusturan hastaliklardan bir digeri omurilik yaralanmalaridir.
Omurilik yaralanmasiin etkileri bireysel farkliliklar gdstermekle birlikte, cocugu giinliik
yasam aktivitelerinde bagimli hale getiren, hareket sinirliliklart nedeniyle kas giigsiizliigii ve
kontraktiirleri olusturan 6nemli bir saglik sorunudur. Ortopedik oziirler, egzersiz ve ortezlerle
azaltilmaya calisgilmali, fizik tedavi ile mevcut hareket fonksiyonlari korunmali ve
gelistirilmelidir (21).

Bu hastaliklar incelendiginde fiziksel engelli ¢cocuklarin evde bakim gereksinimlerinin
oldukea fazla oldugu goriilmektedir. Fiziksel engelli ¢ocuklar tizerinde yapilan ¢aligmalarda
yukarida belirtilen problemlerin yani sira; ¢ocuklarin bagimsiz giyinemedigi, tuvalet
ihtiyacin1 yalniz gideremedigi (15, 22), bagimsiz yiiriiyemedigi (15, 16), bagimsiz yemek
yiyemedigi, banyo yapamadigi, merdiven inip ¢ikamadigi, sandalyede oturup kalkamadigi (9),
isitme, gorme ve konusma problemlerinin oldugu (15, 22), engel dis1 kronik saglik
sorunlarinin oldugu ve ¢gogunlugunu da epilepsinin olusturdugu belirtilmistir (23).

Tiim bu sorunlar goéz Oniinde bulunduruldugunda, bu g¢ocuklarin evde bakiminda
profesyonel bir ekibin ve ailenin is birligi yapmalar1 gercegi ortaya ¢ikmaktadir. Basta cocuk

hastaliklart uzmani, ¢ocuk nérologu ve evde bakim hemsiresi olmak tizere fizik tedavi
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uzmani, konugma terapisti, ortopedist, solunum terapisti tedavi ekibi i¢cinde yer almalidir.
Erken tan1 konulup saglik profesyonellerinin is birligi yaptigi bir tedaviye baslanmadigi

takdirde cocugun saglik sorunlart ve bu dogrultuda bakim gereksinimleri artacaktir (10).

II. Fiziksel Engelli Cocuklarin Duygusal, Sosyal Problemleri ve Bakim
Gereksinimleri

Cocugun fiziksel engeli nedeniyle yasadig1 saglik problemleri beraberinde duygusal ve
sosyal problemleri de getirmektedir. Engelli ¢ocuklarin 6z bakim gereksinimlerini tek basina
karsilayamamasi, ebeveynlerine Ozellikle de annelerine olan bagimliliklarinin artmasina,
anneden ayrilmada giicliik yasamalarina, diisiik benlik saygisina yol agmaktadir (6, 24, 25).
Cocuklarin yasindan beklenen birgok aktiviteyi yapamiyor olmalart ve buna duyulan 6zlem
duygusal durumlarini bozarak hirgin, igine kapanik (6), mutsuz, kendine giivensiz, utangag
olmalarma neden olmaktadir (9). Fiziksel engel disaridan goriinebilir hale geldiginde ise
cocukta utang, insanlardan ¢ekinme, saglikli yasitlarina kars1 6fke ve diismanlik hissetme gibi
duygular ortaya ¢ikmaktadir (6).

Engelli ¢ocuklarda sik rastlanan diger bir sorun ise okula gidememektir. Ozdinger
(2002) 103 noéromiiskiiler hastaligt olan g¢ocuklar lizerinde yaptigir ¢alismada cocuklarin
%23,6’sm1n okula gidemedigini, %65,5’inin dnceleri gitmis ancak saglik sorunlari nedeniyle
arastirma sirasinda gidemedigini bildirmistir (22). Ayni arastirmada, ¢ocuklarin %24,3 {iniin
yagsitlariyla yeterli etkilesimde bulunamadigi, %27,2’sinin ise yasitlar ile iligkilerine devam
edemedigi, %50,5’inin sinema ve tiyatroya gidemedigi, %45,5’inin davet, parti gibi
organizasyonlara katilmada gii¢lik yasadigi bulunmustur (22). Kilig¢ (2009) 201 fiziksel
engelli ¢cocuk ve bakim vericisi lizerinde yaptig1 arastirmada, ¢ocuklarin %97,8’inin okula
gidemedigini, %32,5’inin engeli nedeniyle akranlarindan uzak durdugunu, %85,5’inin
arkadas edinme ve devam ettirmede giicliik yasadigini, %84,9’unun yeni ortamlara uyum
saglamada ve aktivitelere katilmada gii¢liik yasadigini, %95,3 iiniin yalnizca aileleri ile oyun
oynadigii saptamistir (9). Okula baslama c¢ocuklarin sosyallestigi, yeni arkadasliklarin
kuruldugu bir donemdir. Okul donemi, aym1 zamanda engelli ¢ocugun benlik kavramini
olusturdugu bir dénemdir. Cocugun bu donemde basarili ve iiretken olmasit da benligini
gelistirir. Ancak cevreden dislanan, alay edilen engelli ¢ocuk uyum sorunlar1 yasayarak
kendisi gibi olmayan saglikli ¢ocuklara kars1 kiskancglik, 6fke hisseder ve asagilik duygusuna
kapilir (6).
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Bu sorunlar géz oniinde bulundurularak evde bakim hizmeti veren saglik ekibi, fiziksel
engelli cocuklarin ebeveynlerine olan bagimliliklarini azaltmali, 6z bakim aktivitelerindeki
becerilerini arttirarak g¢ocugun kendine olan giiven duygusunu gelistirmeli, fiziksel engeli
nedeniyle yasitlar1 ile etkili iletisim kuramayan g¢ocuklarin zihinsel aktiviteler ile aktif
olmasini, ¢ocugun daha ¢ok evinde sosyal etkinlikler gerceklestirmesini ve benzer engellerli
olan ¢ocuk ve ebeveynlerin etkilesimini saglamalidir (10). Cocugun sosyallesmesini saglamak
amactiyla konusma terapileri, ev programlari, ¢ocuk oyun odalarinda ¢alismalar saglanmali,
tiyatro, gezi dilizenlenmeli, ¢ocugun el becerilerini gelistirerek kendine olan giivenini
arttirmak amaciyla rekreasyonel faaliyetler yapilmali, psikolojik problemler gésteren ¢ocuklar

psikolog destegi almalidir (26).

III. Fiziksel Engelli Cocuklarin Ailelerinin Fiziksel Problemleri ve Bakim
Gereksinimleri

Engelli ¢ocugun bakiminin yillar siirmesi, ebeveynlerin engelli ¢cocugun taginmasi ve
bakimi i¢in gii¢ sarf etmeleri ve sik sik uykusuz kalmalar siirekli yorgun hissetmelerine, bel
ve sirt agrilar1 yasamalarina yol agmaktadir (27). Literatiirde fiziksel engelli ¢ocuklarin bakim
vericilerinde, yorgunluk, kol ve boyun agrilari, bel fitig1, migren, hipertansiyon, tlser, tirtiker
gibi fiziksel sorunlarin olustugu belirlenmistir (9). Bu konunun incelendigi bagka bir
arastirmada da, noromiiskiiler hastaliga sahip ¢ocuk ebeveynlerinin % 85,4’tiniin yukarida
bahsedilen fiziksel sikayetleri yasadiklari belirtilmistir (22). Kili¢ 6 yas ve {lizeri fiziksel
engelli ¢ocuklarin bakim vericilerinin daha yiiksek diizeyde fiziksel sorun yasadigini, cocugun
bagimsiz gergeklestiremedigi aktivite sayisi arttikca yukarida sozii edilen saglik sorunlarinin
daha fazla yasandigini saptamistir. Bu nedenle ¢ocuklarin 6z bakim becerilerini gelistirmenin
yani sira ev ortaminda ebeveynleri dinlendirici tedavi olanaklarinin da bakim plani iginde yer

almasi gerekmektedir (9, 10).

IV. Fiziksel Engelli Cocuklarin Ailelerinin Duygusal, Sosyal Problemleri ve Bakim
Gereksinimleri

Cocuk sahibi olmak ailelerin yagaminda doniim noktasidir. Ebeveynlerin oncelikli
beklentisi normal ve saglikli cocuklara sahip olmaktir. Cocugun engelinin 6grenildigi ilk
andan itibaren aile travma yasar ve sok, sucluluk, suclama, inkar, yogun keder ve kizginlik

gibi yogun duygular yasar (28,29,30). Aileler, yasadiklari bu yogun duygularin yani sira,
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fiziksel ve zihinsel gelisim geriligi yasayabilen ¢ocuklarinin gerek egitim gerekse bakim
gereksinimlerini karsilamakta sorun yasarlar (31). Engelli ¢ocuga sahip anneler {izerinde
yapilmis ¢alismalarda, annelerin ¢evrelerinde yasanan mutsuzluk ve bebegin engelli
olmasindan kendilerini sugladigi ve benlik saygilarinin diisiik oldugu belirtilmistir (9).

Engelli cocuk, belli gelisim alanlar1 acisindan yetersizlikten etkilenmis olmasindan
dolay1 ebeveynlerine bagimlidir. Bu durum aile i¢in siirekli basa ¢ikma gerektiren bir stres
kaynagidir. Babalarla karsilagtirildiginda annelerin, ¢ocugunun 6z bakim aktivitelerinin
cogunu Ustlendikleri bildirilmektedir (32). Bu durum annelerin kendilerine ve diger
cocuklarina yeterince zaman ayiramamalar1 ve sosyal yasam aktivitelerinin kisitlanmasi ile
sonuclanmaktadir (9). “Kahriman ve Bayat arastirmalarinda engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin %28,3’liniin akrabalar1, %26,7’sinin de komsulari ile iliskilerinin olumsuz
yonde etkilendigini belirtmislerdir” (33).

Aktas fiziksel engelli cocuk ve ailelerinin evde bakim gereksinimlerini belirlemek
amactyla yaptig1 sistematik incelemede, engelli ¢ocuk ailelerinin %30-78,1’inin ulagim
sorunlarinin oldugunu, %9,8-74,1°1 i¢in oyun alanlarinin eksikligi oldugunu, %71,1’inin ise
kamuya agik binalar1 kullanmada zorluk yasadiklarmi belirtmistir (10). Fiziksel engelli
cocugun ebeveynleri, ¢ocugun eglenmesi i¢in tasarlanan oyun parklari, sinemalar, toplu
tasima araclart vb. gibi kamuya acik alan ve tasitlarin, engelliler igin uygun olmamasi
nedeniyle bu alanlart kullanmakta zorluk yasamaktadirlar. Bu durum ¢ocugun ve
ebeveynlerinin sokaga c¢ikmalarimi Onleyerek sosyal izolasyon yasamalarina katida
bulunmaktadir (10). Ayni arastirmada ailelerin anksiyete ve depresyon puanlarinin yiiksek
oldugu, %25,3-50,0’sinin gelecegine endiseli baktig1 belirtilmistir. Yapilan bazi
arastirmalarda da engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin depresyon puanlar1 saglikli ¢ocuga sahip
ebeveynlerle kiyaslandiginda daha yiiksek bulunmustur (34, 35). Ozsenol ve ark.
caligmalarinda engelli cocuk ebeveynlerinin yasadiklar1 isyan duygusu ile %31,7’sinde 6fke
duygusunun yogun oldugunu bildirmistir (7).

Literatiirde engelli ¢ocuk ailelerinde gerginlik, ¢atisma ve bosanmalarin sik gorildiigi
belirtilmektedir. Tartisma konular1 hastaligin nedenleri, ¢ocuga en iyi nasil bakilacagi veya
sorumluluklarin dagilimi olmaktadir (9). Kahriman ve Bayat (2008) ebeveynlerin %40’ 1nin
evlilik baglarinin etkilendigini, eslerin %58,3"linilin karsilikl sinirli ve huzursuz, %16,7’sinin

ise suclayict bir tavir takindiklarini ifade etmislerdir (32). Engelli ¢ocuga sahip olmak
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ebeveynlerin is yasantisini da olumsuz etkileyerek dogrudan ekonomik sorunlara zemin
hazirlayabilmektedir (9, 22, 33).

Tim bu sorunlar goz Oniine alindiginda, evde bakim hizmetleri ile aile ¢ocugun
hastalig1 hakkinda bilgilendirilmeli, psikolog ve hemsireden alacaklar1 profesyonel destek ile
stresle etkili bas etme, 6fke kontrolii davraniglar1 kazandirilmalidir. “Engelli ¢ocuklarin giin
icindeki bakimlarinin iicret talep edilmeden gergeklestirilmesi, evde bakim ekibinin i¢inde yer
alan saglik personelinin bu hizmetleri desteklemesi, ebeveynin is yasantisinin kesintiye
ugramamasi ve dolayisiyla maddi giigliiklerin azaltilmasi, ebeveynlerin akrabalar1 ve sosyal
cevreleri ile daha kaliteli vakit gegirmeleri, ebeveyn destek grubu ve akrabalarin verdigi

duygusal destek ailelerin yasam kalitelerini arttiracaktir” (10).

V. Fiziksel Engelli Cocuk ve Ailesinin Evde Bakiminda Hemsirenin Rolii

Evde bakim, bireylerin saglik sorunlarmin hastanede yatig1 gerektirmedigi durumlarda,
uygun ortam saglanarak, hastaliklarin erken dénemde tani, tedavi ve rehabilitasyonunun,
bireylerin saglik egitimlerinin profesyonel kisi, kurum ve kuruluslar tarafindan bireyin evinde
gerceklestirilmesidir (36).

Engelli ¢ocuklar giinliik yasam aktivitelerini bagimsiz gerceklestirebilmeleri i¢in gerekli
olan konugma, yiirlime, solunum, beslenme gibi en Onemli aktiviteleri kendi baglarina
gergeklestirirken sorunlar yasamaktadir (37). Evde bakim hizmetleri, engelli ¢ocugun 6z
bakim aktivitelerini gliclendirerek hastaneye tekrar bagvurmasini ve yatmasin1 6nlemekte ve
cocugun evde bakim hizmeti gereksinimini azaltmayr amaclamaktadir (38). Evde bakim
hemsiresi, cocugun fiziksel engeli dogrultusunda fizik tedavi, konugsma terapisi, solunum
terapisti, pediatrist, cocuk nérologu, psikolog, sosyal hizmet uzmani arasinda bakimi
planlama ve koordine etme roliinii iistlenmelidir.

Hemsire engeli nedeniyle ¢ocuk ve ailenin egitimini desteklemeli (22), ¢ocugun engel
durumu, yetersizlik diizeyi, cocugun 6z bakim becerilerini gelistirme aktiviteleri konusunda
ebeveynlerin bilgi eksikliklerini gidermeli (38), psikolog ile igbirligi yaparak, engelli ¢ocuk ve
ailelerine stresle etkili bas etme ve Ofke kontrolii davranislarin1 kazandirmali, ailenin keder
stirecindeki duygularin1 serbestce ifade etmelerine izin vermeli, ebeveyn destek gruplarina
katilimlarin1  saglayarak problem ¢6zme becerilerini arttirmali, ebeveynlerin maddi
sorunlardan kaynaklanan stresle etkili bas etmelerini saglamak igin aileyi ekonomik olarak

destek alabilecekleri kuruluslara yonlendirmelidir.
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