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Midik Ozpak A ve ark.

Engelli Cocuk Sahibi Olan Ebeveynlerin Saghkh Yasam

Bicimi Davramislarinin Incelenmesi

OZET

Amac: Engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin diger ebeveynlerden farkli birgcok
sorumluluklar1 ve problemleri mevcuttur. Calismamizin amaci tiim bu giicliiklerle
miicadele  sirasinda  kisilerin  saglikli  yasam  bicimi  davranislarinin
degerlendirilmesidir.

Gere¢ ve Yontem: Calisma 15 Nisan 2016-15 Haziran 2016 tarihleri arasinda
Ankara Yenimahalle ilgesinde bulunan bir Ozel Egitim Merkezinde ve Saghk
Bakanlig1 (S.B.) Ankara Egitim Arastirma Hastanesi Aile Hekimligi Polikliniklerinde
yiiriitiildii. Caligmamiza katilmay1 kabul eden 120 engelli gocuk sahibi birey dahil
edildi. Katilimecilara “Sosyodemografik Sorular1” ve “Saglikli Yasam Bigimi
Davranslar1 Olgegini” (SYBDO) iceren anket uygulandi. Verilerin analizi SPSS
16.00 istatistik programi ile yapildi.

Bulgular: Calismaya 59 (%49,2) erkek ve 61 (%50,8) kadin olmak iizere yaslari 26-
70 araliginda olan 120 ebeveyn dahil edildi. Katilimcilar “Engelli Cocugu Olan” 60
(%50) ve “Engelli Cocugu Olmayan” (kontrol) 60 (%50) olarak 2 gruba ayrildi.
SYBDO’nin alt faktérlerinden olan “Manevi Gelisim Faktorii’niin” skoru engelli
¢ocugu olan ebeveynlerde daha yiiksek bulundu. Katilimcilarin “Engelli Cocuk
Sahibi Olma” ile “Sigara I¢gme” durumlar1 arasinda negatif iliski oldugu saptand.
Katilimcilar arasinda “En Diisiik” oranda engelli ¢ocuk sahibi olan meslek grubu
“Saglik¢ilar” iken, “En Yiiksek” oran1 “Ev Hanimlar1” olusturdu.

Sonug: Engelli ¢ocuk sahibi olmak ebeveynlere oldukca fazla sorumluluk ve stres
yiiklemektedir. Bu grup hastalarin, birinci basamak saglik caligsanlar1 tarafindan
ruhsal ve fiziksel agcidan kapsamli degerlendirilmesi gereklidir.

Anahtar Kelimeler: Engelli Cocuk Sahibi Ebeveyn, Manevi Gelisim, SYBDO.

Investigation of Healthy Living Behaviors of Parents

with Disabled Children

ABSTRACT

Objective: Parents with disabled kids have plenty of different responsibilities and
problems. The aim of this study is healthy living style behaviour assessment of the
patients during struggling this challenge.

Methods: This study was carried out in both a special education center located in
Yenimahalle, Ankara and Familiy Health Clinic in Ankara Hospital, belong to
Ministry of Health between April 15 and June 15, 2016. For this aim, 120 disabled
kids’ persons were included into the study. A survey including sociademographic
questions and Healthy Life Behaviours Scale (HLBS) was applied to the participants.
Data were analyzed by statistical program SPSS 16.00.

Results: In this study, a total of 120 parents including 59 male (49.2%) and 61
female (50.8%) between 26 and 70 ages were included. The participants were
categorized into 2 groups which are having disabled kid 60 (50%) and having non-
disabled kid (control) 60 (50%). Score of spiritual developmental factor which is a
sub-factor of HLBS was found to be higher in disabled kids’ parents. A negative
correlation was found between the participants having disabled kids and smoking.
Among the participants, health professionals had the least number of disabled kid
and housewives had the highest number of disabled kids.

Conclusion: Having a disabled kid causes additional responsibilities and stress
burdens on the parents. Patients in this group must be checked psychologically and
physically by health workers at the curtail step.

Keywords: HLBS, Parent with Disabled Kid, Spiritual Development.
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GIiRiS

Diinya niifusunun %10’unun yani yaklasik
650 milyon kisinin engelli oldugu tahmin
edilmektedir (1). Tiirkiye’de ise engelli niifusun
toplam niifus igindeki oraninin %12,29 oldugu
belirlenmistir. Fiziksel, gorme, igitme, dil ve
konusma ile zihinsel engellilerin oran1 %2,58 iken
stiregen hastaligi olanlarin oram1 % 9,7°dir (2).
Mental ve fiziksel agidan engelli ¢ocuklar,
yasitlarina gore belirgin olarak farklilik gosteren
cocuklardir. Bu farkliliklarin getirdigi ihtiyaglarin
mevcut kosullarda karsilanamamasi nedeniyle 6zel
egitim programlarma ve konunun uzman kigi ve
kurumlarin destegine ihtiyag duyarlar (3). Engel
tirtinden bagimsiz olarak, tiim engelli ¢ocuk aileleri
bir¢ok sorunla kars1 karstyadirlar.

Engelli ¢ocuga sahip olmak; ebeveynlerin
Ozel yasamlarinda, anne baba rollerinde, sosyal
gevrelerinde,  gelecek  planlarinda,  mesleki
yasantilarinda, ailenin yapisinda ve isleyisinde,
ekonomi konularinda da biiyiik degisikliklere yol
acar (4). Bu degisiklikler ailelerin psikolojik, ailevi,
sosyal iligkiler ve maddi yonden birgok problemle
kars1 karsiya kalmalarina ve ailelerde yogun strese
yol acar. Yapilan bazi ¢alismalarda, engelli ¢cocugu
olan annelerin daha fazla aile i¢i problem
yasadiklart ve daha fazla depresif belirtiler
gosterdikleri saptanmustir (5).

Bu aragtirmanin amaci, engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin  saghigin  gelistirilmesine  yonelik
saglikli yasam bi¢imi davranislarinin belirlenmesi,
bunlarin sosyodemografik degiskenlerle iliskisinin
incelenmesi, belirlenmesidir. Bu ¢alismadan
edinilen bilgilerin engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlere
verilecek birinci basamak saglik hizmetlerinin
iceriginin belirlenmesinde ve sekillendirilmesinde
kullanilmas1 hedeflenmektedir.

MATERYAL VE METOD

Calisma, gozlemsel, analitik ve prospektif
yontemlerle; Ankara Yenimahalle ilgesinde bulunan
bir 6zel egitim merkezinde egitim gdrmekte olan
engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinden, ¢aligmaya
katilmay1 kabul edenlerin yazili onamlari alindiktan
sonra  tarafimizca cbeveynlerle yiiz  yiize
goriisiilerek anket doldurularak yiiriitilmiistiir.
Engelli ¢cocuk sahibi olmayan ebeveynler ise S.B
Ankara  Egitim ve  Arastirma  Hastanesi,
Yenimahalle Semt Poliklinigi biinyesinde yer alan
Aile Hekimligi Poliklinigi’ne bagvuran kisiler
arasindan ¢aliymaya katilmayr kabul eden
ebeveynler, aym sekilde yazili onamlar1 alindiktan
sonra tarafimizca yiiz yilize gorisiilerek anket
doldurularak c¢alismaya dahil edilmigtir. Anket
caligmamiza baslamadan 6nce S.B Ankara Egitim
ve Arastirma Hastanesi FEtik Kurulu’ndan
13.04.2016 tarih 0637 toplantt no ve 5349 numarali
onay alindi. Caligmaya engelli cocuk sahibi olan ve
olmayan 26-61 yas arasi, iletisim kurabilen, sorulari
yanitlayabilecek biligsel yeterlilige sahip ve
calismaya istekli ebeveynler dahil edildi.

Calismaya katilan  ebeveynlere  genel
sosyodemografik bilgi formu ve 52 tutum
climlesinden olusan ‘Saglikli Yasam Bicimi
Davranislar1 Olgegi I1 (SYBD) uygulandi.

Sosyodemografik bilgi formunda kisilere
sosyodemografik bilgilerin yaninda, ailenin aylik
ortalama geliri, sosyal giivencesinin olup olmadigi,
nerede yasadigi, kronik hastaliklari, diizenli spor
yapip yapmadigi, diizenli kitap okuyup okumadigi,
sigara i¢ip igmedigi, engelli gocugun yasi, gocugun
bakimi ve ihtiyaglar1 ile ilgilenen kisinin kim
oldugu, evin fiziki sartlarinin ¢ocuga uygunlugu ile
ilgili ne diistindiigii gibi bilgiler de soruldu.

SYBD o6lgegi ise, 1987 yilinda Pender’in
sagligt  gelistirme modelinden yararlanilarak,
kisinin saglikli yasam bicimi ile iliskili olarak
sagligt gelistirme davraniglarint  6lgmek  igin,
Walker ve ark. tarafindan gelistirilmis 48 soruluk
bir 6lgektir. Olgek, 1996 yilinda tekrar calisilmus,
revize edilmis ve SYBD-II 0lgegi olarak
adlandirilmigtir (6). Olgegin, 1997 yilinda Esin
tarafindan ilk versiyonun 1998’de Akg¢a ve 2008°de
Bahar ve ark. tarafindan ikinci versiyonunun
Tirkiye’de gegerliligi ve giivenirligi yapilmistir.
SYBD-II olgegi, dortlii Likert’e gore maddeler;
Higbir zaman (1 puan), Bazen (2 puan), Siksik (3
puan), Diizenli olarak (4 puan) seklinde
derecelendirilirler. En disiik puan 52, en yiiksek
puan 208'dir. Olgekten alman puanlarin yiiksekligi,
kisinin belirtilen saglik davraniglarini ne kadar
yiiksek diizeyde uyguladigini gosterir (7).

istatistiksel Analiz: Veriler, SPSS istatistik
paket programi 16.00 versiyonuna girilerek
degerlendirildi. Oncelikle ¢aliyma grubunun genel
ozellikleri, yas gruplarina dagilimi gibi 6zellikler
tanimlayict tipte analizlerle (sayi, yiizde, ortalama
ve standart sapma) ortaya kondu. Gruplar “Engelli
Cocugu Olma” ve “Engelli Cocugu Olmama”
durumuna gore belirlendi. Sonra Saglikli Yasam
Bigimi Davramslar1 Olgeginin faktér skorlarinm
ortalamasi ile total skorun ortalamasi hesaplandi.
Sonrasinda Engelli ¢ocugu olma durumu {izerine
etkili olabilecek saglikli yasam big¢imi faktorleri ve
diger faktorlerin bir aradaki etkileri ‘‘Lojistik
Regresyon” testi ile degerlendirildi. Etkili olan
faktorler belirlendikten sonra‘‘Bagimsiz Gruplarda
Ortalamalarin Karsilastirilmas: Analizi’’ (Student T
test) ve 2x2 ve RXC tablolarda Ki-Kare analizleri
ile karsilastirildi. P degeri 0.05'den diisiik olanlar
istatistiksel olarak anlamli kabul edildi.

BULGULAR

Calismaya 59 (%49,2) erkek ve 61 (%50,8)
kadin olmak tizere yaslar1 26-70 araliginda olan 120
ebeveyn dahil edildi. Katilimcilarin demografik
ozellikleri Tablo 1°de gosterilmistir. Calismaya
katilan ebeveynler engelli cocuk sahibi olan ve
olmayan (kontrol grubu) olarak iki gruba ayrildi.
Engelli ¢ocuk sahibi olan grupta 31 (%51,6) kadin
ve 29 (%48,4) erkek, kontrol grubunda 30 (%50)
kadin ve 30 (%50) erkek bulunmaktaydi. Engelli
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cocuk sahibi olan grupta ortalama yas 42,8 + 9,3
kontrol grubunda 41,5+ 7,94 idi. Engelli ¢ocuk
sahibi olan grupta 5 (%8,4) dul, 55 (%91,6) evli
bulunurken kontrol grubunda da bu sayilar sirastyla
5 (%8,4) ve 55 (%91,6) olarak bulundu.

Calismaya katilan engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin  egitim  durumuna  bakildiginda

Tablo 1. Katilimeilarin Genel Demografik Ozellikleri-1

okuryazar olmayan kisi yoktu ancak sadece
okuryazar olan 1 (%1,6), ilk-ortaokul mezunu 15
(%25), lise mezunu 13 (%21,6), iiniversite mezunu
31 (%51,6) kisi oldugu goriildii. Kontrol grubunda
ise bu rakamlar sirastyla 1 (%1,6), 11 (%18,3), 15
(%25), 33 (%55) olarak bulundu. Grupta okuryazar
olmayan kimse yoktu (Tablo 1).

Parametre Engelli cocugu olan Engelli cocugu olmayan Genel

Say1 Ort+SS/% Say1 Ort+SS/% Say1 Ort£SS/%
Yas 60 42,80 +9,300 60 41,50+ 7,941 120 56,44+ 9,161
Cinsiyet
Kadmn 31 51,6 30 50 61 50,8
Erkek 29 48,4 30 50 59 49,2
Medeni durum
Evli 55 91,6 55 91,6 110 91,6
Dul 5 8,4 5 8,4 10 8,4
Egitim durum
Okuryazar 1 1,6 1 1,6 2 1,6
llkortaokul 15 25 11 18,3 26 21,6
Lise 13 21,6 15 25 28 23,3
Universite 31 51,6 33 55 64 53,3

Engelli cocuk sahibi olan grupta ailenin
aylik geliri ortalama 3861,6 £ 3134,5 YTL iken
kontrol grubunda 4150,6 + 2387,4 YTL idi. Engelli
cocuk sahibi aileler i¢in ortalama aylik gelir
aragtirma  yapildigt  donemdeki net  asgari
iicretin(1300 YTL) yaklasik 3 kati, engelli ¢cocuk
sahibi olmayanlarin ortalama aylik geliri ise net
asgari iicretin yaklagik 3,2 kati olarak hesaplandi.

Engelli ¢ocuk sahibi grupta 11 (%]18,3)
egitim, 3 (%5) saglik, 5 (%8,3) teknik, 1 (%]1,6)
emniyet, 16 (%26,6) ev hanimi, 16 (%26,6) serbest
meslek, 1 (%1,6) hukuk ve 7 (%11,6) kisi diger

Tablo 2. Katilimcilarin Genel Demografik Ozellikleri-2

alanlarda c¢aligmaktadir. Kontrol grubunda ise 9
(%15) egitim, 12 (%20) saglik, 5 (%8,3) teknik, 4
(%6,6) ev hanimi, 14 (%23,3) serbest meslek ve 16
(%26,6) diger alanlarda ¢aligmaktadir.

Engelli ¢cocuk sahibi grupta yasadigt yer en
cok sehirde 47 (%78,3) en az kdyde 1 (%1,6)
bulunurken; kontrol grubunda da en ¢ok schirde 49
(%81,6) en az koyde 3 (%5) idi.

Engelli ¢ocuk sahibi olan grupta 15 (%25)
kisinin esi ile akrabaligi varken bu sayt kontrol
grubunda 11 (%18,3) idi (Tablo 2).

Parametre Engelli cocugu olan Engelli cocugu olmayan Genel
Say1 Ort+SS/% Say1 Ort+SS/% Say1 Ort+SS/%

Meslek

Egitim 11 18,3 9 15 20 16,6
Saglik 3 5 12 20 15 12,5
Teknik 5 8,3 5 8,3 10 83
Emniyet 1 1,6 0 0 1 0,83
Ev hanimi 16 26,6 4 6,6 20 16,6
Serbest 16 26,6 14 233 30 25
Hukuk 1 1,6 0 0 1 0,83
Diger 7 11,6 16 26,6 23 19,1
Yasadigi yer

Sehir 47 78,3 49 81,6 96 80
ilge 12 20,1 8 13,4 20 16,6
Koy 1 1,6 3 5 4 33
Akrabahk durumu

Var 15 25 11 18,3 26 21,6
Yok 45 75 49 81,7 94 78,3
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Engelli ¢ocuk sahibi olan grupta diizenli
spor yapanlarin sayist 9 (%15), kontrol grubunda
ise 10 (%16,6) idi. Diizenli kitap okuyanlarin sayis1
her iki grupta da 22 (%36,6) idi.

Katilimeilarin =~ sigara igme durumlarina
bakildiginda; engelli ¢ocuk sahibi olanlarda sigara
icenlerin sayist 15 (%25) iken kontrol grubunda bu

Tablo 3. Katilimcilarin Genel Demografik Ozellikleri-3

say1 23 (%38,3) idi.

Ebeveynlere yoneltilen ‘Evinizin fiziki
sartlarmin  ¢ocugunuz icin uygun oldugunu
diistinliyor musunuz?’ sorusuna engelli cocuk
sahibi ebeveynlerin 45’1 (%75) ‘evet’ yaniti
verirken kontrol grubunun 55’1 (%91,6) ‘evet’
yanitin1 vermistir (Tablo 3).

Parametre Engelli cocugu olan Engelli cocugu olmayan Genel
Say1 Ort+SS/% Say1 Ort+SS/% Say1 Ort£SS/%

Diizenli spor

Evet 9 15 10 16,6 19 15,8
Hayir 51 85 50 83,4 101 84,2
Diizenli kitap

Evet 22 36,6 22 36,6 44 36,6
Hayir 38 63,4 38 63,4 76 63,3
Sigara

Evet 15 25 23 38,3 38 31,6
Hayir 45 75 37 61,7 82 68,3
Evin fiziki uygunlugu

Evet 45 75 55 91,6 100 83,3
Hayir 15 25 5 8,4 20 16,6

“Engelli gocugu olma” durumu ile iliskili
olabilecek diger faktorlerin (yas, cinsiyet, meslek)
etkisi “Lojistik  Regresyon”  testi ile
degerlendirildi. Bu analiz ve yapilan alt analizler
sonucunda, Meslek, Sigara kullanma ve SYBDO

Tablo 4. Engelli Cocugu Olma Durumu ile iliskili Faktorler

deki Manevi Gelisim faktorii ile Engelli Cocugu
olma arasinda anlamli  iligkiler = bulundu.
SYBDO’deki diger faktdrler ile engelli gocuk
sahibi olma arasinda anlamli iligki saptanamadi
(Tablo 4).

B S.E. Wald df Sig. Exp(B)
Step 1(a) Yas -,059 ,033 3,198 1 ,074 ,942
Cinsiyet ,832 ,589 1,996 1 ,158 2,298
Medeni Durum ,023 ,837 ,001 1 ,978 1,024
Egitim 2,038 3 ,565
Meslek 17,218 7 ,016
Aylik Gelir ,000 ,000 ,017 1 ,898 1,000
Yasadig1 Yer 1,314 2 518
Kronik Hst Olma 1,173 ,580 4,093 1 NS 3,232
Diizenli Spor ,969 ,928 1,091 1 NS 2,636
Diizenli Kitap ,062 ,560 ,012 1 912 1,064
Sigara 1,257 ,568 4,892 1 ,027 3,515
Saglik Sorumlulugu -,164 ,118 1,922 1 ,166 ,849
Fizik Aktivite -,078 ,109 ,502 1 479 ,925
Manevi Gelisim -,255 ,126 4,081 1 ,043 175
Kisi Tliskileri ,137 ,106 1,676 1 ,195 1,147
Stres Yaniti ,026 ,135 ,036 1 ,849 1,026
Toplam ,054 ,070 ,609 1 ,435 1,056
Constant 3,649 3,380 1,165 1 ,280 38,419
Konuralp Tip Dergisi 2017;9(3):12-19 15
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Bu anlamh iligkilerin daha ayrintili
incelenmesi amaci ile anlamli ¢ikan faktorler ile
engelli cocugu olma iligkisini gdsteren rxc
tablolarda ki-kare analizi uygulandi.

Meslek grubu ile engelli g¢ocugu olma
iliskisini gosteren rxc tablolarda uygulanan ki-kare
analizi sonucunda(p=0,016) tabloda dikkatimizi
ceken c¢alismaya dahil olan saglik¢i meslek
grubunun %80 inin engelli ¢ocugu olmamasidir.
Bagka bir agidan, c¢alismaya dahil edilen engelli
cocuk sahibi 60 ebeveynden sadece 3 (%5)’l
saglikgidir.  Ayrica ev hanimlarinin = %80’inin
engelli cocuk sahibi olmast da ayni sekilde dikkat
cekicidir. Calisma grubundaki 60 engelli cocuk

sahibi ebeveynin 16 (%26,7)’st ev hanimidir. Yine
engelli cocuk sahibi ebeveynlerin 16 (%26,7)’s1
serbest meslek caligan1 iken, serbest meslek calisani
olan katilimcilarin %53,3” iiniin engelli gocugu
vardir.

Sigara igme durumu ile engelli ¢ocugu olma
iliskisini gosteren rxc tablolarda uygulanan ki-kare
analizine gore tabloda dikkatimizi ¢eken, ¢aligmaya
katilan engelli gocuk sahibi 60 kisiden 15 (%25)1,
engelli ¢cocuk sahibi olmayan 60 kisiden ise 23
(%38,3)1 sigara icmektedir. Engelli ¢ocuk sahibi
olanlarm sigara i¢me oranlar1 daha diisiiktiir (Tablo
5).

Tablo 5. Sigara icme Durumu ile Engelli Cocugu Olma iliskisi

Engelli Cocuk
Var (%) Yok Toplam (%)
(%)
Sigara Var(%) 15(25) 23(38,3) 38(100)
Y ok(%) 45(75) 37(61,6) 82(100)
Toplam (%) 60(50) 60 (50) 120(100)

SYBDO faktor skorlar1 ile engelli cocuk
sahibi olan ebeveyn gruplari arasindaki iliskiyi
Bagimsiz Gruplar Testinde arastirdik. Sonuclara
gore SYBDO’nin manevi gelisim faktorii engelli

cocuk sahibi olmak ile iliskili bulundu. SYBDO nin
diger faktorleri ve engelli cocuk sahibi olmak
arasinda anlamli bir iligki bulunamadi (Tablo 6).

Tablo 6. SYBDO’nin Alt Faktdrlerinin Engelli Cocuk Sahibi Olma fle iliskisi

Engel N Mean Std. Deviation Std. Error
Cocuk Mean
Saglik Sorumlulugu Var 60 21,2333 4,82707 ,62317
Yok 60 20,7167 4,40374 ,56852
Fizik Aktivite Var 60 15,5833 5,06999 ,65453
Yok 60 15,5333 5,71488 73779
Beslenme Var 60 21,6667 4,73954 ,61187
Yok 60 21,4667 4,16794 ,53808
Manevi Gelisim Var 60 27,1500 4,24594 ,54815
Yok 60 26,5333 4,84494 ,62548
Kisi Iliskileri Var 60 25,0833 4,13046 ,53324
Yok 60 25,8833 4,49893 ,58081
Stres Yanit1 Var 60 18,5833 3,86331 ,49875
Yok 60 18,6167 4,31824 ,65748
Toplam Var 60 129,3000 21,10370 2,72448
Yok 60 128,7500 21,00817 2,71214

Engelli cocugu olanlarin (N=60,
27.15+4.24) Manevi Geligim skorlarmin
olmayanlardan (N=60, 26.53+4.84) daha yiiksek
oldugunu goérdiik (P=0,214).

TARTISMA

Engelli ¢ocuk sahibi olmak tiim aile {iyeleri
icin stres diizeyini artiran bir durumdur. Engelli bir
bireyin toplumun diger bireylerinden farkli giinliik

bakim, egitim, saglik ihtiyaclari mevcuttur. Bu
ihtiyaglarin sonucu olarak engelli ¢ocuk sahibi olan
aileler ruhsal, sosyal ve maddi birgok problem ile
kars1 karsiyadirlar. Caligmamizda engelli cocuk
sahibi  ebeveynlerin  saglikli  yasam  bigimi
davraniglarin1  inceledik, engelli ¢ocuk sahibi
olmayan ebeveynler ile karsilastirdik. Engelli gocuk
sahibi olma ile iligkili olabilecek durumlari
arastirdik.
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Yaptigimiz g¢aligmanin sonucunda engelli
¢ocuk sahibi olma ile sigara icimi, meslek ve
SYBDO’nin manevi gelisim faktorii arasinda
anlamli iligkiler bulduk.

Bizim g¢aligmamizda sigara i¢cme ile engelli
¢ocuk sahibi olmak arasinda anlamli iliski
saptanmustir. Caligsmaya katilan engelli gocuk sahibi
ebeveynlerin %75’1 sigara igmemekteydi.

Engelli ¢gocuga sahip Ortodoks Yahudi anne
babalarim bu durumla nasil basa ¢iktigiyla ilgili
bir calismada Walsh ve ark., anne babalarin
duygusal basa c¢ikma yontemi olarak %46,2’sinin
dua etmeyi, tercih ettiklerini bulmuslardir. Yalniz
%3,7’s1 profesyonel yardim aradiklarin
belirtmislerdir. %13,7’si ¢ok zorlandiklarinda
bagirip c¢agirdiklarini, %3,7°i de agladiklarim
sOylemiglerdir. Bizim ¢alismamiza benzer olarak
icki igmek, sigara i¢gmek ya da uyusturucu
kullanmak gibi anti-sosyal basa ¢ikma yontemini
kimsenin kullanmadig tespit edilmistir (8).

Tekinarslan 2010 da yaptigi calismada
zihinsel engelliligin preterm sebeplerini kromozom
anormallikleri, annenin geg¢irmis oldugu hastaliklar
(kizamikgik, frengi, toksoplazma v.b.), alkol ve
sigara kullanimi, kursun zehirlenmesi, gegirilen
kazalar ve travmalar olarak siralamistir (9).
Literatiirde gebelikte annenin sigara i¢iminin
¢ocukta bir engelin olugmasimna yol ag¢tigin
destekleyen benzer bir¢cok g¢alisma bulunmaktadir.
Bizim calismamiz ile birlikte degerlendirildiginde
kisilerin engelli bir ¢ocuk sahibi olduktan sonra
sigaray1 bundan ders alarak biraktiklar1 sdylenebilir.

Canpolat ve arkadaslarinin  yaptiklari
calismada ebeveynlerin engelli ¢ocuk sahibi olma
karsisinda gosterdikleri duygusal tepkiler arasinda
suclulugu da saymuisglardir. Sugluluk, anne babanin
istesinden gelecekleri olduk¢a zor duygulardan
biridir. Anne babalar daha once hamilelik
doneminde alkol, sigara, ilag, uyusturucu
kullanmak gibi yaptiklart hatalar ya da diizenli
doktor  kontroline  gitmemek  gibi  yerine
getirmedikleri sorumluluklar nedeniyle g¢ocugun
yetersizligine kendilerinin sebep oldugu ve bu
sebeple de cezalandirildiklarini diisiinebilirler (10).
Bu da ailelerin engelli ¢ocuk sahibi olduktan sonra
sigara ve benzeri kotii aligkanliklar: birakmalarinda
rol oynamis olabilir. Bununla birlikte zaten engelli
olan g¢ocuklarina daha ¢ok zarar gelmesini
engelleme diisiincesi de sigara kullanimini azaltmig
olabilir.

Calismamizda ayrica engelli ¢ocuk sahibi
olma ile ebeveynlerin meslekleri ve ¢alisma
durumlar1 arasinda iliski oldugu saptanmistir.
Katilimeilar arasindaki saglik ¢alisanlarinin engelli
¢ocuk sahibi olma oranlar1 diisiik ev hanimlarinin
ise ytiksek bulunmustur.

Cangur ve ark. Diizce Ilinde Bedensel
ve/veya Zihinsel Engelli Bireylere Sahip Ailelerin
Toplumsal Yasama Katilimlarimin degerlendirildigi
¢aligsmanin sonuglarina gore engelli gocugun bakimi
ile 1ilgilenen kisilerin %85,1'1 g¢alismamaktadir.

Bireylerin %30,7'si engellilik durumu O6ncesinde
calistigin1 ancak %14,9'u engellilik durumundan
sonra da caligmaya devam ettigini belirtmislerdir
(112).

Bizim ¢alismamiza katilan ev hanimlarinin
%80’inin engelli ¢ocugu oldugu ve c¢aligmaya
katilanlarin =~ %26,6°stnin - ev hanimi  oldugu
bulunmustur.

Ayyildiz ve ark.’nin Zihinsel Engelli Cocuga
Sahip Annelerin Stresle Bas Etme Yontemlerinin
Degerlendirildigi ¢alismalarinda katilimer annelerin
%93,1 gibi yiiksek bir oranla ev hanimi olduklar1
gozlenmistir (12).

Kaner’e gore anneler geleneksel olarak
evdedir ve ¢ocugun bakimindan temelde sorumlu
olan kisidir. Ayrica, eslerine gére ¢ocuk yetistirmek
i¢in kisisel olarak daha ¢ok fedakarlikta bulunmakta
ve sorunlu ¢ocuklarina daha duyarlt
olabilmektedirler (13).

Doénmez, Bayhan ve Artan’in yaptiklarn
calismada babalar yasamlarinda bir degisiklik
olmadigini, maddi yiik ve sorumluluklarin arttigini
ifade ederken, anneler ¢cocuklarinin engel durumunu
ogrendikten sonra en fazla yasam tarzlarinin
degistigini ve sosyal iliskilerinin bittigini ifade
etmiglerdir (14). Bu kosullar icin yagam tarzi
degisikligi konusunda; Cayir ve arkadaglarinin
calismasinda, evde saglik hizmetlerinin kapsamini
ve igerigini genisletmek, kalitesini artirmak ve bu
alanda daha fazla egitimli ekipler olusturmak
gerekmekte oldugu vurgulanmustir (15).

Kaytez ve ark.’nin 2015 yilinda yaptiklar
calismada katilimcilarin %69,5’inin ¢aligmadigi ve
calismayan ailelerin aile gereksinimleri puan
ortalamalarinin  yiiksek oldugu  bulunmustur.
Ozellikle annelerin baba ve akrabalardan ailenin
isleyisi, maddi gereksinim, agiklama gereksinimi,
toplumsal  servis  gereksinimi  ve  destek
gereksinimleri alt boyutlarinda daha fazla
gereksinime sahip olduklari saptanmistir (16).

Ev hanimi olmak ile engelli ¢ocuk sahibi
olmak arasindaki iligski ev hanimi olan ebeveynlerin
egitim ve biling diizeyinin diisik olabilecegi
varsayimit ile dogum Oncesi bakimin ve takibin
zayif olabilecegi, bu nedenle daha yiiksek oran ile
engelli ¢cocuk sahibi olduklar1 sdylenebilir. Bagka
bir agidan engelli bir ¢gocuk sahibi olmanin getirdigi
sorumluluk ve bakim ihtiyacinin ¢aligan anneleri
calisma  hayatindan  uzaklastirdigi  seklinde
yorumlanabilir.

Literatiirde engelli ¢ocuk sahibi olma ile
ebeveynlerin  meslekleri  arasindaki iligkiyi
dogrudan aragtiran bir ¢aligmaya rastlanmamustir.
Ancak bizim ¢alismamizda saglik ¢alisan1 olmak ile
engelli ¢ocuk sahibi olmamak arasinda bir iligki
oldugu saptanmigtir. Bu bilgi ileride yapilacak
calismalar igin yol gosterebilir.

Calismamizda  engelli  ¢ocuk  sahibi
ebeveynlere ve kontrol grubuna SYBDO
uygulanmis, bu 6lgegin alt faktdrlerinden Manevi
Gelisim skorlarinin engelli ¢ocuk sahibi olanlarda
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daha yiiksek bulundugu goriilmiistiir.

Daha o6nce bahsedilen Walsh ve ark.’nin
yaptiklar1 c¢aligma ile anne babalarin kendilerini
destekleyecek cesitli duygusal ve sosyal basa ¢ikma
kaynaklarmi1  incelemistir.  Engelli  ¢ocuklari
diinyaya geldikten sonra anne babalarin arkadaglar,
komsular 6zellikle ¢ocuklari egitim aliyorsa okul
personeliyle  konugma  ihtiyaglarinin  arttigi
gOriilmiistiir. Anne babalarin duygusal basa ¢ikma
yontemi olarak %46,2’si  dua etmeyi, tercih
ettiklerini sOylemislerdir. Cocugun gelecegi ile
ilgili diisiinceleri soruldugunda %23’ti Allah’a
emanet ettiklerini ifade etmislerdir (8).

Treloar (maneviyat 2) engelli ve engelli
yakinlarindan olusan 30 kisi ile yaptig1 calismada
kisilerin yasadiklar1 zorluklar; manevi
miicadelelerinde, ruhsal yikimdan kurtulmalarinda,
Allah’a duyulan giiven ve Allah’a giiglii bir inangla
baglanma noktasinda katki saglamistir. Katilimcilar
engellilik nedeniyle miicadele etmek zorunda
olduklar1 zorluklara ragmen minnettar ve mutlu bir
hayat1 tercih etmiglerdir. Katilimecilarin  dini
inanglari, engelli gecirdikleri hayatlarini
anlamlandirmalarinda, bu hayatla basa
¢tkmalarinda ve diger faydali etkenleri kazanma
konusunda onlarin yasamina olumlu ydnde katki
saglamistir (17). Elde edilen sonuglar bizim
¢aligmamizla benzerlik gostermektedir.

Goren A.‘nin Down Sendromlu c¢ocuga
sahip annelerin destek ihtiyaglarinin ve destek
kaynaklarimin belirlenmesi ¢alismasina dahil olan
anneler, Ozellikle c¢ocuklarinin engelli oldugunu
ogrendikleri zaman diliminde manevi destege ve
saglikli bilgilendirilmeye ihtiyaglarinin oldugunu
belirtmislerdir. Bu bilgi ihtiyact ve manevi destek
arayistyla anneler, kendilerine bunu sunabilecek
kaynaklar aramaya yonelttiklerini ifade
etmektedirler. Bu amagla annelerin  diger
caligmalara benzer olarak cocuklari i¢in dua ettigi
ve bununla birlikte, ¢evrelerinden de dua isteme
yoluna basvurduklart goriilmiistiir (18).

Calismadan elde edilen bilgiler sonucunda,
sigaranin gebelik esnasinda teratojen oldugu bilgisi
sigaray1 biraktirma polikliniklerimize basvuran ve
henliz ¢ocuk sahibi olmamis gen¢ eriskinlere
verilen danigmanlikta, sigaray1 birakmak icin etkili
bir neden olarak kullanilabilir. Bu durum hem
sigara birakma motivasyonunu artiracak hem de

olasi bir gebelikte sigara kullaniminin 6niine
gecilmesini saglayacaktir.

Calismaya aliman engelli c¢ocuk sahibi
katilimcilar tek bir 6zel egitim merkezinde egitim
goren engelli ¢ocuklarin ebeveynleri arasindan
sec¢ilmistir. Bu durum ister istemez kisilerin benzer
sosyokiiltiirel 6zellik tagimalarina yol agabilecegi
gibi 0zel egitim alamayan engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin goz ardi edilmesine yol agabilir.

Calismaya katilan farkli meslek gruplarina
dahil olan kigi sayilarmin az olmast ve
dagilimlarinin homojen olmamasi bu konuda kesin
cikarimlar yapmayi zorlastirir.

SONUC

Calismamizda, engelli ¢ocuk  sahibi
ebeveynlerin saglikli yasam bigimi davranislarini
inceledik, engelli ¢ocuk sahibi olmayan ebeveynler
ile karsilastirdik ve engelli ¢ocuk sahibi olma ile
sigara i¢imi, meslek ve SYBDO’nin manevi gelisim
faktorii arasinda anlamli iliskiler bulduk.

Ailede engelli bir cocugun varligi hayatin
her alaninda aileler i¢in yeni sorumluluklari, korku
ve endiseleri, ruhsal ve fiziksel stresi beraberinde
getirir. Bu nedenle engelli cocuk sahibi ebeveynlere
verilecek  birinci basamak saglik  hizmetleri
esnasinda hastanin biyopsikososyal agidan tam bir
degerlendirmeye alinmasi ve hastanin ihtiyaci olan
ruhsal ve sosyal destek araglarina ulagmasinda
destek ve danisman olunmalidir.

Ozellikle ev hanimlar1 gibi sosyal hayata
daha uzak olan kisilere gebelik 6ncesi ve sonrasi
icin bilgilendirme yapilmali, bu konuda rehberlik
ve egitim c¢alismalari yapilmali, kisilerin bu
egitimlere katilimlart saglanmalidir.

Ailelerin yasaminda, durumla basa ¢ikma
stirecinde 6nemli yer tutan dini ve manevi 6gelerin
dogru tarzda kullanilmasi i¢in gerek egitim gerekse
manevi bakim hizmeti verilmesinin gerekliligi
ortaya c¢ikmistir. Bu alanlarda ki kurumlarca
ailelere verilecek manevi bakim hizmeti ile onlarin
basa ¢ikma siirecinde dogru anlamlandirma, ilahi
adalet inancinin zarar verici tarzda yorumlanmasini
engelleme, dogru sosyal destek alma ve katlanma
yasantisinin yerine sabir ve ¢dziim odakli yaklasimi
tercih etmeleri konusunda destek saglanmasi
miimkiin ve gereklidir.
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