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OZET

T.C.
KARAMANOGLU MEHMETBEY UNIVERSITESI
SAGLIK BIiLIMLERI ENSTITUSU

Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Aile Giiclendirme Diizeyleri ve
Etkileyen Faktorler

Funda iNONU YALIM

Hemsirelik Ana Bilim Dah
Cocuk Saghg: ve Hastaliklar1 Hemsireligi Program

YUKSEK LISANS TEZi / KARAMAN-2025

Bu ¢alisma engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin aile giliglendirme diizeyleri ve etkileyen
faktorleri belirlemek amaciyla kesitsel tipte yapildi. Aragtirmanin 6rneklemini engelli cocugu olan 401
ebeveyn olusturdu. Veriler, Haziran 2021- Mart 2022 tarihlerinde Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu ve
Aile Giiglendirme Olgegi ile toplandi. Veriler istatistik programinda dogrusal regresyon analizi,
varyans analizi ANOVA, bagimsiz 6rneklem t test ile analiz edildi. Anlamlilik diizeyi p<0.05 alindi.

Ebeveynlerin %60,3’i anne, %81,5’i evliydi. %88.8’nin sosyal giivencesinin oldugu,
%81,3’niin esi ile akraba olmadigi, %3,2’sinin devletten yardim aldig1, %91’ nin gelecek kaygisi vardi.
Aile giiclendirme 6lgegi puan ortalamasi 95,54+20,61 bulundu. Aile giiclendirme diizeyini etkileyen
faktorler; ¢ocugun yasadigi kisi, ebeveyn egitim ve gelir durumu, esin bakima destegi, tekrar ¢ocuk
isteme durumu, psikiyatrik hastalik i¢in ilag kullamimi, gelecek kaygisi, sugluluk duygusu,
ogrendiginde sok yasama, aile iliskilerinde bozulma, tedavi ettirmede, 6zel araglar1 kullanmada ve
cocugun davranislarini kontrol etmede zorluk, becerileri 6grenme konusunda bilgi gereksinimi, es ile
gorev paylasiminda zorluk ve iliskinin olumsuz etkilenmesi, diger c¢ocuklara yeterli ilgiyi
gosterememe diisiincesi, engelli ¢ocukla ilgili yasal haklar hakkinda bilgi diizeyi olarak bulundu
(p<0.05).

Sonug olarak ebeveynlerin aile giliclendirme diizeylerini etkileyen bir¢ok faktdr tespit edildi.
Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin aile giigliiligii diisiik bulundu. Saglik profesyonelleri, engelli cocuk
ebeveynlerine kapsamli aile giiglendirme programlar1 uygulayarak bu programlarin etkinligini
degerlendirebilir.

Anahtar Sozciikler: Aile giiclendirme 6lgegi; Ebeveyn; Engelli cocuk
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SUMMARY

REPUBLIC of TURKEY
KARAMANOGLU MEHMETBEY UNIVERSITY
HEALTH SCIENCES INSTITUTE

Family Empowerment Levels of Parents with Disabled Children and
Affecting Factors

Funda iNONU YALIM

Department of Nursing
Child Health and Diseases Nursing Program

MASTER THESIS / KARAMAN-2025

This cross-sectional study was conducted to determine the family empowerment levels of
parents with disabled children and the factors affecting them. The sample of the study consisted of
401 parents with disabled children. Data were collected between March 2021-June 2022 with Child
and Parent Information Form and Family Empowerment Scale. The data were analyzed with
independent sample t test, analysis of variance ANOVA linear regression analysis at p<0.05
significance level.

Parents were 60,3% mothers, 81,5% were married. 88,8 % had social security, 81,3% were
not related to their spouses, 3,2% received help from the state, 91% had future anxiety. The mean total
score of the scale was 95,4+20,61. Family empowerment level was found to be affected by the
following factors: child's residence, parental education, income, spouse's support for care, desire to
have another child, use of medication for psychiatric illness, anxiety about the future, feeling of guilt,
experiencing shock when learned, deterioration in family relationships, difficulty in getting treatment,
using special tools and controlling the child's behaviors, need for information about learning skills,
difficulty in sharing tasks with the spouse and negative effects on the relationship, thought of not
being able to show sufficient interest in other children, and level of knowledge about legal rights
related to the disabled child (p<0.05).

As a result, many factors affecting family empowerment levels were identified. Parents of
children with disabilities were found to have lower family resilience. Health professionals should
implement comprehensive family empowerment programs for parents of children with disabilities.

Keywords: Disabled child; Family empowerment scale; Parent



1. GIRIS

Anne, baba ve ¢ocuktan olusan aile toplum i¢indeki en kiigiik birliktir. Aile
sosyal bir yapidir. Toplumda ¢esitli islevsel gorevleri mevcuttur. Cocuk ise aile i¢in
soyun devami ve gelecegin garantisi olarak kabul edilmektedir. Aile yapisi kendi
icerisinde ¢esitli beklentiler barindirir. Cocuk sahibi olmak bu beklentilerin basinda
gelir. Toplum incelendiginde ¢ocuk sahibi olmak, yasam igerisinde en 6nemli doniim
noktalarindan biridir (Coskun ve Akkas, 2009). Her anne ve baba hamilelik siirecinin
basindan dogum anina kadar hastaliklardan uzak bir ¢ocuk sahibi olmak ve saglikli
sekilde yetistirmek arzusu igerisindedirler (Koksal ve Kabasakal, 2012). Cocugun
saglikli veya sagliksiz aileye katilmasi aile igerisindeki gorevlerin yeniden

dagitilmasina ve yeni sorumluluklarin eklenmesine sebep olur (Uyaroglu ve Bodur,
2009).

Literatiir engelli ailelerinin genel olarak yasam kalitelerinin diistiigiinii, sosyal
destek ve bas etme mekanizmalarina duyduklart gereksinim arttifini ortaya
koymaktadir (Ozmen ve Cetinkaya, 2012; Balik¢i, 2019; Citil ve Dogan, 2019).
Strece hazir olmamak, sorumluluklarin artmasi ve aile igerisindeki rollerin
degismesi, aile dinamiklerinin alagsagi olmasi ebeveynlerin degisimle basa ¢ikma
giicligii yasamasina neden olur (Balikg1, 2019). Ebeveynlerin negatif bakis agisi
sadece kendilerini degil engelli ¢ocugu ve diger aile fertlerini de etkilemektedir. Kisir
dongiiye giren ebeveynlerin topluma uyum yetenegi giderek azalmaktadir. Ailelerin
kabullenme siiresi hizlandik¢a kendileri i¢in doyum saglayacak eylemleri edinmeleri
ivmelenmektedir. Ebeveynler yeni hayatlarina uyum saglamak ve hayatlarina yon
verebilmek i¢in destege ihtiyag duyarlar (Heiman, 2002). Zaman i¢inde biriken
duygusal yiikler sonucunda Kkriz yonetememe gibi istenmeyen problemler
dogmaktadir (Raina ve ark., 2005; Ercan ve ark., 2019). Engelli ¢ocuga sahip
olacagini 6grenen ebeveynler olayin saskinligr ile davranislarini kontrol edemez ve
nasil hareket edeceklerini bilemezler. Engelin hayatlarin1 ne dlciide etkileyecegini,
engelli ¢cocuga sahip olmanin getirdigi yasal haklarin neler oldugunu, toplumsal
desteklerden ne Olgiide yararlanabilecekleri gibi bilmedikleri bir¢ok konu ile
kendilerini bas basa bulurlar. Bilinmezlik denizinde kaybolan ebeveynlere yasamin
her alaninda destek olunmalidir. Engellilik ile merak ettikleri konularda yanit
alabilecekleri uzmanlarin varligt ebeveynlerin siireci kabullenme ve uyum

yeteneklerini artiracaktir (Buran ve ark., 2009; Ozen, 2013).



Cocuklarin engelliligini kendilerine dayatilan degismez bir kader olarak
algilayan ebeveynlerin bu siiregte destek stratejilerine ihtiyaglari artmaktadir (Han ve
ark., 2018). Engelli cocuk yetistirirken ebeveynlerin aile i¢i isbirligine, benzer
profildeki ailelerle gecirilen zamana, yakin ¢evresinden sosyal destege, konuyla ilgili
uzman ve yerel yonetimlerin destegine gereksinimi artmaktadir (Koren ve ark.,
1992). Giiglendirme uygulamalari ile ebeveynlerin yasamlarina dair kontrol gii¢leri
anlamli bir boyut kazanir (Erbay, 2019). Yiiksek aile gigliliigii dayaniklilik ve
ozgiivenle iligkiliyken diisiik aile giligliiliigii ¢aresizlik duygusu iletir ve umutsuzluk,
bagimlilikla iliskilidir (Zimmerman, 2000). Yiiksek aile giicliiliigiinde ebeveynlerin
tedaviye katilimlari, ebeveyn ve cocuk iliskilerinin iyiligi, engelli ¢ocugun okul
basarist ve giiven duygular artarken stresleri ve engelli cocugun gostermis oldugu

davranis problemleri azalir (Chacko ve ark., 2009).

Engellilerin ve ailelerinin gii¢lendirilmesi, siirdiiriilebilir kalkinma planlarinin
hedefleri arasinda biiylik bir 6neme sahiptir. Bu baglamda aile giiglendirilmesinin
zorunlulugu konusunda artan bir anlayis olmasina ragmen iilkemizde engelli
ebeveynine dair sinirli miidahaleler vardir (Erten, 2019). Tiirkiye’de yaklasik 20 yil
kadar once sosyal devlet kapsaminda giiclendirme ile ilgili projeler gelistirilmeye ve
yenilenmeye baslamistir. Bu g¢alisma sonucunda aile giiclendirme 6lgegi ile aile
giicliiliiglinii niceliksel olarak belirleyebilmek, ailelerin giiclendirme diizeyine etki
eden faktorleri belirleyerek ailelere ihtiya¢ duyduklari konularda destegi arttirmak,
engelli cocuk ebeveynlerinin egitim programlarina referans olabilmek, aile giicliligi
ile iligkili faktorleri belirleyebilmek ve engelli cocuk ebeveynlerine verilecek birinci

basamak saglik hizmetlerine kilavuz olmak hedeflenmektedir.
1.1. Engellilik Kavram

Engellilik, zihinsel veya bedensel anlamda bireyin faaliyetlerini kisitlayan ve
yagsamu siirdiiren aktiviteleri tam anlamiyla yerine getirememe durumudur. Engel ise;
engelli bireyin toplum ile etkilesiminde beklenen performansi gosterememesi
sonucunda karsi Karsiya kalabilecegi problemleri ifade etmektedir (Koca, 2010).
Engellilik ile ilgili bu ifadeler masaya yatirildiginda engelliligi tek bir olguya
dayandirmak olanaksizdir. Engellilik, medikal olarak tanimlandiginda engelligin
muhtaclik, sorun ve topluma yiik olarak goriilmesine sebep olmaktadir (Ayaydin,

2015; Balikg1, 2019). Sosyal olarak tanimlandiginda engellilik hastalik olarak degil
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farklilik olarak tanimlanir ve engelli bireyin toplumsallasmasindaki yiikiin
hafifletilmesine deginilir (Unal, 2018). Biyopsikososyal olarak tanimlandiginda
engelliligin sadece tibbi boyutu degil biyolojik, psikolojik ve sosyal etkilesimi goz

Oniine alinarak standart dilini olusturmak amaclanir (Deniz, 2018).

Engellilik, sadece engelli kisiyi degil tiim aile tiyelerini etkiler. Hatta bu
siirlamayla kalmayan engellilik kavrami toplum tizerinde de aksiyonlara sebep olur.
Toplumun refahi i¢in engellilik meselesi derinden irdelenmelidir. Engellilik
meselesinin etki ettigi alan distiniildiigiinde tizerinde kafa yorulmasi gereken dnemli

bir konu halini almaktadir (Savasg Sandalct, 2002).

1.1.1. Engelliligin tanim

Bir hayli zaman sakatlik arastirmalarinin beseri bilimlerden ¢ok tip bilimlerin
is sahast oldugu kanaatine varilmistir. Sakatlik, sadece kisinin kendisini ilgilendiren
mesele olarak ele alinmistir. Meseleyi yok edebilecek muhtemel sorumlunun saglik
profesyonelleri oldugu diisiiniilmiistiir. Sonu¢ olarak, sakatlik {izerine yapilan
arastirmalar ve toplumsal hareketler, tibbi perspektifle yogunlasan giiglii karsi

duruslar sergilemistir (Bezmez ve ark., 2011).

Tirk Dil Kurumu’na gore engelli “dogustan veya sonradan herhangi bir
nedenle bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal veya sosyal yeteneklerini cesitli
derecelerde kaybetmis, toplumsal yasama uyum saglama ve giinliik gereksinimlerini
karsilama giigliikleri ¢eken kimse” olarak tanimlamaktadir (Anonim, 2022).
Ulkemizde Temmuz 2005 tarihinde Resmi Gazete ’de yayimlanarak yiiriirliige girmis
olan 5378 sayili Engelliler Hakkinda Kanun’un 3. maddesinde engelli; “dogustan
veya sonradan herhangi bir hastalik veya kaza sonucu bedensel, zihinsel, ruhsal,
duygusal ve sosyal yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle normal
yasamin gereklerine uymama durumunda olup; korunma, bakim, rehabilitasyon,
danigsmanlik ve destek hizmetlerine ihtiyact olan kisi” olarak tanimlanmaktadir
(Anonim, 2005). Birlesmis Milletler Engelli Kisilerin Haklar1 Bildirisinin 1.
maddesinde engelli; “normal bir kisinin kisisel ya da sosyal yasantilarinda kendi
kendisine yapmasi gereken isleri, bedensel ya da ruhsal yeteneklerindeki kalitimsal

ya da sonradan olma herhangi bir noksanlik sonucu yapamayanlar sakattir” seklinde



tanimlanmaktadir (Anonim, 1999). Toplumdaki bir¢ok bireyin yapabildigi birtakim

hareket ve davranislar1 gergeklestirmedeki gerilik engelliligin en yalin ifadesidir.

1.1.2. Engelliligin nedenleri

Engelliligin sebeplerini olus zamanina gore incelemek daha iyi sonuglar

dogurmaktadir.

Dogum oOncesi donemde engelliligin nedenleri asagidaki gibi siralanabilir

(Aktiirk, 2012; Yavuz, 2016);

2005);

Dogumsal problemler

Kalitsal problemler

Kan bagi evliligi

Kan tipi uyumsuzlugu

Ila¢ kullanimi

Zararl aligkanliklar (sigara, alkol, madde vb)
Gebelikte gegirilen enfeksiyonlar ve hastaliklar
Yiiksek riskli gebelikler (gebenin yasi, coklu dogum, stk dogum, beslenme
sekli vb)

Uteroplasental nedenler

Travmalar

Dogum sirasinda gelisen nedenler (dogum ve ilk 10 giin aras1) (Ataman,

Apgar testi skorunun 5 veya altinda olmasi
Oksijen yoksunlugu

Miidahaleli dogum

Dogum esnasinda bulagici hastalik
Zamanindan 6nce veya sonra dogum

Kordonun bebegin basina dolanmasi
Dogum sonrasi nedenler (Baykan, 2000);

Sinir sistemi enfeksiyonlari

Poliomyelit



e Travmalar

e Nobet

o Ates

e Viral ve bakteriyel solunum ve dolasim yolunu etkileyen enfeksiyonlar
e Toksik maddelere maruziyet

e Tiroid yetmezligi

e Fenilalanin metabolizma bozuklugu

e Kafa i¢i kitleler ve basing artiran durumlar
e Ruhsal problemler

e Psikososyal kisitliliklar

e Sarilik

Bebeklerde anne karninda ya da sonrasinda santral sinir sistemini etkileyen
durumlar tespit edilirse yakin takibe alinirlar. Bu bebekler riskli bebek grubundadir.
Isitme, gérme kaybinin yani sira dikkat eksikliginden, biligsel gerilige kadar ileri
diizeyde norolojik problemler ortaya c¢ikma olasiligina yatkinlik meydana gelir.
Santral sinir sistemini etkileyen problemlerin erken tanilanmasi hem tedavi siirecini
planlamada hem de ailenin karsilasabilecegi problemler agisindan ebeveynin bilingli

olmasini saglamaktadir (Yilmaz, 2016).
Engelliligin diger nedenleri (Baykan, 2000; Timur ve ark., 2006);

e Biling durumunu etkileyen durumlar

e Salgin hastaliklar

e (Cocugun beslenme bozukluklari

e Ilac ve toksik madde maruziyeti

e Aile planlamasi ve anne ¢ocuk saglig1 alanindaki sikintilar
e (Cevresel felaketler

e Savaslar
1.1.3. Engellilik tiirleri

Hastaliklarin siniflandirilmasi, hastaligin boyutu, hastalikla ilgili durumlari,
kisiyi biyopsikososyal yonden nasil etkileyecegine dair fikir olusturmak amaciyla

yapilir. Engelliliginde bu baglamda kendi igerisinde siniflandiriimasi énemlidir. Ulke



ve kurulusun engellilik tiirlerini belirlemeye yonelik farkli siniflandirma yontemleri
vardir. Engelliligin diinya ¢apinda bir mesele olmasi sebebiyle alanyazinda evrensel
olarak kabul edilen sistemlerin mevcut oldugu vurgulanmaktadir (Bilsin, 2012). Bu
calismada engellilik tiirleri, Tiirkiye Engellilik Arastirmasi 2002'de kullanilan
engellilik tiirleri siniflandirmast ve Uluslararas1 Engellilik Simiflandirmas: temel

alinarak siniflandirmalar yapilmis ve engellilik tiirleri agiklanmistir (Anonim, 2002).
Ortopedik engel

Bedensel engelliler ¢esitli terimler kullanilarak kategorize edilmekte ve
etiketlenmektedir; bunlar arasinda ortopedik ve nérolojik engelliler, ortopedik ve kas
engellileri, kas ve iskelet sistemi rahatsizliklari olanlar, fiziksel engelliler, sinir
sistemi rahatsizliklar1 olanlar ve 6zel saglik gereksinimi olanlar yer almaktadir
(Cavkaytar ve Diken, 2005). Ozbey’e (2009) gore kisinin fiziksel cercevesini
etkileyen bir dizi islevsel bozukluk bedensel engelliliktir. Cavkaytar ve Diken
(2005), viicudun norolojik veya kas sistemlerindeki temel yasam faaliyetlerini

olumsuz etkileyen sekelleri ortopedik engellilik olarak tanimlamaktadir.
Ortopedik engellere katkida bulunan faktorler agsagidaki gibi dzetlenebilir:

e Merkezi sinir sistemiyle (MSS) iliskili ortopedik engeller: MSS’nde meydan
gelen noksanliklari igine alir. Motor 6grenme kapasitesi lizerinde etkisini
gosterir. Genel olarak kas gii¢siizliigii, hareket koordinasyon sorunlar1 ve felg
olarak ortaya ¢ikar. Serebral palsi (SP), spina bifida, cocuk felci, omurilik ve
travmatik beyin hasarlar1 6rnek verilebilir.

e Kas ve iskelet sistemiyle iligkili ortopedik engeller: Viicudun fiziksel
cercevesiyle iliskili sekelleri kapsar. Romatizmal hastaliklar, kalca displazisi,
ekstremite eksikligi ve kas zayiflig1 ornek verilebilir (Cavkaytar ve Diken,
2005).

Gorme engeli

Tam veya kismi sekilde gérme bozuklugu olan kisileri kapsamaktadir. Bu
durum tek gozde meydana gelebilecegi gibi iki gbzde birden de goriilebilir. Renk
korligii, gece korlugi, goz protezi kullanan kisiler bu engel grubuna dahil
edilmektedir (Anonim, 2008). Gorme keskinligi 20/70 ile 20/200 arasinda ise az



goren olarak nitelendirilir. Yasal olarak korlilk 20 dereceden az veya gorme
keskinligi 20/200 den az olan kisilerdir. Korliik, gece korliigii, renk korliigi, bulanik
gorme, uzaglr ve yakimi gérme bozukluklari sik goriilen gérme kusurlarindandir

(Bektas, 2021).
Isitme engeli

Bu engel tiri olgiilebilirdir. Sesleri isitmede biiylik derecede yetersizlik
yasayan bireyler sagir olarak tamimlanir. Isitme cihazi yardimiyla ya da cihaz
olmaksizin sesleri agir isitenler duyabilmektedir. Sagirlarin bir bolimi daima
duymakta sorun yasar. Agir isitenlerin bir boliimi isitme cihazina ihtiyag
duymaktadir (Akcamete, 2005). Kulak mekanizmalarinin sorunsuz ¢aligmasi
isitmenin normal isleyisi igin gereklidir. Buralarda meydana gelen sekeller isitmeyi
olumsuz yonde etkiler. Isitme cihazi kullananlar isitme engelli kategorisindedir
(Anonim, 2008). Kisi ginlik yasaminda duyu giiciinden yeterince
yararlanamadiginda ve tedavilere ragmen 70 desibelden fazla isitme kayb1 varsa sagir

olarak tanimlanmaktadir (Artar ve Karabacakoglu, 2003).
Dil ve konusma engeli

Konugma engelliler, konusurken akis, ritim, tizlik, vurgu, seslerin ¢ikarilig1 ve
telaffuzunda bozukluk go6zlemlenen kisiler olarak ifade edilmektedir (Artar ve
Karabacakoglu, 2003). Isittigi halde konusamayanlar, konugmada cihaza gereksinim
duyanlar, kekemeler, girtlagi alinanlar, dil-dudak-damak-gene yapisinda anatomik
bozuklugu olanlar bu grupta yer almaktadir (Bayraktar, 2015). Bu gruptakilerde en
dikkat ¢eken ozellik, konugsma temposundaki belirsizliktir. Bu engel grubundaki bazi
bireyler hi¢ konusamazken, bazilar ise akicilik agisindan s6z konusu engellere sahip

olmayanlardan farklilik gosterir (Anonim, 2008).
Zihinsel engel

Zihinsel gelisim siireg¢lerinde duraganlasma veya gerileme nedeniyle
yasitlarina kiyasla davranigsal ve adaptif agidan siirekli bir gerilik gosteren,
fonksiyonel kayiplar yasayan kisiler zihinsel engelli olarak tanimlanmaktadir
(Kumtepe, 2001). Zihinsel engelli ¢ocuklar, akranlarina kiyasla birgok islevi yerine
getirme ve toplumsal baglar kurma yeteneginde beklenen Kkabiliyetleri



gosteremeyebilir. Zihinsel engellilik tiri diger engel gruplarinda farkli olarak kisinin
zeka yastyla baglantilidir (Atici, 2007).

DSM-IV’e (Mental Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El Kitab1) gore zeka

geriliginin degerlendirme kriterleri su sekilde belirtilmistir:

e Ortalama seviyenin altinda bir biligsel kapasite, bu da bir zeka katsayis1 (IQ)
testi sonucunda yaklasik 70 veya altinda bir puan alinmasiyla ifade edilir.

e Kigilerle diyalog kurma, kisisel bakim, gilindelik faaliyetler, sosyal
yetenekler, toplumsal kaynaklarin kullanimi, kendi kendine rehberlik, okul
basarisi, is hayati, kigisel zaman degerlendirme, saglik ve giivenlikle ilgili
alanlardan en az ikisinde es zamanl yetersizliklerin varlig1.

e 18 yasindan dnce durumun baslamis olmasi (Hatunoglu, 2020).
Ozel 6grenme giicliigii

Bireyin zeka katsayisinda diisiiklik olmadigi halde bir ya da birden fazla
temel becerileri yerine getirirken olusan noksanliklardir. Sebebi icin net bir kaide
yoktur. Bilgiyi isleme konusunda diger insanlardan farklilik gosterirler. Genellikle
okul ¢aginda fark edilir. Cilinkii 6zel 6grenme giicliikleri daha ¢cok okuma giicliigii
(disleksi), yazma gii¢liigii (disgrafi) ve matematiksel giigliik (diskalkuli) olmak tizere
ti¢ alanda kendini gostermektedir (Altun ve Uzuner, 2016).

Diger engeller ve hastaliklar

Stirekli tedavi ve bakima ihtiya¢ duyan, siiregen hastaliklara sahip bireyleri
ifade etmektedir (Bilsin, 2012). Calik (2004) bu hastaliklar1 uzun siireli bakim ve
tedavi ihtiyact olan ve kisilerin verimliligini engelleyen saglik durumlari olarak
nitelendirmistir. Kanserler, sinir sistemi bozukluklari, ruhsal bozukluklar, HIV (insan
Bagisiklik Yetmezligi Viriisii), endokrin ve metabolik hastaliklar, kalp-damar,
sindirim sistemi ve lireme organ hastaliklar1 bu gruba dahil edilebilir (Bilsin, 2012;
Yilmaz, 2018).

Toplam niifus i¢inde engel gruplarina gére engelli bireylerin dagilimi Ulusal

Engelli Veri Sistemi’nin (2011) verilerine gore asagida sunulmustur.



Cizelge 1.1. Genel niifus i¢inde engel grubuna gore engelli niifus (Anonim, 2020).

Yasitlarina
Yiirimede BIr L Bore /
. merdiven seyler ogret_lmede
Enael Grubu Gormede |Isitmede [Konusmad \kmada / tasimada basit dort
9 zorluk zorluk fa zorluk ginmede / islem
sorluk tutmada | yapmada /
zorluk hatirlamada
zorluk
Toplam
Niifus
Orami (%) 14 1,1 0,7 3,3 4,1 20
Kadin (%) 15 1,2 0,6 4,1 5,1 2,4
Erkek (%) 1,3 11 0,8 2,4 3,2 1,6
Toplam 1039000( 836000 | 507 000 2313000 |2923000| 1412000
Kadin 561000 | 429000 | 229000 1452000 | 1787000 847 000
Erkek 478 000 | 406 000 | 278000 861 000 1136 000 565 000

1.2. Engellilik ve Cocuk

Normal olarak kabul edilenden fiziksel, zihinsel, sosyal ve duygusal agidan
farkli olan ¢ocuklar engelli ¢ocuk olarak tanimlanir. Birlesmis Milletler Cocuk
Haklar1 So6zlesmesinin 23. maddesinde engelli ¢ocuklara yer verilmistir. Madde
baglaminda taraf devletler engelli ¢ocuklarin haklarini, sayginliklari, 6zgiivenlerini,
toplumsallagma ihtiyaclarini kabul etmeli, 6zel bakim gereksinimi ve ihtiyact olan
cocuga talebi dogrultusunda hizmet verilmesi gerektigi belirtilmistir. Ugiincii fikrada
engelli ¢ocugun maddi durumu el vermediginde egitimi, meslek egitimi, bakim
gereksinimleri, rehabilitasyon hizmetleri licretsiz karsilanmali denilmistir. Ayni
maddenin dordiincii fikrasinda 6ziirlii cocugun refah seviyesini arttirmay1 hedefleyen
bu girisimler icin taraf devletlerin isbirligi icinde olmasi1 gerektigi vurgulanmistir

(Anonim, 2017).

Belirli zaman araliklarinda niifus istatistikleri hakkinda arastirma yapan
Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) 2011 yilinda da benzer bir arastirma yapmistir.
Aragtirmanin amaci sadece organ kaybima odaklanmadan 6grenme, hatirlama gibi
beceriler de eksik olan bireyleri tespit etmektir. Konugma, duyma, gérme gibi engel
gruplarinin yaninda kendi akranlarina goére matematik islemi yapma, hatirlama ve el,

ayak koordinasyon giicliigii olanlarda engel grubuna dahil edilmistir. Bu
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parametrelerden birinde dahi zorlansa engelli niifus olarak tanimlanmistir (Anonim,
2020). Ulkemizde kayitli 2 511 950 engelli niifus bulunmaktadir. Bunlarm ise 775
012’si ileri derecede engellidir. Engelli niifusun cinsiyete gore dagilimina
bakildiginda kayitli niifusun 1 414 643’linii erkek niifus olusturmaktadir. Engelli ve
Yash Istatistikleri Agustos 2020 Biilteni’ne gore engelli cocuk niifusunun yas grubu
ve cinsiyete gore dagilimlar1 asagida verilmistir.

Cizelge 1.2. Veri tabaninda kayitli ve hayatta olan engelli cocuklarin yas grubu ve cinsiyete gore
dagilimlar1 (Anonim, 2020).

Yas Erkek Kiz Toplam
0-4 19 304 13 881 33185
5-9 56 267 34792 91 059
10-14 74 525 48 282 122 807
15-19 79 897 54181 134 078

Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasima gore 0-6 yas grubunda en sik
goriilen engelin %25,1 ile dil ve konugma engeli oldugu bulgulanmistir. Calismada
engel gruplari arasinda en az pay ise %l1,4 ile gorme engelli gruba ait oldugu

bulgulanmstir (Anonim, 2010).
1.2.1. Engelliligin ¢cocuklar iizerinde etkileri

Engelli ¢ocuklarin engele bagli yasadigi giiglikklerin yaninda sosyal ve
duygusal anlamda yasadiklar1 kiigiimsenmeyecek sekilde onemlidir. Bu ¢ocuklarin
sosyal yasama adaptasyonda yasadigi sorunlar ciddi bir destek ve ozel egitim ile
agilabilir. Kendi yas gruplarmm bilgi ve becerilerini gergeklestirememek engelli
cocugun yasam kalitesini etkilemektedir. Engelli ¢ocuklarin bakim yiikii dogumdan
itibaren yas1 ilerledik¢e artmaktadir. Fiziksel ve zihinsel gelisiminin yaninda tiim bu

faktorler gocuklar sosyal ve duygusal gelisimine de etki etmektedir (Bilsin, 2012).

Ozel egitim okullarinda, &zel egitim smiflarinda ve kaynastirma smiflarinda
egitim goren toplam engelli 6grenci sayilari, 2020-2021 egitim 6gretim yili Milli
Egitim Bakanligi Ozel Egitim ve Rehberlik Danisma Hizmetleri Genel Miidiirliigii’ne

gore Cizelge 1.3.’te sunulmustur.
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Cizelge 1.3. Ozel egitim kurumlarinda dgrenci sayilar1 (Anonim, 2021).

Toolam Erkek Kz
Okul Tiiri . OP Ogrenci Ogrenci
Ogrenci Sayisi

Sayisi Sayis1

Ozel Egitim Orgiin Egitim Toplami 425 816 269 674 156 142
Ozel Egitim Okul Oncesi Toplami 4 986 3203 1693
Ozel Egitim Ilkokul Toplami 153 937 98 824 55 113
Ozel Egitim Ortaokul Toplami 180 630 113 915 66 715
Ozel Egitim Ortadgretim Toplami 86 263 53 642 32 621

Engel durumunun gocuklarin sportif faaliyetlerini kisitlamasi veya daha ileri
diizeyde giinliik aktivitelerini kisitlamas1 durumunda bir takim solunumsal ve kardiyak
problemler goriilmektedir. Cocuklar sadece engel problemleri ile degil ayn1 zamanda
eslik eden hastaliklar1 ile de miicadele etmektedir (Bilsin ve Bagbakkal, 2014). Biiyiik
ve kii¢clik motor beceriler engelli ¢cocuklarda saglikli ¢ocuklara gore geri plandadir.
Konugma ve dil gelisiminde gerilik, agiz saghiginin bozulmasi, kas gerilme problemleri
fiziksel engelli ¢ocuklarin bir¢ogunda goriilmektedir. Konusma ve dil engeli olan
cocuklara bakildiginda damak ve dudak yapis1 anomalileri goriiliir iken isitme engeli
olan ¢ocuklarda ise kulak anatomisi ile ilgili problemlere siklikla rastlanir (Akgiil ve

ark., 2020).

Engellilik dolayisiyla ¢ocukta biligsel gelisim geriligi goriilebilir. Bu durumu
netlestirmek i¢in ¢ocugun d6grenme kapasitesinin test edilmesi gerekmektedir. Bilissel
gelisim cocukta zihinsel engellilik varliginda olumsuz etkilenmektedir. Kognitif
fonksiyonlar, zihinsel engeli olan c¢ocuklarda geri planda kalmaktadir (Hatunoglu,
2020). Gorme, isitme ve diger engel tiirlerine sahip ¢ocuklarmn akranlarindan geri
kalmamasi i¢in engelin erken fark edilmesi biiyiilk 6nem tasir. Erken miidahale
edilmesi 6grenme agisindan 6nemlidir. Bu c¢ocuklar akranlari ile benzer zeka testi
puanlarina sahip olsalar dahi egitilebilirlik ve oOgretilebilirlik becerileri yetersiz
kaldiginda okul hayatlarinda beklenen basariy1 sergileyemeyebilirler (Akgiil ve ark.,
2020).

Engelli ¢ocugun yasadigi sosyal ortama kendini kabul ettirmesi ve uyum
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saglamasi kolay olmamaktadir. Sosyal ortama uyum saglama siireci ¢ift tarafh
etkilesimle miimkiindiir. Cocuk ile sosyal ortamin karsilikli davranig ve iletisim
sorunlar1 ¢cocugun engel ¢esidi ve diizeyinden de etkilenerek gergeklesir. Tiim ¢ocuklar
gibi engelli ¢ocuklarda oyun ile gelisim gosterirler. Engel tiirli ve derecesi oyun
oynarken akranlari ile yasadigi problemleri etkilemektedir. Engelli cocuklar her yasta
oyun gruplarina dahil olmakta zorlanabilir ve oyunlarin disinda kalabilirler. Engelli
¢ocuklarin yasadiklar1 bu olumsuzluklar ve iletisim problemleri oyundan yeterli fayda
saglanamamasina sebep olur. Savunmasiz daha az giice sahip olan engelli ¢ocuklar
kasithh olarak etkinliklerden dislanirlar. Firsatlardan saglikli  ¢ocuklar gibi
yararlanamadigin1 fark eden ¢ocuk ortamdan uzaklasarak icine kapanir. Sosyal
ortamdan uzaklasan ¢ocuk destek aramaya baslar. Bilgisayar, telefon gibi internet
erisimine ulagabilecegi teknolojik araglar ile daha fazla vakit gegirir. Bunun sonucunda
toplumda engelli internet bagimlist bireylerin popiilasyonu artar (Aykanat Girgin ve
Balci, 2015).

Biiyiiyen, gelisen engelli cocuk akranlar1 ile kendi gelecek planlarini
kargilastirmaya baslayinca gelecekten {imidini kesmeye baslamaktadir. Ailelerin,
timitsiz engelli ¢ocuk iizerindeki davraniglart engelli ¢ocugun uzun vadede
davraniglarini etkiler. Engelli ¢ocuk saldirgan, sinirli, utangac olabilecegi gibi sakin,
girisken davraniglar da gosterebilir. Engelli ¢ocugun deger gérmesi sosyal ortam ile
iletisiminde kayda deger artis getirir. Sosyal ortamda kabul gérmeyen engelli ¢ocuklar
ailesinden de benzer tutumlara maruz kalir ise Ozsaygisini yitirir, duygu durum
bozuklugu yasar, yalniz kalmak ister ve kendisini suglu olarak gérmeye baslar (Koca,

2017).
1.3. Engelli Cocuk ve Ebeveynler

Giinlik yasamda ogrenilen davranig kaliplari, kurallar, roller ve aligkanliklar
temel ihtiyaglarin karsilandigi aile iginde sekillenir. Aileye saglikli bir bebegin
katilmas1 bile adaptasyon gerektirirken, engelli bir bebegin aileye katilimi,
ebeveynlerin olumlu beklentileri ve hayallerini sarsar. Ebeveynler, bu beklenmedik
durumla basa ¢ikmaya calisirken, duygusal olarak zorlanir ve kaygi icinde bir
bocalama dénemi yasarlar (Gokgearslan, 2002). Ebeveynler kabullenme evresini hizli
ve tam anlamiyla tamamladiktan sonra ¢ocugun gelisimi i¢in uygun adimlar atmali,

gereksinim duyduklar sefkati onlara vererek adaptasyonlarini saglamalidir (Savas
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Sandalci, 2002). Ailelerin bocalama donemini kolay ve hizl atlatmalari, aile fertleri ve

icinde bulunduklar1 sosyal ortamda etkilesim yakalamalarini saglayacaktir (Aydogan
ve Darica, 2000).

Ebeveynler engelli ¢ocuga sahip olacaklarin1 6grendiklerinde bu duruma uyum

saglamak igin bir siire¢ baglatirlar. Ebeveynlerin, ifade edemedikleri hisleri ve igten ige

bastirdiklar1 6fkelerinin psikolojik hasarlar biraktigi diisiiniilmektedir. Engelli bir

¢ocuga sahip olma durumunda ailelerin gosterdikleri reaksiyonu irdeleyen farkli

modeller literatiirde bulunmaktadir. Bunlar (Okutan, 2016);

Asama modeline gore, i¢sel dalgalanma yasayan ebeveynler ilk donemde, sok,
reddetme, iizlintli ve depresyon gibi siireclerden gegerler. Bu siire¢ diisiince ve
davramislarda ¢atismaya yol acar. Ikinci asama, tepkisel evre olarak kabul
edilir ve bu evrede yas, lzlintli, hiisran, endise, sugluluk ve savunma
mekanizmalari gibi duygular 6n planda olur. Ebeveynlerin uyum saglamaya ve
kosullara alismaya ¢alistiklar1 asama tiglincli asamadir.

Siirekli liziinti modeline gore, aileler, hem i¢sel deneyimlerinden hem de
toplumdan aldiklar1 tepkilerden dolayr siirekli kaygi ve hayal kiriklig
hissederler. Bu modelde aileler, hem ¢ocuklarin1 kabullenir hem de duruma
lizlilmeye devam ederler.

Bireysel yapilanma modeli, biligsel siireglerin 6n plana ¢iktigi modeldir.
Ailelerin farkindaliklar tepkilerin ortaya konmasinda etken olmustur. Aileler,
toplumun deger yargilarinin belirledigi sinirlar iginde kalarak, gelecege dair
bilingli ve dikkatli bir sekilde hareket ederler.

Caresizlik, giigsiizliik ve anlamsizlik modeline gore, sosyal ortamdan alinan
tepkiler ebeveynde engelliligin yarattigi hisler ile dogrudan iligkilidir. Engelli
bir bebegin aileye katilmasiyla ortaya ¢ikan caresizlik ve giigsiizliik hissi tiim
engelli ebeveynlerinde goriilmesi muhtemel bir krizdir. Sosyal ¢evrenin bu tiir
bir duruma gosterdigi tutum, ebeveynlerin duygusal tepkilerinin

sekillenmesinde 6nemli bir rol oynar.

Zihinsel engelli ¢ocuklarin ebeveynleri, cocuklart igin siirekli bir kaygi

yagsamaktadir. Engelli cocuk anneleri arasinda, ozellikle zihinsel engelli ¢ocuk

anneleri, daha fazla stres ve duygusal zorluklarla karsilasan grupta yer alabilmektedir

(Altug Ozsoy ve ark., 2006). Duygun ve Sezgin (2003) engelli cocuk ebeveynlerinin
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tipik ebeveynlere gore stres diizeylerinin arttigini belirtmistir. Ercan ve ark. (2019)
ebeveynlerin engelli ¢ocugu kabul etme asamalarini inceledikleri g¢alismalarinda
ebeveynlerin  ¢ocuklarmin engelli oldugunu 3 vyasa kadar fark ettiklerini
bulgulamiglardir. Ebeveynlerin engelli ¢ocuktan sonra merhametlerinin arttigi
bulunmustur. Kabullenme konusunda ise yasadiklari durumu Allah’tan geldigini
diisiinerek kabullendikleri belirlenmistir. Yakin gevrelerinin ise olumlu ve destekleyici
bir tutum sergilediklerini, basa ¢itkma mekanizmasinda bu destegin anlamli oldugunu
ifade ettiklerini bulgulamiglardir. Katilimcilarin %50’sinin  gelecege dair planinin
bulunmadig: bilgisine ulasilmigtir. Benzer sekilde Yilmaz (2018) ebeveynlerin engelli
cocugu olacagini ogrendiklerinde bocaladiklarint ve zorlu bir uyum siireglerinden
gectigini belirtmistir. Koca (2017) ¢alismasinda ¢ocuklariin engelli olacagini 6grenen
ebeveynlerin inkar, suglama, utan¢ duyma, 6fke gibi bir dizi olumsuz tutumlar

gosterdigini belirtmistir.
1.3.1. Engelli ¢ocuklarin ebeveynler iizerinde etkisi

Ebeveynler iizerinde biiylik olumsuz etki yaratan engelli bir cocugun dogmasi
ya da sonradan engelli oldugunun fark edilmesi siirecinde ebeveynlere,
bilgilendirmenin ilk yapilis sekli miihimdir. Ilk bilgilendirme ebeveynin ilerdeki
adaptasyonuna yonelik tutumlarina biiylik 6l¢lide yon vermektedir. Yasam boyu siiren
bakim sorumluluguyla birlikte ebeveynler duygusal bir yiik altina girerler. Cocugun
bakiminda, ihtiyaglarinin karsilanmasinda, egitim ve rehabilitasyon siirecinde bir dizi
olumsuzluk yasarlar (Olsson ve Hwang, 2003; Ercan ve ark., 2019). Bu baglamda
ebeveynlere bilgilendirmenin duygusal yiikiin hafifletilmesi adina alaninda yetkili

kisilerle yapilmasi onemlidir (Cavkaytar ve Diken, 2005).

Ek masrafa sebep olan engelli ¢cocugun egitim, bakim, tibbi ara¢ gerecler
(ortez, yiiriiteg, tekerlekli sandalye vb), 6zel mama, bez, ilaglar gibi ihtiyaglar1 yoksul
olan ebeveynleri zorlamaktadir. Yoksulluk, engelli ¢ocuklarin sahip olmalari gereken
yasam kalitelerine sahip olamamalarina yol agmaktadir. Bununla birlikte engelli
cocugun ilerde isttihdaminin saglanamamasi, cesitli sebeplerle akademik basari
gdsterememesi beklentisi karsilanmayan ebeveynleri hiisrana ugratmaktadir (Ozdemir,
2010). Ebeveynler kendilerine bir sey olursa gocuklarina kimin bakacagi endisesini
yasamaktadir. Ebeveynler, ¢ocuklarma en az onlar kadar sefkat ve bakim verebilecek

kurum ve kuruluslara ihtiyag duymaktadir. Tipik ebeveynler gibi engelli cocuga sahip
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ebeveynlerinde giinliikk yasamda yerine getirmek zorunda oldugu birgok yiikiimliiliik
vardir. Ancak engelli ¢ocuk ebeveynleri, bu sorumluluklari yasam boyu devam
ettirmek zorunda kalabilirler (Kaner, 2010). Aileye dahil olan ferdin engelli
olmasindan sonra ebeveynler toplumsallagsma gereksinimini ikinci plana atarlar
(Baykog, 2011). Benzer problemleri olan ve hislerini anlatacak birilerini bulamayan
ebeveynlerin birlikte vakit gecirebilecekleri kurum ve organizasyonlara gereksinimi
artmaktadir (Barut, 2011).

Baz1 ebeveynler, ¢cocuklarmi ihmal edebilir ve bu durum, ¢ocuklarin dikkate
alinmamasina sebep olabilir. Ayrica, engelli cocuga sahip olan bazi ebeveynler, bu
durumu kendi lehlerine kullanarak maddi ve manevi destek talebinde bulunabilirler.
Ote yandan, ebeveynler engelli cocuk ve saglikli kardesin psikososyal gelisimlerini
olumsuz yonde etkileyebileceklerini diisiinmeden engelli cocuklarina karsi asiri
koruyucu tutum takinarak diger ¢ocuklar ve kardeslerinden kayirirlar (Yilmaz, 2018;
Balik¢i, 2019). Engelli bir kardese sahip olmak, diger kardeslerin psikolojik olarak
giiclikler yasamasma neden olabilir. Diger kardesler, ebeveynlerinin karsilastigi
olumsuz siireclerle benzer bir deneyim yasayarak engelli kardeslerini kabullenme

stirecine girerler (Giindiiz ve ark., 2011).

Kanbir ve Aksit (2020) galismalarinda sosyal destek goren, psikolojik destek
alan, devletin hizmetlerinden faydalanan, yoksul olmayan engelli ¢ocuk ailelerinin
evlilik doyumunu daha yiiksek bulmuslardir. Evlilik doyumu yiiksek olan diger bir
grupta dindar ve kaderci yaklagim gosterenler olmustur. Egitim seviyesi ile evlilik
doyumu arasinda negatif korelasyon belirlemislerdir. Ozmen ve Cetinkaya (2012)
engelli gocugu olan ebeveynlerin karsilastigi zorluklari inceledikleri ¢aligmalarina 106
aileyi dahil etmislerdir. Ailelerin yasadigi sorunlari; %88,7 bakiminda destek olacak
kimsenin olmamasi, %82,1 gelecek kaygilari, %50,9 aile iginde uyumsuzluk, %49,1
engeli ¢ocugun yasami kisitladigi, %42,5 ¢ocugun tedavisinde sorunlar, %25,5 ek
masraflar, %71,9 oranla aile iiyelerinin engelden dolay1 birbirini suglamasi olarak
bulmuglardir. Tedavi ve bakim siirecinde yasanan sorunlar1 etkileyenler; baska bir
engelli ¢ocugun bulunmasi, ailenin birbirini suglamasi, ¢ocugun bakimmin ek biitge
gerektirmesi ve tedavisinde yasanan zorluklar yer almaktadir. Etkilemeyen degiskenler
ise; ebeveynin yasi, gelir diizeyi, ¢ocugun cinsiyeti, ¢cocugun bakiminda yardim alma,
engelin olus sekli, engelin tipi ve engelin farkina varildigi zaman olarak bulunmustur.
Balci ve ark., (2019) zihinsel engelli gocugu olan ailelerin aile yiikiinii degerlendirmek
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adimna yaptiklari ¢alismada annelerin; ¢cocuklarinin bakiminda desteklerinin olmadigini,
hayal kirikligi, saskinlik, sok, ¢aresizlik, 6fke, sucluluk hissettiklerini, durumu takdir-i

ilahi olarak goérdiiklerini, suisidal diisiince ve depresyon yasadiklarini bulmuslardir.
1.3.2. Engelli cocugu olan ebeveynlerin gereksinimleri

Engelli ¢ocuga sahip aileler cocugun bakim gereksinimi, cocugun hastaligina
ve bakim becerilerine dair bilgi egitimi gereksinimi, sosyal destek, stres yonetimi,
bas etme stratejileri, maddi destek, ulasim destegi, ¢evre diizenlemesi destegi, engelli
cocuk icin 6zel egitim destegi, toplumsallasma destegi gibi gereksinimlere ihtiyag

duymaktadir.
Bilgi egitimi gereksinimi

Ailelerin engelin sebepleri, 6nlenmesi, tedavisi, gelisim doneminde beklenen
stiregler, engellilere yonelik politikalar, yasal haklar, engellilere hizmet veren okullar,
rehabilitasyon hizmetleri, stresle bas etme yontemleri, toplum tarafindan dislanmaya
kars1 bas etme yontemleri, maddi yardim destekleri gibi konularda bilgiye ihtiyaglar
vardir (Hatunoglu, 2020). Ilerleyen siirecte engeli yonetebilmek, engelli cocuga temel
bilgi ve becerilerini 6gretebilmek ailelerin oncelikli gereksinimidir. Engelli ¢ocuk
ebeveynlerinin stres yonetimini etkin yapamamasi, engelli ¢cocuk sahibi olmakla bas
etme stratejileri gelistirememesi ebeveyn egitiminde 6nemli bir engeldir (Koca, 2017).
Engelli c¢ocuk ailelerine sosyal aglardan faydalanma konusunda bilgi verilmesi
gliniimiiz kosullarinda inkar edilemez bir gereksinimdir. Engelli ¢ocuga bakim veren
kisinin etkin zaman yonetimi egitimi almas1 evdeki diger kardes, es, engelli ¢cocuk ve
kendisi i¢in bos zaman ihtiyacin1 yonetme konusunda 6nemli bir gereksinimdir (Ersoy

Quadir ve Temiz, 2018).
Duygusal destek gereksinimi

Engelli ¢ocuga sahip olacagin1 6grenen aile iiyeleri bircok asamadan gecerek,
duygu karmasasi yasarlar. Ailelerin siklikla deneyimledikleri duygular arasinda 6fke,
yalmzlik, umutsuzluk yer almaktadir. Cocuk dogmadan ve dogduktan sonra yasanan
engel durumunda ailenin 6zellikle deger verdigi kisiler tarafindan destek gormesi
aileyi rahatlatir. Ailenin buhrana diistiigli, bocaladig1 zamanlarda ¢evreden gordigii

destekleyici tavir ailenin yasamini iyilestirir ve bu iyilesme halini gelistirir. Ailenin;
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duygularini, korkularini, kaygilar1 paylasacaklar1 bir kisinin ya da benzer durumu
yasayan ailelerin varligi, yalniz olmadigini bilmek bu kisilerle yaptigi bilgi paylagimi

gibi gereksinimlere ihtiyaci vardir (Hatunoglu, 2020).
Bakim gereksinimi

Engelli ¢ocuklarin engel tiiriine ve derecesine gore c¢esitli bakim yiiki
bulunmakta ve bu bakim yiikii siireklilik arz etmektedir. Toplumsal cinsiyet
normlarimiz dogrultusunda anneye bahsedilen bakim gorevi c¢ocugun engelli
olmasiyla artmaktadir. Bu baglamda annelere giiclendirme uygulamalariyla destek
verilmeli, kolaylastirici hizmetler saglanmalidir (Arslan, 2020). Ebeveynler
cogunlukla agiz- dis bakimi, ¢ocugun beslenmesi, tuvalet, kisisel bakim, alt
degistirme, yemek yedirme, engele bagl davranis ve uyum sorunlarini kontrol etme,
engele baglhh medikal cihazlar1 kullanabilme konularinda yardima ihtiya¢ duyarlar.
Engelli c¢ocugun o6zel egitimde Ogrendigi girdilerin devamliliginin saglanmasi,
giinlik aktivitelerinde bu girdileri kullanabilmesi igin rehabilitasyon ve bakim

programlarina aileler dahil edilmelidir (Hatunoglu, 2020).
Maddi destek gereksinimi

Aileler engelin getirdigi yiikle birlikte tipik ailelere kiyasla daha fazla parasal
kaynaga gereksinim duyarlar. Ustelik engelli cocuga bakmak adma iki ebeveynden
biri ¢alisma hayatindan feragat etmek zorunda kalabilir, iste yiikselme firsatlarini
gormezden gelebilir ya da iste tam konsantrasyon saglayamadig icin iste yiikselme
firsat1 bile yakalayamayabilir. Engelli ¢cocuk i¢in hastane, ilag, medikal malzeme
temini, bakimi i¢in kullanilan malzemeler, 6zel egitim masraflari, uygulanan 6zel
diyetler, bez, ulasim masraflari normal ¢ocuga gore olduk¢a fazladir (Hatunoglu,
2020). Devlet eliyle saglanan bakim iicreti ve maaslar giincel kosullara gore revize
edilerek ailelerin gereksinimleri en aza indirgenmelidir. Ortez, yiiriiteg, tekerlekli
sandalye gibi medikal araglar1 iicretsiz temini, tedavi giderlerinin karsilanmasi ve
maddi yardim alabilecekleri sosyal yardim kuruluslarina basvuru imkanlarinin

ailelere saglanmasi gerekmektedir (Ersoy Quadir ve Temiz, 2018).
Toplumsallasma gereksinimi

Engelli ¢ocuklara dair toplumun negatif tutumlar1 ailelerin Gtekilestirmeden
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korunmak amaciyla toplumsal iligkilerini iKinci plana atmalarina sebep olmustur.
Zaman igerisinde bu aileler toplumdan soyutlanarak kendi kabuklarina
¢ekilmektedirler. Ailelerin karsilastiklari stresle basa ¢ikabilmek igin etkili sosyal
destek stratejilerine ihtiyaglar1 artirmaktadir. Biyopsikososyal yonden etkilenen
ailelerin  desteklenmesi zorunlu hale gelir. Ailelerin yasam deneyimlerini
kolaylastiracak sosyal destek hizmetleri hem aileleri hem kendileri i¢in basetme
mekanizmalar1 gelistirmelerine yardimer olacaktir. Engellilik durumunda fiziksel ve
toplumsal engeller yiiziinden sosyal destekten yararlanmalar azalmaktadir (Arslan,
2020). Engelli ¢ocuklar icin gerekli ¢evre diizenlemelerine énem verilmemesi ve
cesitli  ulasim  zorluklart ailelerin  toplumsallagma  gereksinimini  sekteye
ugratmaktadir. Ebeveynler ¢ocuklarmin engeli elverdigi siirece sosyal aktivitelerde

bulunmali ve eglenme gereksinimini gérmezden gelmemelidir (Hatunoglu, 2020).
1.4. Aile Giiclendirmesi ve Sosyal Destek Hizmeti

Glinlimiizde degisim ve gelisim gosteren insan haklart methumu ile engellilik
bireysel bir mesele olarak degil aile kavramini ilgilendiren bir fenomen olarak
degerlendirilmelidir. Insanlarin yasamlari {izerinde kontrol giicii yakalayabilmelerine
yonelik gelistirilen, onlarin esitligini gézeten ve nitelikli yasam seriivenine destek
olan her tiirlii sosyal stratejiye giiglendirme denir (Peterson ve Hughey, 2004). Karar
verme, yagsamlarina dair girisimde bulunma ve adim atma, organizasyonlara dahil
olma gibi onceden yapmakta giicliik g¢ektikleri eylemleri yapabilmeleri, kendi
potansiyellerini kullanabilme yetenegi kazanmalarini etkileyen siirectir (Barnes ve
Bowl, 2001). Giiglendirme politikalar1 ile engelli ¢cocuk ve ailesinin yasamis oldugu
ayrimceilik deneyimi eylem stratejileri ve politikalar ile yok edilebilir duruma
getirilir. Ayrimcilik deneyimi yasayan engelli ¢ocuk ve ailesinin yeniden toplumsal
siirecin i¢inde yer alabilmeleri i¢in gliglendirmeleri 6nemli bir girisimdir (Erten,
2019). Giiglendirme yaklasimlar: ile engelli gocuk ve ailesinin yasamis oldugu
bocalama doneminde engelli c¢ocuk ailesinin temel haklarini kullanabilmesi
saglanmalidir. Engelli ¢ocuk ve ailelerinin toplumsal siirecin iginde boy

gosterebilmeleri i¢in gili¢lendirmeleri elzemdir (Erten, 2019).

Engelli cocuk ailelerine saglanan sosyal destek ile ihtiya¢ duyduklari
duygusal gereksinimler en aza indirgenmelidir. Sosyal destek ile engelli gocuk ve

ailesinin karsisina ¢ikan ya da ¢ikma olasiligi bulunan sosyal sorunlarla bas edebilme
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yetenegi kolaylasir. Bu baglamda engelli ¢ocuk ve ailesinin yasadiklart kriz aninin
psikolojik tarafinin stabilize edilmesinde, iyilik halinin gelistirilmesinde ve durumun
zararlarinin en aza indirgenmesinde sosyal destek faaliyetlerin pozitif yonli etkisi
bulunmaktadir (Demirel ve Yiicel, 2017). Sosyal destek sistemleri ile engelli gocuga
sahip ebeveynlerin maruz kaldiklar1 ayrimcilik deneyimine set olusturulur giivenlik,
refah, mutluluk ve ekonomik giivenceleri desteklenir. Sosyal destek sistemleri
Otekilestirilen engelli gocuk ebeveynlerinin ¢evreye uyum Kkabiliyetini olumlu
anlamda etkiler. Cagdas diinya diizeninde iilkelerin gelismislik diizeyine goére egitim,
rehabilitasyon, bakim gibi sosyal destekler devlet eliyle saglanmaktadir. Ulkemizde
engelli bireyleri ilgilendiren sosyal destek hizmetleri Engelli ve Yasli Hizmetleri
Miidiirligii tarafindan Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’nin kontroli
altinda yiiriitilmektedir (Anonim, 2019). 65 Yasimi Doldurmus Muhtag, Giigsiiz ve
Kimsesiz Tirk Vatandaslari ile Engelli ve Muhtag Tiirk Vatandaglarina Aylik
Baglanmas1 Hakkinda Yonetmelik kapsaminda engelli ¢cocugun bakimini iistlenen
kisiye muhtaclik durumu boyunca aylik baglanacagi maddesi yer almaktadir.
Yonetmelik uyarinca 18 yasini tamamlamamis engel orani en az %40 olan ¢ocugun
bakimiyla yiikiimlii kisiye aylik baglanacagi belirtilmistir (Anonim, 2013). Engelli
cocuklara yonelik sosyal hizmetler; saglik, egitim, barinma, giyecek, yiyecek
yardimi, topluma adaptasyonu kolaylastiran tibbi ara¢ gerecler ve medikal tedavi
yardimlaridir. Calisan engelli ¢ocuk ebeveyni lilkemizde gelir vergisi indirimi, ndbet
muafiyeti, mazeret izni hakki, erken emeklilik, atama ve yer degisikligi hakki,
giinliik bakim ve egitim i1zni, ¢ocuk yardiminin artirilmasi gibi uygulamalara tabi

tutulmaktadir (Demirel ve Yiicel, 2017).

Engelli cocuk icin bakim hizmetleri evde bakim hizmetleri ve bakim
merkezinde bakim hizmetleri olarak ¢esitlendirilmistir. Bu haktan yararlanmak
istemeyen engelli cocuk ebeveyni bakim gorevini iistlenerek evde bakim parasi alma
hakkina erigebilir. Engelli ¢ocuk ebeveyni ¢ocuklarinin toplumda sosyal islevlerini
yerine getirebilmeleri adina rehabilitasyon hizmetinden faydalanabilmektedir.
Rehabilitasyon hizmetleri; isitme, konusma, ugrasi terapisi, 6zbakim, fizyoterapi,
kendini idare edebilme, bagimsiz hareket etme, is becerisi kazandirma, abakiis,
braille alfabesi ve temel egitim hizmetlerini kapsamaktadir (Aydindz, 2008).
Saglanan bu sosyal destek hizmetleri ile engelli cocuklar tiketim ve hizmet

ihtiyacindan ¢ikarilarak sosyal biitiinlesmeye, iiretime, ekonomiye katki saglayan
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bireyler haline getirilerek istihdami saglanabilir (Bulus, 2022). Engelli gocuklara
egitim, temel egitim ve mesleki egitim olarak iki farkli formatta sunulmaktadir.
Ebeveynlere bu egitimlerin devamliginin saglamasi i¢in rehberlik ve danigsmanlik
hizmeti verilmektedir. Engelli ¢ocugu olan ebeveynlere saglanacak sosyal destek
hizmetlerinin ekonomik giivence, bakim, tedavi, egitim, rehabilitasyon, cevre
kosullarina ulasilabilirlik, glindelik hayata adaptasyon, sosyal biitiinlesmeye ayak
uydurma, kiiltiirel, eglence, spor aktivitelerine tam anlamiyla katilim, aile hayatini

destekleme ve baska bir¢ok psikososyal faydalar1 bulunmaktadir (Bulus, 2022).
1.5. Engelli Cocugu Olan Ebeveynlere Yonelik Hemsirelik Yaklasimlar:

Hemsirelik hizmetlerinin en énemli gorevi hastaya, hasta ¢ocuk ise ailesine
yiiksek kalitede hemsirelik bakim hizmeti saglamaktir. Hemsire, hemsirelik
bakiminda birincil olarak; bakim verici, savunucu, egitici, arastirmaci, yonetici,
liderlik, ikincil olarak; isbirligi, damigmanlik, iletisimi organize eden evrensel
rollerini yerine getirmelidir. Ebeveynler tedavi esnasinda acima, korku, ¢ocugu
reddetme gibi duygular igerisinde olup saglik profesyonellerine tepki gosterebilir bu
durumda hemsire problemin kaynagina inerek evrensel hemsirelik rollerini devreye

sokmalidir (Bilsin, 2012; Aykanat Girgin ve Balci, 2015).

Literatiirde aile destekli bakimin c¢ocugun fiziksel, sosyal, duygusal
gelisimine gosterdigi olumlu etki asikardir. Bu baglamda hemsire, aileyi gocuk
bakiminin her agamasina dahil etmelidir (Aykanat Girgin ve Balci, 2015). Hemsire
gerek okulda, gerek evde, gerek hastanede hizmet biinyesinde bakima iliskin
kabiliyetleri Olcer, aileye danigmanlik yapar, egitim verir, ailenin sorularini yanitlar,
stresle bas etme becerileri gelistirmelerine yardimci olur. Ailelerin bakim
gereksinimleri, bilgi diizeylerini, ailenin anksiyetesini, ailenin kendi baslarin1 yaptigi
bakimin kalitesini ve uygulanan hizmetinin kalitesini degerlendirir gerekli konularda
ekibin diger tyeleri, yetkili kurum ve kuruluslarla koordinasyonu saglar (Bilsin,
2012). Hemsire aile ile kurdugu etkin iletisim ile ailenin hastalifa adaptasyonunu
hizlandirirken ailenin bakim yiikiinii ve gereksinimlerini azaltir. Cocukluk c¢agi
bliyiime ve gelisme asamalarina hakim olan hemsirenin engellin erken
tanilanmasinda biiyiik rolii vardir (Aykanat Girgin ve Balci, 2015). Yiiksek riskli
ebeveyn tarafindan biiyiitiilmek zorunda olan engelli ¢ocuklar1 6zellikle zihinsel

engelli cocuklar1 ihmal ve istismar olgular1 acisindan degerlendirir. Degerlendirilme
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esnasinda ¢ocugun mahremiyetine, kisilik haklarma saygi duyar. Engelli ¢cocuklarin
ihmal ve istismari ile ilgili raporlar hemsire tarafindan hassasiyetle tutulmali, ¢ocuk
ne demis ise birebir raporlastirilmali, siipheli durumlar kurumlara ivedilikle
bildirilmelidir. Cocuk ve ebeveyn iliskisi dikkatle takip edilmeli, giiven iliskisi

kurulmali ve terapétik iletisim i¢inde olunmalidir (Bilsin, 2012).

Hemsire, ailenin duygularini paylagsmasina miisaade etmeli, cocugun
yetersizlikleri degil yetenekleri {izerinde durmali, aile biitiinligliniin devamliligini
saglamalidir. Hemsire, benzer soruna sahip ebeveynleri bir araya getirerek destek
gruplarmin olusturulmasinda etkin rol oynayabilir. Hemsire, ebeveynlere 6zel egitim
kurumlari, rehabilitasyon merkezleri, engelli ¢ocuk ve ailesinin yasal hak ve
ayricaliklari, maddi destek hizmetleri konusunda rehberlik etmelidir (Bilsin, 2012;
Aykanat Girgin ve Balci, 2015).

1.6. Giiclendirme Yaklasimi

Gliglendirme bireylerin toplumla biitiinlesmesini ve toplumsal islevlerini tam
anlamiyla yerine getirmesini sekteye ugratan her tiirli durumun ortadan
kaldirilmasina hizmet eden faaliyetlerdir. Karar alma, se¢im yapma, harekete gegme
gibi daha once yapamadiklar1 eylemleri yapabilecek potansiyelin olusturulmasina
hizmet eder (Barnes ve Bowl, 2001). Hayatlarina dair fikir belirtme, boyun egici
davraniglarin1 Gteleme, kontrol sahibi olmalarina yonelik eylem mekanizmalaridir
(Peterson ve Hughey, 2004). Bu tanimlar dogrultusunda giiglendirme yaklagimi
yetersizlik duygusunun ortadan kaldirilarak zorluklara karsi boyun egmemeyi
amaclayan yaklagimdir. Gii¢lendirme yaklasimi aslinda bireylerin iclerindeki
kapasitenin caba sarf edilerek giin yiiziine ¢itkmasini saglayan sistemlerdir (Erbay,
2019).

Engellilik durumunda giiglendirme, sorunlarin ¢oziimiinde ilk akla gelen
yaklasimdir. Giiclendirme yaklagimi kisisel oldugu gibi kolektif toplum boyutunda
da onemli bir yerdedir. Engelli ¢ocugun ya da engelli ebeveyninin kamusal ve
toplumsal alanda bilingli, haklarmi bilen, eylem becerileri yliksek bireyler olmasini
destekler. Giigsiizliiglin, Gtekilestirilmenin, baskici yapilarin karsisinda durmakta
kendine giivenme, politik giic kazanma, kendini suclamaktan vazgegme, sorumluluk

alma gibi beceriler kazandirmaktadir (Erbay, 2019; Erten, 2019). Engelli, engelsiz
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herkes yasamdan doyum almay1 arzular. Bu arzu sadece ekonomik giivence ile degil
hakimiyet kurdugu sosyal cevre ile de ilgilidir. Giiglendirme yaklasimlar ile
damgalanmis gruplara dair negatif degerlendirmenin olusturdugu giigsiizlik
azaltilarak yasam doyumu artirilir. Bu yaklasim ile engelli ebeveyninin karsisindaki
duvarlar belirlenir, yetersizlik, degersizlik duygulari azaltilir, yolu tikayan ekonomik,
sosyal, politik engellerin agilmasina yardim edilir. Engelli ebeveyninin

giiclendirilmesi i¢in Ozetle;

e Engelli ¢ocuklarin nitelikli egitim almasi, mesleki egitim seviyelerine esit
erisim saglamasi ve bu egitimin siirdiiriilebilir olmas1 saglanmali

e Egitime erisimde zorluk yasayan ebeveynler i¢in kitle iletisim araglarinda
gerekli egitimlerin sik sik verilmesi

e Uygun egitim ve rehabilitasyonla engelli c¢ocuklarmin istihdaminin
saglanmasi

e Sosyal, ekonomik ve siyasal katilimini desteklemek i¢in global ¢apta
esitsizliklerin giderilmesi

e Saglik imkanlarinin artirilmasi, saglik hizmetlerine ulasimin kolaylastiriimasi
ve karar alma hakki taninmasi, engel durumu hakkinda bilgilendirilmesi,
bakim ve danismanlik hizmeti verilmesi

e Engelli ¢ocuk adma yapilan her tiirlii harcamada ekonomik giivence
saglanmasi

e Toplumsal hayatin her alaninda rahatca hareket edebilmeleri icin sehir
planlamalarina ve toplu tagimalara 6zel Onem gosterilmesi hizmet ve
mekanlara erigim kolayligi saglanmasi

e Cevre dizaym diizenlenmelerinin sadece kent merkezlerinde degil kirsal
kesimlerde uygulanmasi

e Engelli cocuk ve engelli cocuk ebeveyninin maruz kaldig 6tekilestirilmenin
bertaraf edilmesi

e Toplumsal konularda s6z sahibi olabilmeleri i¢in sosyal, ekonomik ve politik
katilimlarinin saglanmasi

e Engelli ebeveyninin sosyal destek ihtiyacinin karsilanmasi, sosyal faaliyetler
ve grup caligmalarina katiliminin saglanmasi ve gerekli organizasyonlarin
diizenlenmesi

e Ebeveyne stresle bas etme, sorunun ¢dziimiinde ¢esitli secenekler tiretebilme
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yeteneginin kazandirilmasi
e Uygulama olanaklarinin artirilmasi i¢in etkin ve gilivenilir bir veri aginin ve
engellilerin iletisim halinde olabilecegi internet platformlarinin olusturulmasi
e Yasal diizenlemelerin yapilmasi
e Engelli cocuk ve ebeveyninin sorunlarina dair ulusal ve uluslararasi

isbirliginin saglanmasi (Erten, 2019; Arslan, 2020).
1.7. Aile Giiclendirme Olgegi ile Yapilan Cahsmalar

Japonya’nin Kanto bolgesinde gelisimsel engelli ¢ocugu olan 78 anne 15
babanin dahil edildigi calismada aile giiclendirmesi ve ebeveynlerin yasam kalitesi
iligkisi incelenmis ve aile giigliiligii ile yasam kalitesi puanlar1 arasinda anlaml
pozitif korelasyonlar gozlenmistir. Calismada gelisimsel geriligi olan ¢ocuklarin aile
giiclendirme puan ortalamalari, siddetli motor ve zihinsel engelli ¢ocuklarin
ailelerinden, kalitsal metabolik hastaliklart olan ¢ocuklarin ailelerinden ve dikkat
eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu olan ¢ocuklarin ailelerinden daha diisiik

bulunmustur (Wakimizu ve ark., 2017).

Japonya’da yiiriitiilen siddetli motor ve zihinsel engelli cocugu olan ve bu
cocuklara primer bakim veren 1362 ebeveynin dahil edildigi calismada aile
giiclendirme puanlar1 ve iliskili faktorler incelenmistir. Siddetli motor ve zihinsel
engelli ¢ocugu olan ailelerin giicliiliiglinii; bakim verenin yasi, diisiik egitim diizeyi,
diistik hane geliri, bakim yiikiiniin yiiksek olmasi ve sosyal destegin azliginin

olumsuz etkiledigi bulunmustur (Wakimizu ve ark., 2018).

Japonya’da  gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarin  ebeveynlerinin
giiclendirilmesinde iliskili faktorlerin belirlendigi ¢alismaya 4-18 yas araliginda
gelisimsel bozuklugu olan 275 ¢ocugun ebeveyni dahil edilmistir. Sonugta baska
kardes varligi, tan1 konulduktan sonraki siiregte kisinin gosterdigi 6z yeterlilik,
beklenilen sosyal destegin eksikligi ya da azligi, ¢ocugun ila¢ kullanimi, hastaligin
siddetinin ilerlemesi, zihinsel engelliligin var olmasi, seyrek hastane ziyaretleri, yerel
hizmetlerden yararlanamama ve ebeveynin yasi aile giiclendirilmesiyle iliskili

bulunmustur (Wakimuzu ve ark., 2011).

Polonya’da otizmli, zihinsel engelli, down sendromlu ve normal gelisim

gosteren cocuklarin babalari ile yapilan ¢alismada otizmli ve zihinsel engelli
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cocuklarin babalarinda aile giiclendirme puanlari daha diisiik bulunmus, aile
giiclendirme Ol¢eginin hizmet sistemi ve topluluk boyutlar1 i¢in grup farkliliklar
bulunamamistir. Otizmli c¢ocuklarin babalarinda sosyal destegin giiclendirmeyle
iliskisi bulunamamis ancak duygusal basa ¢ikma ve hizmet sistemi arasinda negatif
bir korelasyon saptanmistir. Down sendromlu ¢ocuklarin babalarinda sosyal
destekten duyduklari memnuniyet gii¢lendirmenin topluluk boyutuyla pozitif

korelasyon gostermistir (Pisula ve Banasiak, 2019).

Aile Ozelliklerinin, anne ve baba gigliligiyle iliskisinin incelendigi
Finlandiya calismasina 0-9 yas araligindaki ¢ocuklarin 955 ebeveyni (anneler: 571;
babalar: 384) dahil edilmistir. Sonugta ebeveynlerin yeterli becerilere sahip olup
olmadiklari, c¢ocuklarmma kars1i Ofkelenmeleri, giinliik yasamdaki stresleri
ebeveynlerin giicliliigiinii aile giiclendirme o6lgeginin tiim boyutlarinda olumsuz
etkilemistir. Calismacilar ¢6ziim igin ise ebeveynlerin Ozglivenini gelistirmek,
giinliik isleyis icin uygun duygusal destek saglamak gibi yontemlerle ailelerin refah
diizeyinin artirilmasi, stresle bas edebilme becerilerinin gelistirilmesi, gerekli hizmet
ve destege erisimlerinin kolaylastirilmasi gibi 6nerilerde bulunmuslardir (Vuorenmaa

ve ark., 2015).

Finlandiya da aile giiglendirme 0Olgeginin gecerliligini ve giivenilirligini
degerlendirmek ve kiigiik ¢ocuk sahibi ebeveynlerin giiglendirilmesini dlgmedeki
duyarliligini incelemek adina yiritilen g¢aligmaya tabakali rastgele Orneklem
yontemiyle 0-9 yas araliginda cocugu olan 955 ebeveyn dahil edilmistir. Sonug
olarak yakinsak ve ayirict gecerlilikler ¢alismay1 desteklemistir. Engelli ¢ocuklarla
yapilan ¢aligmalara gore daha yiiksek aile gli¢lendirme 6l¢egi puanlari elde edilmistir

(Vuorenmaa ve ark., 2014).

Aile giiglendirme dlgeginin Italyan versiyonun kiiltiirlerarasi gecerliligini test
etmek amaciyla 115 norogelisimsel bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin dahil
edildigi calismada Slgegin kisisel ve kisiler arasi giliclendirmeye olanak sagladigi
belirtilmistir. Olgegin tek bir anket formunda birlesmesiyle ebeveynlerin topluma
katilim diizeylerinin degerlendirilmesine olanak sagladigi ifade edilmistir (Bizzoca

ve ark., 2020).
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Pierce ve ark. (2020) 3 yas altinda (ortalama yas 23,8 ay) 41 SP’li ¢ocuk ve
ebeveynlerinin dahil edildigi arastirmada aile giiclendirme 6lgegi ve motor beceriler
arasindaki iliskiyi arastirmiglar ve ikisi arasinda anlamli pozitif korelasyonlar
bulmuglardir. Aile giiclendirme 6lgegi ¢ocuklarin ebeveynleri veya diizenli bakicilari
tarafindan  doldurulurken = motor  beceriler bir fizyoterapist tarafindan
degerlendirilmistir. Motor becerileri yiiksek olan ¢ocuk ebeveynlerinin daha yiiksek

0z yeterlilik bildirdigi belirtilmistir.

Hastaneden taburcu edilen kronik hastaligi olan ¢ocuk ebeveynlerinin
giiclenmesini etkileyen faktorlerin incelendigi ¢alismaya ¢ocuklarin ortalama yasi 4
olan 228 ebeveyn dahil edilmistir. Faktorden 3 tanesi ebeveynlerin giliglendirmesinde
anlamli iligkiler géstermistir. Bunlar; ¢ocugun tibbi karmasikligi ailelerin olgek
puanin diislirmiis, ¢ocugun yasi artikca ebeveynin giicliiliigli arasinda pozitif iligkiler
bulunmus ve c¢alisan ciftler issizlere gore daha giiclic bulunmustur (Perk ve ark.,
2022).

Dogu Endonezya Makassar’da 17 kisilik miidahale grubu ve 16 kisilik
kontrol grubundan olusan aile gii¢lendirmesinin HbAlc (Hemoglobin Alc testi)
diizeyleri ve diyabetik ayak iilserlerinin iyilesmesi {izerindeki etkisi degerlendirmek
adina bir calisma gerceklestirmistir. Miidahale grubuna diyabetik ayak ve aile
giiclendirilmesi hakkinda egitimler verilmistir. U¢ aymn sonunda HbA1C degerleri
kontrol grubuyla karsilastirildiginda degerlerin normal kabul edilen araliga yaklastigi
ve yara iyilesme siirecinin miidahale grubunda, kontrol grubundan daha iyi ilerledigi
gozlenmistir. Ayrica miidahale grubunda aile giiclendirme 6l¢egi puanlarinda artis

gozlenmistir (Appil ve ark., 2022).

Kronik rahatsizlig1 olan 22 ¢ocuk ebeveyni ve 12 hemsire nicel kisma ve 8
kronik rahatsizlig1 olan ¢ocuk ebeveyni ve 4 hemsire nitel kisma dahil edilerek karma
yontemle gerceklestirilen c¢alismada her iki analiz sonuglart birlestirilip
degerlendirilmistir. Sonug¢ olarak katilimecilar aile gliglendirme 6lgegini yalnizca bir
aragtirma araci olarak degil, ebeveyn giiclendirmesinde kisiye i¢ gorii saglamak igin
kullanilabilecek bir ara¢ olarak gormiistiir. Arastirmacilar, Hollanda versiyonu
gelistirilen aile giiclendirme Olgeginin icerik gecerliligini yeterli kabul etmislerdir

(Segers ve ark., 2019).
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Fiziksel engelli 18 cocuk annesi ve 16 fizyoterapistin katildigi ¢alismada
deneysel gruba rastgele secilen fizyoterapistler siire¢ konusunda bilgilendirilmis ve
deney grubundaki ebeveynlere 6 haftalik bir egitim verilmistir. Egitim sonucunda
deney grubunun aile giliglendirme Ol¢egi toplam puan ortalamasmin arttig
gozlemlenmistir. Deney grubundaki ebeveynler giinliik rutinler sirasinda aktiviteleri
gerceklestirirken daha fazla 6zgiivene sahip bulunmustur. Karsilagtirma grubundaki
ebeveynlere gore fizyoterapistlerle daha fazla birlikte c¢alismislardir. Deney
grubundaki fizyoterapistler karsilastirma grubundaki fizyoterapistlere gore
ebeveynlerin istegi dogrultusunda daha fazla bilgi sagladiklarini ve ebeveynlerle

daha fazla birlikte galistiklarini belirtmislerdir (An ve ark, 2019).

Suriye Tabuk’ta gelisimsel engelli ¢ocuklara bakan aileleri giiclendirmeyi
amaglayan calismaya 30 ebeveyn ve c¢ocuklar1 dahil edilmistir. Saglik tanitim arag
takimi adi altinda bir program hazirlanmistir. Calisma dogrultusunda bu program,
giinde {i¢ oturum ve bes giin devam etmistir. Programin alt basliklari: bilgi artisi, 6z
yeterliligin iyilestirilmesi, 0Ozgiliveni artirmak ve siire¢ degerlendirmesinden
olusturulmustur. Sonugta ebeveynler arasinda test sonrasinda test Oncesine gore
onemli Olgiide daha diisiik ebeveyn stresi ve daha yiiksek aile giiglendirme puam
belgelenmistir. Aile giiclendirmesi ile ebeveyn stresi arasinda 6nemli bir negatif

korelasyon bulgulamistir (Ghoneim, 2018).

Norveg’te 58 SP’li ¢cocuk (ortalama yas: 28 ay ) ebeveynleri ¢ocuklar i¢in
takip programlarindan alinan kayit verilerine dayanan bir kohort ¢calismasina dahil
edilmistir. Ebeveyn giiclendirme puanlari, kayit sirasinda ve altt aylik/yillik
degerlendirmelerde aile giiglendirme oOlgeginin ii¢ alt boyutundaki puanlarin
ortalamasi alinarak tamimlanmistir. Sonugta aile alt boyutunda, ebeveyn
giiclendirmesi ii¢ aile Ozelligiyle 6nemli Olciide iliskili bulunmus bunlar: anne
egitimi, istihdami ve ebeveyn yasam Kkalitesidir. Topluma katilim alt boyutunda,
cocugun yastyla pozitif iliskili bulunurken, destek ekibine sahip olmak ve iyilestirme
programina katilmak daha yiiksek aile giiglendirme puanlariyla iligkili bulunmustur.
Hizmet alt boyutunda ise orta diizeyde kaba motor kisitlamalar1 olan bir ¢ocuga
bakmak daha az kisitlamalar1 olan bir ¢ocuga bakmakla karsilastirildiginda diisiik
bulunmustur. Yiiksek diizeyde anne egitimi, ebeveyn yasam Kkalitesi ve
multidisipliner bir ekibe sahip olmak yiiksek 6l¢ek puani alinmasina sebep olmustur
(Kalleson ve ark., 2020).
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Karakul ve ark. (2021) 0-6 yas grubunda down sendromlu ¢ocuga sahip 14
ebeveyne verilen giliclendirme egitiminin etkinligini belirmek i¢in bir calisma
yirtitmistiir. Egitimin igerigi ise; down sendromu hastaligi ve nedenleri, tedavi
yontemleri, c¢ocuklarin ve ebeveynlerinin haklar1 ile ilgili bilgilendirmelerden
olusturulmus ve egitim siiresi ortalama doksan dakika olarak belirlenmistir. Egitim
oncesinde ebeveynlerin 6n test puan ortalamasi 115,07£16,76, son test puan
ortalamasi 122,35+21,30 olarak bulunmustur. Sonugta, 0-6 yas grubu down
sendromu tanis1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlere verilen aile giliglendirme egitiminin

etkili oldugu ortaya konmustur.

Aile giliglendirme Olgeginin engelli yetiskinlerin bakicilarina uygulandigi
calismaya bir egitim arastirma hastanesinin psikiyatri servisinde kalan ya da
poliklinik ziyaretinde bulunan zihinsel saglik sorunu yasayan 223 yetiskinin bakicisi
dahil edilmistir. Sonugta aile giigclendirme Slgegi yetiskin bakicilarinda gegerli ve

giivenilir 6l¢tim araci olarak bulunmustur (Durmaz ve Yildiz, 2021).
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2. GEREC VE YONTEM
2.1. Arastirmanin Amaci ve Tasarimi

Bu c¢alisma; engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin aile gii¢lendirme diizeylerini
belirlemek ve aile gili¢lendirilmesine etki eden faktorleri degerlendirmek amaciyla

tanimlayic kesitsel tipte gerceklestirilmistir.
2.2. Arastirmanin Sorulari
1: Engelli cocugu olan ebeveynlerin aile giiclendirme diizeyleri nedir?

2: Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin aile giiglendirme diizeyine etki eden faktorler

nelerdir?

3: Engelli cocugu olan ebeveynlerin aile giiglendirme diizeyleri ile engelli ¢ocuklarin

ozellikleri arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iliski var midir?

4: Engelli gocugu olan ebeveynlerin aile giiglendirme diizeyleri ile engellilik

durumuna iliskin 6zellikler arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iliski var midir?

5: Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin aile gii¢lendirme diizeyleri ile ebeveynin

Ozellikleri arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iligski var midir?

6: Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin aile gii¢clendirme diizeyleri ile ebeveynin aile

yapisina ait ozellikler arasinda istatistiksel agidan anlamli bir iliski var midir?

7: Engelli cocugu olan ebeveynlerin aile gili¢lendirme diizeyleri ile aldiklarin

hizmetler arasinda istatiksel agidan anlamli bir iliski var midir?
2.3. Arastirmanin Degiskenleri

Bagimli degigsken: Aile gii¢lendirme olcegi ve oOlgegin alt boyut puan

ortalamalaridir.

Bagimsiz degisken: Cocuk ile ilgili 6zellikler, engellilik durumuyla ilgili
ozellikler, ebeveyn ile ilgili 6zellikler, aile ile ilgili 6zellikler, ebeveynlerin aldiklar

hizmetlerle ilgili 6zelliklerdir.
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2.4. Arastirmada Kullamilan Veri Toplama Araglari

Arastirmada ilgili literatiir dogrultusunda hazirlanan Cocuk ve Ebeveyn Bilgi
Formu (Bkz. EK-A) ve Aile Giiglendirme Olgegi (FES) (Bkz. EK-B) olmak iizere iki

adet veri toplama formu kullanilmastir.
2.4.1. Cocuk ve ebeveyn bilgi formu

Ilgili literatiir dogrultusunda ortaya ¢ikarilan form bes bdliimden
olusturulmustur (Altug Ozsoy ve ark., 2006; Balc1 ve ark., 2019; Balik¢1, 2019;
Coskun, 2013; Ercan ve ark., 2019; Hatunoglu, 2020). Birinci boliim engelli ¢ocuk
ile ilgili 6 sorudan olugmaktadir bunlar; dogum tarihi, cinsiyet, egitim diizeyi vb
olusmaktadir. Ikinci boliim gocugun engelliligi ile ilgili 7 sorudan olusmaktadir
bunlar; engel sayisi, engel tiirii, engel derecesi vb olusmaktadir. Ugiincii bdliim
ebeveyn ile ilgili 14 sorudan olusmaktadir bunlar; 6grenim durumu, medeni durumu,
meslek, yas, cinsiyet, ekonomik gelir vb olusmaktadir. Dordiincii boliim aile ile ilgili
13 sorudan olusmaktadir bunlar; aile iliskilerinde bozulma, aile tipi vb olusmaktadir.
Besinci bolimde ise ebeveynlerin aldiklart hizmetlerle ilgili 10 sorudan olusmaktadir
bunlar; sosyal giivence, psikolojik destek, devletten yardim vb yer almaktadir. Form

50 sorudan meydana gelmektedir.
2.4.2. Aile giiclendirme olcegi (FES)

Koren ve ark., tarafindan 1992 yilinda ailelerde gii¢lendirmeyi
degerlendirmek i¢in olusturulmustur. Pilot testten dnce 28 madde olan dlgek pilot
testin ardindan 34 maddelik son versiyonuna uyarlanmustir. Olgek likert tiptedir
(1:hi¢ dogru degil, 5:¢ok dogru). Olgekten en az 34 puan almabilirken en fazla 170
puan alinabilir. Orijinal 6lgegin Cronbach Alpha degeri 0,87°dir (Koren ve ark.,
1992). Tiirkge gegerlilik c¢aligmasi Karakul ve ark., (2018) tarafindan yapilmistir
yapmis olduklar1 ¢alismada 26 numarali 6l¢gek maddesi ¢ikarilmis olup dlgek 33
maddeden olusmaktadir (Bkz EK-B). Bu dogrultuda dlgekten en az 33 en fazla 165
puan aliabilmektedir. Gegerlilik ¢alismasinda 6l¢egin Cronbach Alpha degeri 0,89
olarak bulunmustur. Yapilan uyarlama c¢aligmasinda aile alt boyutu Cronbach Alpha
degeri 0,79; hizmetler alt boyutu Cronbach Alpha degeri 0,83; toplum alt boyutu
Cronbach Alpha degeri 0,79 olarak bulunmustur. Uyarlama calismasinda Aile

Giiclendirme Olgegi, ebeveynlerin giiclenmesini 6lgmek igin gecerli ve giivenilir
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bulunmus, ol¢ekten alinan puanin yiiksekligi ailenin daha giiglii oldugu anlamina

gelmektedir (Karakul ve ark., 2018).

Ug faktorlii alt yapidan olusan dlgegin aile alt boyutu 11 hizmetler alt boyutu

12 maddeden olusurken toplumu alt boyutu 10 maddeden olusmaktadir (Koren ve

ark., 1992). Aile alt boyutu ailenin giin igerisinde karsilastiklart ve yon vermesi

gerektigi durumlari, hizmetler alt boyutu engelli ¢ocuga hizmet veren uzmanlari,

kurumlar1 ve ailenin iletisimini, topluma katilim alt boyutu toplumsal kaynaklara

ulagsma ve yasal siireglerde rol alma gibi durumlar1 kapsamaktadir (Akay, 2024).

Cizelge 2.1. de o6lgek maddeleri alt boyutlarina gore siniflandirilmistir.

Cizelge 2.1. Aile giiglendirme dlgeginin alt boyutlara gore siniflandiriimasi.

AILE ALT BOYUTU

HIiZMETLER ALT
BOYUTU

TOPLUM ALT BOYUTU

-Cocugumun biiyiimesine ve
gelismesine yardimci olma
konusunda kendime
giivenirim.(4)

- Cocugumun aldig tim
hizmetleri onaylama
hakkim oldugunu
diistiniiyorum. (1)

-I¢inde bulundugum
toplumdaki ¢ocuklara yonelik
hizmetleri gelistirme
konusunda rol alabilecegimi

anlarim.(33)

duydugu konusunda iyi
kararlar verebilirim.(11)
-Cocugumun ihtiyag
duydugu hizmetleri
belirlemek i¢in kurum ve
uzmanlarla igbirligi
yapabilirim.(12)
-Cocugumun ne tiir
hizmetlere gereksinimi
oldugunu bilirim.(23)
-Cocugumun i¢inde
bulundugunu hizmet
sistemini ¢ok iyi
anliyorum.(30)

é: -Aile hayatimin kontrol - Cocugumun ihtiyac diistiniiyorum.(3)
C | altinda oldugunu duydugu hizmetlere -Benim ve diger ebeveynlerin
E hissederim.(9) karar verirken benim cocuklara yonelik hizmetler
% -Sorunlar ortaya ¢iktiginda bu | goriislerim de iizerine etkisi olabilecegine
problemleri cocugumla uzmanlarin goriisleri inantyorum.(17)
birlikte ¢6zebilecegime kadar 6nemlidir. (18) -Ebeveyn olarak bilgi ve
inantyorum.(21) - Uzmanlar ¢cocugum deneyimlerimin ¢ocuklara ve
-Iyi bir ebeveyn oldugumu icin hangi hizmetleri ailelere yonelik yonelik
diistiiniiyorum.(34) istedigimi bana hizmetleri gelistirmek i¢in
sormalidir.(32) kullanabilecegimi
distintiyorum.(25)
-Cocugumla ilgili sorunlar -Cocugumun kot -Cocuklara yonelik
ortaya ¢iktiginda ne hizmet aldigini hizmetlerin nasil organize
yapacagimi bilirim.(7) diisindiigiimde edildigini anliyorum.(10)
@ | -Cocugumu daha iyi yapilmasi gerekenleri -Cocuklara yonelik
S anlamama yardim edecek bilirim.(5) ideal/olmas1 gereken hizmet
= | bilgileri edine bilirim.(16) -Cocugumun ne tiir sistemi hakkinda fikirlerim
% -Cocugumun rahatsizligini iyi | hizmetlere ihtiyag var.(14)

-Kurum yéneticilerine veya
yetkililerine kendimi nasil
dinlettirecegimi
biliyorum.(22)

-Ozel gereksinim yaslari
kapsaminda ebeveynlerin ve
¢ocuklarin haklarinin ne
oldugunu bilirim.(24)
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Cizelge 2.1. (Devam). Aile gii¢lendirme 6lgeginin alt boyutlara gore siniflandirilmasi.

AILE ALT BOYUTU

HIZMETLER ALT
BOYUTU

TOPLUM ALT BOYUTU

AVISINVIAVA

iyi seylere de
odaklanirim.(29)

karsilagtigimda ne

-Cocugumla ilgili sorunlar
ortaya ciktiginda oldugunda,
onlar1 iyi hallederim.(2)
-Cocugumun biiylime ve
gelismesine yardimci olmak
icin yeni yollar 6grenmek icin
caba sarf ederim.(27)
-Cocugumla ilgilenirken
sorunlara odaklandigim kadar

-Cocugumla ilgili sorunla

yapacagima karar verir sonra

-Uzmanlarin ¢gocugumun
hangi hizmetlere ihtiyag
duyduguyla ilgili
goriislerimi aldigindan
emin olurum.(6)
-Mutlaka ¢ocuguma
hizmet sunan uzmanlarla
stirekli iletisim halinde
olurum.(13)

-Cocuguma sunulan
hizmetler hakkinda ne
distindiigimii
uzmanlara soylerim.(19)
-Gerektiginde cocugum

-Cocugumla ilgili heniiz
karara baglanmamis 6nemli

yasalar ve konular oldugunda

yasa
yapicilarla/milletvekilleriyle
goriistirim.(8)

-Bagska ailelere ihtiyac
duyduklart hizmetleri
almalarinda yardimci
olurum.(15)

-Kurumdaki ve yonetimdeki
insanlara, ¢ocuklara yonelik
hizmetlerin nasil
gelistirilebilecegini

da bunu yaparim.(31) ve ailem i¢in hizmet anlatirnm.(20)
aramada inisiyatif
kullanirim.(28)
Calismamizda aile giiglendirme Olgegi toplam  puan  ortalamasi

95,54+20,61°dir. En diisiik olcek puanm1 49 en yiiksek olgek puanit 150 olarak

bulunmustur. Cronbach Alpha giivenilirlik katsayis1 0,968 olarak bulunmustur. Aile

alt boyut toplam puan ortalamasi 33,71+8,68 iken Cronbach Alpha giivenilirlik

katsayisi 0,943 olarak bulunmustur. Hizmetler alt boyut toplam puan ortalamasi

36,36+7,53 puan

iken Cronbach Alpha giivenilirlik katsayist 0,938 olarak

bulunmustur. Topluma katilim alt boyut toplam puan ortalamasi 25,47+5,79 puan

iken Cronbach Alpha giivenilirlik katsayisi 0,868 olarak bulunmustur.

Cizelge 2.2. Aile giiclendirme 6lgegi tanitic istatistikler ve glivenilirlik sonuglari.

Alt boyutlar Istatistikler Madde Cronbach alpha
Aile

X+SS 33,71+8,68 11 0,943
M (min-max) 34(16-53)

Hizmetler

XSS 36,36 £7,43 12 0,938
M (min-max) 37(17-55)

Topluma katilim

XSS 25,74 £5,79 10 0,868
M (min-max) 25(14-43)

Toplam

X+S8S 95,54 + 20,61 33 0,968
M (min-max) 96(49-150)

Tanitict istatistikler ortalama (X), standart sapma (SS), minimum (min), maksimum (max) deger
olarak verilmigtir.(N=401).
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2.5. Arastirmanin Yeri ve Zamam

Arastirma Konya ili merkez ilgeler (Karatay, Meram, Selguklu) igerisinde
bulunan Konya Valiligi Il Milli Egitim Bakanligma (MEB) bagl resmi ve 6zel
engelli okul veya rehabilitasyon merkezlerine devam eden engelli ¢ocugu olan
ebeveynler ile Haziran 2021- Mart 2022 tarihleri arasinda yapilmistir. Aragtirmada
merkez ilgelerin secilmesindeki biliylik etken engelli Ogrenci sayisinin fazla
olmasindan kaynaklidir. Covid-19 (Koranaviriis) salgin1 dolayisiyla egitimine verilen
araliklar sebebiyle tek bir merkez ilge yerine {ic merkez ilge arastirma kapsamina
dahil edilerek katilimci ebeveyn sayist artirilmak istenmistir. Arastirmaya MEB’e
bagli 3 resmi 6zel egitim okulu ve 9 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezi dahil

edilmistir.

Arastirma kapsaminda gidilen okullarda 6grenci olarak kabul ettigi engel
grubuna iliskin brosiir ve afislere oldukga fazla yer wverilerek ebeveynlerin
farkindaliklar1 artirllmaya ¢alisilmistir. Okullarda 6grenciler i¢in oyun odasi, atdlye,
miizik smifi, revir, resim sinifi, yemekhane, kiitiiphane gibi yapilanmalara yer
verildigi gibi ebeveynlere de veli bekleme odasi gibi alanlar taninmistir. Gorsel
sanatlar, el sanatlari, beden egitimi, rehberlik kadrolarinda da ogretmenler
bulundurulmaktadir. Ayrica okullarda hemsire de gorev yapmaktadir. Okullarda
egitim tam gilin olarak verilmektedir genellikle dersler 09:30 baslaylp 15:30

saatlerinde bitmektedir.

Rehabilitasyon merkezlerine o6grenci kabulii Saghk Kurulu Raporu ve
Rehberlik ve Arastirma Merkezlerince diizenlenen Ozel Egitim Degerlendirme Kurul
Raporu dikkate alinarak yapilmaktadir. Kaba degerlendirilmenin ardindan haftalik
seans saatleri belirlenmektedir. Seans saatleri ¢ocugun engel durumuna gore
cesitlenmekte ve engelli ¢ocuk, ebeveyn ve egitimcinin takvimine gore
belirlenmektedir. Hafta i¢i okula giden engelli ¢ocuklar i¢in hafta sonu hizmetlerine
devam eden rehabilitasyon merkezleri de mevcuttur. Rehabilitasyon merkezlerinde
engelli ¢ocuklar igin licretsiz servis imkani saglanmaktadir. Servislerde ¢ocuklarin
giivenliklerini  saglamak ve ebeveynlere yardimci olmak igin  hostes
bulundurulmaktadir. Servisler arac takip sistemleri ile kontrol edilmektedir. Egitim
kadrosu genellikle 6zel egitim Ogretmeni, okul 6ncesi dgretmeni, ¢ocuk gelisimci,

fizyoterapist, odyolog, ergoterapist, psikologdan olusmaktadir. Rehabilitasyon
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merkezlerinde hemsire kadrosuna yer verilmedigi gozlenmistir. Egitimler o6zel
egitim, bireysel egitim, grup egitimi olarak cesitlendirilmektedir. Bazi rehabilitasyon
merkezlerinde engelli ¢ocuklara uzay terapisi, duyu biitiinleme, ergoterapi, manuel
terapi, dil ve konugma terapisi, oyun terapisi, refleksoloji gibi terapiler
uygulanmaktadir. Bazi rehabilitasyon merkezleri ebeveynler i¢in aile danismanligt

hizmeti de saglamaktadir.

Hem engelli okullar1 hem rehabilitasyon merkezleri kamera sistemi, yangin
alarm sitemi, yangin merdiveni, gaz detektorleri, duman detektorleri vb. giivenlik
onlemleri ile donatilmis ve 1sinma dogalgazla saglanmistir. Ayrica engelli gocuklar
icin fiziki sartlar 6zenle tasarlanmistir. Kurumlarda Ozel Ogretim Kurumlari
Standartlar Yonergesi hiikiimleri dogrultusunda tasarlandigini belirten brosiirlerin yer

aldig1 goriilmiistiir.
2.6. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Konya ili merkez ilgeler igerisinde bulunan (Karatay,
Meram, Selguklu) Haziran 2021-Mart 2022 tarihleri arasinda Konya Valiligi il Milli
Egitim Bakanligina bagl resmi ve 6zel engelli okul ve rehabilitasyon merkezlerine
devam eden 0-18 yas araliginda engelli ¢ocugu olan ebeveynler olusturmaktadir.

Aragtirmanin evreni yaklasik 13000 kisiden olusmaktadir.

Aragtirmanin 6rneklemini Konya ili merkez ilgelerinde Haziran 2021-Mart
2022 tarihleri arasinda MEB’e bagli resmi ve 6zel engelli okul ve rehabilitasyon
merkezlerinde 6grenim goren cocuklarin ebeveynlerinden dahil edilme kriterlerine
uyan, kendisinin herhangi bir engeli olmayan ve arastirmaya katilmaya goniillii olan
ebeveynler arastirmanin 6rneklemini olusturmaktadir. Arastirmanin 6rneklemi evren

tizerinden orneklem hesabi yapilarak olusturulmustur.

_ N£PQ 13 000 * (1,96)* * 0,5 * 0,5 B
EN-D+EPQ (0,05 * (13 000-1)+(1,96)* *0,5*0,5

Ny

N : Popiilasyondaki birim say1s1

P :incelenecek olaym goriis siklig
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Q :Iincelenecek olaymn gériilmeyis sikligi
t  :ttablosunda bulunan teorik deger. (95 olasilikla t tablo degeri =1,96)
d :Ornekleme hatasi

Arastirma kapsaminda 6rneklem hesabi sonucunda minimum 374 bireye
ulasmak hedeflenmistir. Arastirma kapsaminda 520 ebeveyne ulasilmistir. 52
ebeveyn yeterli zamani olmadigi, 36 ebeveyn ¢ocugunu engelli olarak gérmedigi
gerckgesiyle c¢alismaya katilmayr kabul etmemistir Ebeveynlerin formu eksik
doldurmas1 sebebiyle 31 form iptal edilmistir. Sonu¢ olarak arastirmaya Konya
Valiligi 11 Milli Egitim Miidiirliigiine baglh okullardaki engelli ¢ocuk
ebeveynlerinden arastirma dahil edilme kriterlerine uyan, kendisinin herhangi bir
engeli olmayan ve arastirmaya katilmayi kabul eden ebeveynler arasindan basit

rastgele drneklem yontemiyle secilen 401 ebeveyne uygulanmistir.

2.6.1. Arastirmaya dahil edilme kriterleri

» 0-18 yas grubu arasinda engelli ¢ocuk ebeveyni olmasi

» Ebeveynin 18 yasindan biiyiik olmast

e Engelli cocugun Konya ilinde merkez ilgelerinde MEB’e bagli resmi ve 6zel
engelli okullar1 ve rehabilitasyon merkezlerinde 6grenim gormesi

« Ebeveynin okuma ve yazma bilmesi

« Ebeveynin T.C. vatandasi olmasi

e Ebeveynin ¢aligmaya katilmaya goniillii olmasi
2.6.2. Arastirmaya dahil edilmeme kriterleri

« Ebeveynin fiziksel veya mental bir engeli olmasi

« Ebeveynin veri toplama formalarinin %20’sinden fazlasini eksik doldurmasi
2.7. Arastirma Verilerinin Toplanmasi

Arastirmada kullanilan veri toplama formlar1 hakkinda ebeveynlerle tek tek
goriistiliip gerekli agiklamalar yapildiktan sonra formlari ebeveynin kendi ve tek
baslarina doldurmasi istenmistir. Ebeveynler okul ya da rehabilitasyon merkezleri
bahcelerinde kalabaliktan uzak sakin bir yerde konumlanarak formlar

doldurmuslardir. Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formunda yer alan bazi sorular i¢in engelli
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cocugun saglik raporlarindan faydalanilmistir. Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu ve
Aile Giiglendirme Olgegi doldurulurken her ebeveyne gerekli siire tanmmustir. iki
formun ebeveyn tarafindan doldurulmasi ortalama 15 dakika stirmiistiir. Ebeveynlere
engelli ¢ocuklarin1 okula ya da rehabilitasyon merkezine getirip gotiirdiikleri esnada
ulagilmigtir.  Konuyla ilgili okul ya da rehabilitasyon merkezi idarecileri

bilgilendirilmistir. Calisma izni evraklar1 kurumlardaki yetkili kisilere verilmistir.
2.8. Arastirma Verilerin Degerlendirilmesi

Veriler IBM SPSS Statistics Standard Concurrent User V 26 (IBM Corp.,
Armonk, New York, ABD) ve IBM SPSS Amoss V 26 istatistik paket
programlarinda degerlendirilmistir. Tanimlayict istatistikler birim sayisi, yiizde,
ortalama, standart sapma, medyan ve minimum, maksimum degerleri olarak

verilmistir.

Karar asamasinda mutlak carpiklik (Skewness) degeri +2,0’nin altinda ve
basiklik (Kurtosis) degeri £7,0’nin altinda ise verilerin normal dagildigi yoniinde
karar1 verilir (Kim, 2013). Buna gore ¢arpiklik; aile alt boyutunda 0,023, hizmetler
alt boyutunda -0,123, toplum alt boyutunda 0,195, aile gii¢clendirme 6lgegi toplam
puaninda -0,009 olarak bulunmustur. Basiklik ise aile alt boyutunda -0,748,
hizmetler alt boyutunda -0,494, toplum alt boyutunda -0,451, aile 6lg¢egi toplam

puaninda 0,564 bulunmustur. Veriler normal dagilima uygun bulunmustur.

Iki grubun Kkarsilastirilmasinda Bagimsiz Orneklem T Test, ikiden fazla
kategorili degiskenlerin karsilastirmalar1 Varyans Analizi (ANOVA) ile yapilmistir.
Varyans analizi sonucu onemli ise c¢oklu karsilagtirmalar Bonferroni testi ile
yapilmustir. Cocuklarin ebeveynlerinde aile gii¢lendirmeyi etkileyen faktorler
dogrusal regresyon analizi ile degerlendirilmistir. Artiklar (residuls) arasinda
otokorelasyon olup olmadigi Durbin-Watson degeri ve artiklarin normalligi Q-Q

grafikleri ile kontrol edilmistir. Anlamlilik diizeyi p<0,05 olarak kabul edilmistir.
2.9. Arastirmanmin Etik Durumu

Karamanoglu Mehmet Bey Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Girisimsel
Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurul’dan 31.03.2021 tarihli 01-2021/09 karar
nolu etik kurul izni alinmstir (Bkz. EK-C). Aile Giiclendirme Olgegin
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kullanilabilmesi i¢in 6lg¢egin gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismasini yapan Karakul ve
ark., (2018) elektronik posta yoluyla izni alinmistir (Bkz. EK-D). Arastirmanin
yapilabilmesi i¢in Konya Valiligi il Milli Egitim Miidiirliigii’nden gerekli izin yazili
olarak alinmistir (Bkz. EK-E).

Ayrica ebeveynlere goriigme Oncesi arastirmanin amaci, saglanacak yararlar,
goriismenin ne kadar siirecegi, gizlilik gibi konularda bilgiler verilmistir. Alinan
bilgilerin baska higbir yerde kullanilmayacagi taahhiit edilmistir. Her ebeveynden
sOzlii ve yazili onam alinmistir (Bkz. EK-F). Bunun akabinde ebeveynlere arastirma
Oncesinde, sirasinda ve sonrasinda ¢ekilme hakkinin oldugu bildirilmistir. Calisma
bilgilendirilmis onam ilkesi, gizlilik ilkesi, gonillilik ilkesi yerine getirilerek

yiirtitilmustiir.
2.10. Arastirmanin Varsayim ve Sinirhhiklari

+ Ebeveynlerin Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu ve Aile Giiglendirme Olgegine
ictenlikle ve dogru cevap verdikleri varsayilmistir.

e Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu gelistirilirken ilgili literatiiriin yeterli oldugu
varsayilmistir.

« Konya ili merkez ilgelerinde Haziran 2021-Mart 2022 tarihlerinde
aragtirmay1 katilmay1 kabul eden 18 yas altinda engelli ¢ocugu olan, okuma
yazma bilen, 18 yasindan biiyiikk olan, kendisinin herhangi bir engeli
olmayan, formlarin %80°ninden fazlasini dolduran, T.C. vatandasi olan 401
ebeveynle siirlidir.

e Arastirma arastirmaci tarafindan literatlir dogrultusunda gelistirilen Cocuk ve
Ebeveyn Bilgi Formu ve Aile Gii¢lendirme Olgeginden elde edilen verilerle
sinirlidir.

e Veri toplama siirecinin Covid-19 salgini sebebiyle egitime ara verildigi

doneme denk gelmesinden dolay1 sinirli sayida ebeveyne ulagilmistir.
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3. BULGULAR

3.1. Cocuklar ile Tigili Ozelliklerin Bulgular1

Cizelge 3.1. Cocuklarla ilgili 6zelliklerin dagilimi.

Degiskenler Ozellikler n %
3-9 yag arasi 211 52,6
Yas
10-17 yas aras1 190 47,4
L Kiz 193 48,1
Cinsiyet
Erkek 208 51,9
Bir 297 74,1
Engel sayis1 -
Birden fazla 104 259
Fiziksel 157 30,7
GoOrme 80 15,7
Isitme 56 11,0
Engel tiirti Dil ve konusma 62 12,1
Zihinsel 73 14,3
Ozel 6grenme giicliigii 47 9,2
Diger 36 7,0
Dogustan 161 40,1
Engel olusumu
Sonradan 240 59,9
Hafif 107 26,7
. Orta 115 28,7
Engel derecesi
Agir 108 26,9
Stirekli agir 71 17,7
o 1 yagindan dnce 128 31,9
Engelliligi fark etme 1-3 yas arast 130 324
zamani
3 yasindan sonra 143 35,7
) Normal 288 71,8
Dogum sekli
Sezaryen 113 28,2
Kaynastirma 115 28,7
Egitim durumu Ozel egitim 152 37,9
Diger 134 33,4
. Hay1r 306 76,3
Iag¢ kullanimi
Evet 95 23,7
Fiviksel gelisi s Hayir 178 44 4
iziksel gelisim geriligi
#OET BTN geTe Evet 223 55,6
. . L Hay1r 190 47,4
Zihinsel gelisim geriligi
Evet 211 52,6
ik 227 56,6
Dogum sirasi ikinci 103 25,7
Ugiincii veya iizeri 71 17,7

Tanitici istatistikler say1 (n), yiizdelik (%) deger olarak verilmistir (N=401).




Cizelge 3.1.’e gore ¢alismada toplam 401 kisi yer almistir. 3 ile 9 yas arasi
211 (%52,6), 10 ile 17 yas arast 190 (%47,4) engelli cocuk vardir. Cocuklarin 193
(%48,1) tanesi kiz, 208 (%51,9) tanesi erkektir. Engel sayist bir olan 297 (%74,1),
birden fazla olan 104 (%25,9) ¢ocuk vardir. Fiziksel engeli olan 157 (%30,7), gérme
80 (%15,7), isitme 56 (%11), dil ve konugma 62 (%]12,1), zihinsel 73 (%14,3), dzel
ogrenme giicligii 47 (%9,2), diger 36 (%9,2) engelli ¢ocuk vardir. Cocuklarin 161
(%40,1)’1 dogustan engellidir. Cocuklarin engel derecesi hafif olan 107 (%26,7), orta
olan 115 (%28,7), agir olan 108 (26,9), siirekli agir olan 71 (%17,7) g¢ocuk vardir.
Cocuklarin engelini 1 yasindan once fark eden 128 (%31,9), 1-3 yas aras1 fark eden
130 (%32,4), 3 yasindan sonra fark eden 143 (%35,7) ebeveyn vardir. Normal
dogumla diinyaya gelen 288 (%71,8) c¢ocuk vardir. Kaynastirma o6grencisi 115
(%28,7), 6zel egitim alan 152 (%37,9) cocuk vardir. ila¢ kullanan 95 (%23,7) cocuk
vardir. Yagitlarina gore fiziksel gelisim geriligi olan 223 (%55,6) ve zihinsel gelisim
geriligi olan 211 (52,6) ¢ocuk vardir. ilk dogum olan 227 (%56,6), ikinci dogum olan
103 (%25,7), ligiincii veya daha fazla olan 71 (%17,7) ¢ocuk vardir.

3.2. Ebeveynler ile Tlgili Ozelliklerin Bulgulari

Cizelge 3.2. Ebeveynlerle ilgili 6zelliklerin dagilimi.

Degiskenler Ozellikler n %
25-35 yag arasi 154 38,4
Ebeveyn yast 36-44 yag arasi 150 37,4
45-55 yas arast 97 24,2
L. Anne 242 60,3
Ebeveyn cinsiyet
Baba 159 39,7
. Evli 327 81,5
Medeni durum
Bekar 74 18,5
10 y1l alta 120 29,9
Evlilik siiresi 10-15 y1l arasi 164 40,9
15 yil lizeri 117 29,2
Anne 38 9,5
Cocugun yasadigi kisi Baba 36 9
Anne ve Baba 327 81,5
Ilkokul 80 20
o Ortaokul 128 31,9
Ebeveyn egitim durumu -
Lise 111 21,7
Universite ve {izeri 82 20,4
Calismiyor 195 48,6
Ebeveyn ¢alisma durumu
Calistyor 206 51,4
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Cizelge 3.2. (Devam). Ebeveynlerle ilgili 6zelliklerin dagilimi.

Degiskenler Ozellikler n %
Gelir Giderden Az 152 37,9
Ailenin gelir durumu Gelir Gidere Denk 136 33,9
GellrFi-;cli;rden 113 28.2
Sosyal giivence Yok 45 11,2
Var 356 88,8

Cekirdek 293 73

Aile tipi Genis 44 11
Pargalanmig 64 16
Es ile akrabalik Hayr 326 81,3
Evet 75 18,7

Hig 52 13
Az 53 13,2

Esin bakima destegi Orta 72 18
Iyi 104 25,9
Cok iyi 120 29,9

Cok az 96 24
Az 108 26,9
Cocugun masraf diizeyi Normal 93 23,2
Fazla 81 20,2

Cok fazla 23 57

Tanitic istatistikler say1 (n), yiizdelik (%) deger olarak verilmistir (N=401).

Cizelge 3.2. incelendiginde yas1 25 ile 35 arasi olan 154 (%38.,4), 36 ile 44
arast olan 150 (%37,4), 45 ile 55 aras1 olan 97 (%24,2) ebeveyn vardir. Ebeveynin
anne oldugu 242 (%60,3) baba oldugu 159 (%39,7) ebeveyn vardir. Evli olan 327
(%81,5), bekar olan 74 (%18,5) ebeveyn vardir. Evlilik siiresi 10 yilin altinda olan
120 (%29,9), 10-15 yil arasi olan 164 (%40,9), 15 yil iizeri olan 117 (%29,2)
ebeveyn vardir. Engelli ¢ocugu sadece annesiyle yasayan 38 (%9,5) sadece babasiyla
yasayan 36 (%9) anne ve babasiyla birlikte yasayan 327 (%81,5) ebeveyn vardir.
Tlkokul mezunu olan 80 (%20), ortaokul mezunu olan 128 (%31,9), lise mezunu olan
111 (%27,7) iniversite ve lizeri egitim almis olan 82 (%20,4) ebeveyn vardir.
Cocuklarin 195 (%48,6) tanesinin ebeveyni ¢alisirken, 206 tanesinin (%51,4)
ebeveyni ¢alismamaktadir. Geliri giderlerinden diisiik olan 152 (%37,9), geliri gidere
denk 136 (%33,9) ve geliri giderlerinden fazla olan 113 (%28,2) ebeveyn vardir.
Sosyal giivencesi olan 356 (%88,8) ebeveyn vardir. Es ile akrabaligi olan 75 (%18,7)
ebeveyn vardir. Esin bakima destegini ¢ok iyi olarak nitelendiren 120 (%29,9)
ebeveyn vardir. Engelli ¢ocugu ¢ok fazla masrafli bulan 23 (%5,7), fazla masrafli
bulan 81 (%20,2), normal bulan 93 (%23,2) ebeveyn vardir.
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3.3. Ebeveynlerin Engelli Cocugun Bakiminda Yasadig Giigliiklere iliskin

Bulgular

Cizelge 3.3. Ebeveynlerin engelli cocugun bakiminda yagadig: giicliiklere iliskin 6zelliklerin dagilima.

Ebeveynlerin engelli cocugun bakiminda yasadigi

giicliikler n %
Devletten maddi yardim 149 37,2
Tekrar ¢ocuk sahibi olma istegi 148 36,9
Psikolojik destek 69 17,2
Psikiyatrik hastalik i¢in ilag kullanimi 77 19,2
Cocukla ilgili gelecek kaygisi 365 91,0
Toplumsal bakistan rahatsizlik 318 79,3
Sosyal gevre ile iletisim kurma zorlugu 239 59,6
Hayal kiriklig 286 71,3
Sugluluk duygusu 183 45,6
Ogrendiginde sok yasama 343 85,5
Aile iligkilerinde bozulma 146 36,4
Tedavi ettirmede zorluk 109 27,2
Cevreye aciklamada zorlanma 176 43,9
Cocugun davramiglarin1 kontrol etmede zorlanma 177 44,1
Becerileri 6grenebilme konusunda bilgi gereksinimi 296 73,8
Cevreden sosyal destek gérmeye gereksinimi 138 34,4
Ozel araclari temin etmede zorluk 285 71,1
Ozel araclar1 kullanmada zorluk 184 45,9
Es ile gorev paylasiminda zorluk yasama 71 17,7
Engellilik konusunda es ile iliskinin olumsuz etkilenmesi 141 35,2
Saglikli kardesiyle uyum sorunu yasayabilme diisiincesi 203 50,6
Diger ¢ocuklara yeterli ilgiyi gdsterememe diisiincesi 52 13,0
Engelli ¢ocukla ilgili yasal haklar hakkinda bilgi 215 53,6
Cocukla ilgili sahip olunan yasal haklar 168 41,9

Tanitici istatistikler say1 (n), ytizdelik (%) deger olarak verilmistir (N=401).
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Cizelge 3.3. incelendiginde engelli ¢cocuk i¢in devletten maddi yardim alan
149 (%37,2) ebeveyn vardir. Engelli ¢ocuktan sonra tekrar ¢ocuk sahibi olmak
isteyen 148 (%36,9) ebeveyn vardir. Psikolojik destek alan 69 (%17,2) ebeveyn
vardir. Psikiyatrik hastalik i¢in ila¢ kullanmakta olan 77 (%19,2) ebeveyn vardir.

Cocukla ilgili gelecek kaygisi olan 365 (%91,0) ebeveyn vardi. Toplumun
engelli ¢cocuga bakigindan rahatsizlik duyan 318 (%79,3) ebeveyn vardir. Engelli
cocuk dolayisiyla sosyal ¢evre ile iletisim kurma zorlugu ¢eken 239 (%59,6) ebeveyn
vardir. Engelli ¢ocuk yiiziinden hayal kiriklig1 yasayan 286 (%71,3) ebeveyn vardir.
Engelli ¢ocuk yiiziinden sugluluk duygusu yasayan 183 (%45,6) ebeveyn vardir.
Engelli bir ¢ocugu olacagini 6grendiginde sok yasayan 343 (%85,5) ebeveyn vardir.

Engelli ¢ocugu olduktan sonra aile iliskileri bozulan 146 (%36,4) ebeveyn
vardir. Engelli cocugu tedavi ettirirken zorluk yasayan 109 (%27,2) ebeveyn vardir.
Engelli ¢cocugu hakkinda ¢evreye siirekli aciklamada bulunmak zorunda hisseden 176
(%43,9) ebeveyn vardir. Engelli ¢ocugun davranigini kontrol etmede zorluk ¢eken
177 (%44,1) ebeveyn vardir. Engelli cocugun bazi becerileri 6grenebilme konusunda
bilgi gereksinimi duyan 296 (%73,8) ebeveyn vardir. Cevreden sosyal destek

gormeye gereksinim duyan 138 (%34,4) ebeveyn vardir.

Ozel araglar1 temin etmede zorluk yasayan 285 (%71,1) ebeveyn vardir. Ozel
araclart kullanmada zorluk yasayan 184 (%45,9) ebeveyn vardir. Es ile gorev
paylasiminda zorluk yasayan 71 (%17,7) ebeveyn vardir. Engelli ¢ocugun es ile

iliskisini olumsuz etkiledigini diisiinen 141 (%35,2) ebeveyn vardir.

Engelli ¢ocugun saglikli kardesiyle uyum sorunu yasayacagini diisiinen 203
(%50,6) ebeveyn vardir. Diger g¢ocuga yeterli ilgiyi gosteremedigini diisiinen 52
(%13) ebeveyn vardir. Engelli ¢ocugunun sahip oldugu yasal haklarmi bilen 215
(%53,6) ebeveyn vardir. Engelli ¢ocuk dolayisiyla kendisinin sahip oldugu yasal
haklar1 bilen 168 (%41,9) ebeveyn vardir.
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3.4. Engelli Cocuk ile Tigili Ozelliklere Gore Aile Gii¢lendirme Olgegi Puam

Bulgular:

Cizelge 3.4. Engelli cocukla ilgili 6zelliklere gore aile giiglendirme 6lgegi puaninin karsilastiriimasi.

Degiskenler Aile Hizmetler | Toplum Toplam
alt boyutu | alt boyutu | alt boyutu

Yas 3-9 yas 32,9948,65 | 35,95+7,73 | 25,06+5,77 94,00+20,76

10-17 yas 34,5148,66 | 36,82+731 25,93+5,80 97,26+20,35

ttest/p -1,756/0,080 | -1,153/0,250 | -1,503/0,134 | -1,584/0,114

Cinsiyet Kadin 33,53£842 | 36,77+£7,35 | 25,63+5,79 95,93+20,15

Erkek 33,8848,92 | 35,99+7.70 | 25,32+5.81 95,18+21,06

ttest/p -0,393/0,694 | 1,044/0,297 | 0,526/0,599 0,364/0,716

Dogum Normal 34,1248,63 36,69+7,50 | 25,59+5,78 96,41420,45

Kli

ze Sezaryen 32664875 | 35.52+7.60 | 25.16+5.85 | 93.35+20.93

ttest/p 1,516/0,130 | 1,403/0,161 | 0,670/0,504 1,340/0,181

Egitim Kaynagtirma | 38 11+7,66 | 3841+7,54 | 27,49+5,69 104,0119,40
durumu = e

Ozel egitim 31,2948,17 | 35444726 | 24,46+543 91,19+19,52

Diger 32,68+8,71 35,66+7,55 24,88+5.90 93,22420,81

ttest/p 24,171/0,000 | 6,118/0,002 | 10,436/0,000 | 14,921/0,000

Ilag Hayir 34,51+8,63 36,73+7,51 25,86+5,83 97,10+20,54

kullanimi

Evet 31,13+8,36 | 35,19+7,52 | 24,20+5.53 90,52+20,10

ttest/p 3,366/0,000 | 1,744/0,082 | 2,458/0,014 2,745/0,006

Dogum 1k 34,5248,65 | 37,36£7.46 | 26,18+5.85 98,06+20,53
sirasi o N

Ikinci 31,7148,99 | 34,74+799 | 24,16+591 90,604+21,54

3.ve tizeri 34,01£7,93 | 35,55+6,63 | 25,10+£5,13 94,66+18,21

ttest/p 3,835/0,022 | 4,877/0,008 | 4,584/0,011 4,812/0,009

Bagimli Orneklem t Test (t); Tanitic1 istatistikler ortalama (X), standart sapma (SS) deger olarak
verilmigtir.

Cizelge 3.4 incelendiginde engelli ¢ocugun yasi, cinsiyeti ve dogum sekli aile
giiclendirme oOlgegi toplam ve alt boyut toplam puanlarinda istatistiksel olarak
anlamh farklilik géstermemektedir (p>0,05). Cocugun kaynastirma 6grencisi olmasi
halinde aile giiclendirme 6lgegi toplam puan ve alt boyut puanlart istatiksel olarak
yiiksektir (p<0,05). Cocugun ilag kullanim durumu incelendiginde aile giiglendirme
Olgegi toplam puanlari, aile alt boyut puanlari ve topluma katilim alt boyut toplam
puanlar istatistiksel olarak diistiktiir (p<0,05). Hizmetler alt boyutu toplam puanlari
ila¢ kullanim durumuna gore istatistiksel olarak anlaml farklilik gdstermemektedir
(p>0,05). Engelli ¢ocugu ilk dogum olan ebeveynlerin aile giiclendirme Olgegi
toplam puanlar1 ve alt boyut toplam puanlari istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05).
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3.5. Engellilik Durumuyla ilgili Ozelliklere Gore Aile Giiclendirme Ol¢egi Puam

Bulgular:

Cizelge 3.5. Engellilik durumuyla ilgili 6zelliklere gore aile giiclendirme 6l¢egi puaninin

karsilastiriimasi.
Degiskenler Aile Hizmetler | Toplum Toplam
alt boyutu | alt boyutu | alt boyutu

Engel sayisi Bir 34,89+8,55 | 37,01+7,57 | 25,99+5.83 | 97,88+20,49
Birden fazla | 30,36+8,18 | 34,53+7,15 | 23,99+547 | 88,88+19,54

ttest/p 4,700/0,000 | 2,913/0,004 | 3,055/0,002 | 3,903/0,000

Fiziksel engel Yok 34,11+£8,46 36,70+7,32 25,82+5,72 | 96,62+20,06
Var 33,10+8,99 | 35,85+7.85 | 24,92+5.89 | 93,87+21,38

ttest/p 1,139/0,255 | 1,102/0,271 | 1,514/0,131 | 1,309/0,191

Gorme engeli Yok 33,55+8,65 | 36,41+7.47 | 2541573 | 95,37+20,43
Var 34,38+8.81 | 36,18+7.84 | 25,69+6,07 | 96,24421,40

ttest/p -0,765/0,445 | 0,251/0,802 | -0,377/0,706 | -0,336/0,737

Isitme engeli Yok 33,73+8,78 | 36,13£7,61 | 2537+£5.84 | 95,23+20,86
Var 33,59+8,07 | 37,8246,94 | 26,09+5.49 | 97,50+19,00

ttest/p 0,113/0,910 | -1,563/0,119 | -0,864/0,388 | -0,766/0,444

Dil ve Yok 34,08+8,66 | 36,49+7,56 | 25,54+5,82 | 96,11+20,61
k‘;ﬁ‘ézﬁ‘a Var 31,7148,58 | 35,66+7.44 | 25,10+5,69 | 92,47+20,47
ttest/p 1,982/0,048 | 0,798/0,425 | 0,549/0,583 | 1,279/0,202

Zihinsel engel Yok 34,45+8,59 36,95+7,47 33,7145,85 97,35+20,48
Var 30,41+£8,34 | 33,71£7,28 | 25,95+5,04 | 87,42£19,28

ttest/p 3,647/0,000 | 3,367/0,000 | 3,586/0,000 | 3,784/0,000

Ozel 6grenme Yok 33,55+8,74 36,22+7,64 | 2534+5,74 | 95,10+£20,75
gligligii Var 34.96+8,18 | 37,4746,62 | 26,47£6,16 | 98,89+19,34
ttest/p -1,048/0,295 | -1,069/0,286 | -1,259/0,209 | -1,187/0,236

Diger engeller Yok 33,7248,71 | 36,28+7,65 | 25,42+588 | 9542+20,83
Var 33,64+8,51 | 37224629 | 25924487 | 96,78+18,41

ttest/p 0,052/0,959 | -0,716/0,475 | -0,486/0,628 | -0,376/0,707

Engel olusumu Dogustan 33,57+8,69 | 36,61+7,41 | 25,76+5,80 | 95,94+20,59
Sonradan 33,8148,69 | 36,20+7.63 | 25,28+5,79 | 95,28+20,65

ttest/p -0,275/0,784 | 0,545/0,586 | 0,817/0,414 | 0,313/0,754
Engel derecesi Hafif 40,99+£6,48 | 40,07+6,86 | 29274545 | 110,33£17,52
Orta 35,57+7,13 | 34,85+720 | 25,67+543 | 96,10+18,45

Agir 29,50+6,77 | 36,50+7,27 | 23,94+4,76 | 89,94+17,94

Strekli agir 26,13+6,46 | 33,03+7,19 | 21,75+4,94 | 80,90+17,74

ttest/p 88,460/0,000 | 16,524/0,000 | 34,683/0,000 | 43,531/0,000

Engel siiresi | 1 yas oncesi 32,7248,67 | 35,98+7,46 | 25344593 | 94,04+20,75
1-3 yas aras1 3436+820 | 36,82+7,06 | 25,92+531 | 97,10£19,01

3 yas sonrast 34,01£9,08 | 36,29+8,03 | 25,18+6,11 | 95,48+21,87

ttest/p 1,287/0,277 | 0,410/0,664 | 0,594/0,553 | 0,712/0,491
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Cizelge 3.5. (Devam). Engellilik durumuyla ilgili 6zelliklere gore aile gliclendirme 6l¢egi puaninin

karsilagtirtlmasi.
Degiskenler Aile Hizmetler Toplum Toplam
alt boyutu | alt boyutu | alt boyutu
Fiziksel Hayir 35,55+8,41 37,60+7,29 26,66+5,71 | 99,81+19,98
gell.sltr}? Evet 32,24+8,63 35,38+7,60 24,5245,69 | 92,14+20,51
geriigl ttest/p 3,858/0,000 | 2,952/0,003 | 3,746/0,000 | 3,764/0,000
Zihinsel Hayir 38,29+7,22 38,45+7.42 27,78+5,66 | 104,53+18,90
geelrlislr;}? Evet 29,58+7,77 34,49+7,15 23,38+5,06 | 87,45+18,67
geriigl ttest/p 11,591/0,000 | 5,438/0,000 | 8,197/0,000 | 9,090/0,000

Bagimli Orneklem t Test (t); Tamtici istatistikler ortalama (X), standart sapma (SS) deger olarak
verilmistir.

Cizelge 3.5. incelendiginde aile gii¢lendirme 6lgegi toplam puanlar1 ve alt
boyut puanlar1 bir engeli olan ¢ocuklarda birden fazla engeli olan ¢ocuklara gore
istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05). Aile giiclendirme 6lgegi toplam puanlari ve alt
boyut toplam puanlari ¢ocugun fiziksel, gorme, isitme, 6zel 6grenme giigliigli ve
farklilik

gostermemektedir (p>0,05). Aile alt boyut puan ortalamasi dil ve konusma engeli

diger engeller olma durumuna gore istatistiksel olarak anlaml
olan ¢ocuklarda olmayan gocuklara gore istatistiksel olarak disiiktiir (p<0,05). Aile
giiclendirme Olcegi toplam puani, hizmetler ve topluma katilim alt boyut puanlar
¢ocugun dil ve konusma engelli olma durumuna gore istatistiksel olarak anlaml
farklilik gostermemektedir (p>0,05). Aile giiclendirme 6lg¢egi ve alt boyut toplam
puanlar zihinsel engeli olan ¢ocuklarda olmayan ¢ocuklara gore istatistiksel olarak

diisiiktiir (p<0,05).

Aile giiglendirme 6lgegi toplam ve alt boyut toplam puanlar1 ¢gocugun engel
olusumuna ve siiresine gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermemektedir
(p>0,05). Aile giiclendirme dl¢egi toplam puan ortalamasi ve alt boyut puanlart engel
derecesi artikca istatistiksel olarak disiiktiir (p<0,05). Akranlarina gore fiziksel
gelisim geriligi olan gocuk ebeveynlerinde aile giiglendirme oGlgegi toplam puan
ortalamasi ve alt boyut toplam puan ortalamalar1 istatistiksel olarak diistiktiir
(p<0,05). Akranlarina gore zihinsel gelisim geriligi olan ¢ocuk ebeveynlerinde aile
giiclendirme 6l¢egi toplam puanlar1 ve alt boyut toplam puanlar istatistiksel olarak
diisiiktiir (p<0,05).
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3.6. Ebeveyn ile Tlgili Ozelliklerine Gore Aile Gii¢lendirme Olgegi Puam
Bulgular:

Cizelge 3.6. Ebeveyn ile ilgili 6zelliklerine gore aile giiclendirme 6l¢egi puaninin karsilagtirilmast.

Degiskenler Aile Hizmetler | Toplum Toplam
alt boyutu | alt boyutu | alt boyutu
Kadin 32,90+8,60 | 35,0247,32 | 24,14£543 | 92,06+19,94
Eu?uiYsth Erkek 34,95+8,67 | 38,40+7.43 | 27,505,796 | 100,85+20,53
ttest/p -2,330/0,020 | -4,495/0,000 | -5,917/0,000 | -4,268/0,000
25-35 yas 32,2348,34 | 34,88£7,51 | 23944536 | 91,05£19,78
Ebeveyn 36-44 yas 3436£9,14 | 37,35£7,55 | 26,25+5,86 97,95+21,26
yast 45-55yas | 35054821 | 37,2147,24 | 26,70+5.88 | 98,96+19,76
ttest/ p 3,863/0,022 | 4,979/0,007 | 9,310/0,000 | 6,183/0,002
_ Evli 34,7248,40 | 37,8446,82 | 2633+550 | 98,89+19,23
'\O’lljfuer?]' Bekar 2924+8,54 | 29,84+7.11 | 21,66£5,54 | 80,74+20,05
ttest/ p 5,052/0,000 | 9,046/0,000 | 6,580/0,000 | 7,273/0,000
10 yil alts 32,5749.44 | 34454818 | 2428+6,10 | 91,29+22.49
EY"“'.( 11-15 yil aras1 | 33,20+8,26 37,21£7,26 25,98+5,76 96,38+19.87
a 15yiliizeri | 35,6148,18 | 37,1546,91 | 25,98+538 | 98,74=18,99
ttest/p 4,191/0,016 | 5,657/0,004 | 3,683/0,026 | 4,157/0,016
flkokul 34444828 | 3446666 | 23414479 | 92,31+18,59
Ebeveyn Ortaokul 34204926 | 3541+7,51 | 2438£528 |  94,00+20,86
delﬁﬁlr;“u Lise 32,6048,68 | 3595+7,34 | 25,29+537 93,84+2021
Lisans ve tisti 33,73+8,11 40,27+7,40 29,41+6,23 103,41+21,02
ttest/p 0,926/0,428 | 10,532/0,000 | 20,079/0,000 |  5,303/0,001
Calismiyor 33,56+8,49 35,04+6,99 23,88+5,06 92,49+19,24
gjiﬁnn]lj Calistyor 33,.85+48.87 | 37.62+7.83 | 26,97+6,05 98,44+21,47
ttest/p -0,329/0,742 | -3,468/0,000 | -5,529/0,000 | -2,917/0,004
Gelir %'Zderde” 33,4848,05 | 35,10+6,83 | 23,66+4,71 | 92,24+17,97
Ge':jreafere 34,1249,15 | 362247,72 | 2538+5,53 | 95,72+21,19
Gelir durumu Gelir giderden
tola 33,5348,96 | 38,24+7,89 | 28,014649 | 99,78+22,51
ttest/p 0,226/0,797 | 5,803/0,003 | 20,034/0,000 |  4,423/0,013
Es ile Hayir 34204875 | 36465747 | 2567577 | 96,36+20,62
akrabalik Evet 31,49+8,04 | 3595£7,87 | 24,57£587 | 92,01+20,28
ttest/p 2,470/0,014 | 0,532/0,595 | 1,487/0,138 | 1,649/0,100
Tekrar cocuk Hayir 30,87+8,08 | 34,20+8732 | 23,814548 | 88,88+19,41
isteme Evet 38,56+7,45 | 40,06£639 | 2831520 | 106,93+17,40
durumu ttest/p -9,460/0,000 | -8,098/0,000 | -8,095/0,000 | -9,332/0,000
Cocugun Hayir 38,7246,87 | 38,42+7,14 | 27904540 | 105,04£18,01
da;;i?:gllzzm Evet 27374624 | 33,76£722 | 22,40+4,73 83,52+17,14
zorlanma ttest/ p 17,113/0,000 | 6,466/0,000 | 10,696/0,000 | 12,140/0,000
Becerileri Hayir 37,76+7,82 | 39,1046,86 | 27,70£517 | 104,57+18,53
Ogrenebilme
konusunda Evet 32,2748,52 | 3539+7,53 | 24,68£580 | 92,34+20,38
gerebﬁl?r'“mi ttest/p 5,790/0,000 | 4,438/0,000 | 4,723/0,000 | 5,407/0,000
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Cizelge 3.6. (Devam). Ebeveyn ile ilgili 6zelliklerine gore aile gliclendirme 6lgegi puaninin

karsilagtirtlmasi.
Aile Hizmetler | Toplum
Degiskenler Toplam
g1 alt boyutu | alt boyutu | alt boyutu b
Es ile gorev Hayir 34,91+8,33 | 38,1246,59 | 26,51+5,39 99,53+18,81
Pazyé?f;;nr;‘;da Evet 28,14+8,13 | 28234621 | 20,63%5,16 | 77,00:18,41
ttest/p 6,238/0,000 | 11,584/0,000 | 8,396/0,000 9,190/0,000
Engellilik Hayir 37,1947,39 | 39,04£649 | 27434506 | 103,67+17,28
konusunda
esile Evet 27294708 | 31,43+6,82 | 21,84+530 80,57+17,67
iligkinin
olumsuz
stkilenmesi ttest/p 13,001/0,000 | 11,006/0,000 | 10,383/0,000 | 12,679/0,000
Diger Hayir 33,96+8,78 | 36,66+7,68 | 25,74+5,88 96,37+20,97
¢ocuklara
yeterli ilgiyi Evet 32,04+7,81 | 34,35+6,19 | 23,63+4,86 90,02+17,15
gosterememe
diisiincesi ttest/p 1,492/0,137 | 2,079/0,038 | 2,462/0,014 2,081/0,038

Bagimli Orneklem t Test (t); Tamtic1 istatistikler ortalama (X), standart sapma (SS) deger olarak
verilmistir.

Cizelge 3.6. incelendiginde ebeveynin anne olmasi halinde aile giiglendirme
Olgegi toplam puanlari ve alt boyut puanlar istatistiksel olarak diistiktiir (p<0,05).
Ebeveynin 25 ile 35 yas arasi olmasi halinde aile giiglendirme 6lgegi toplam puanlari
ve alt boyut puanlar istatistiksel olarak disiiktiir (p<0,05). Ebeveynlerin birlikte
olmasi1 halinde aile giiglendirme o&lgegi toplam puanlart ve alt boyut puanlari
istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05). Evlilik siiresi 10 y1l alt1 olan ebeveynlerde aile
gliclendirme odlgegi toplam puanlart ve hizmetler, topluma katilim alt boyut puanlari
istatistiksel olarak dsiiktiir (p<0,05). Aile alt boyut puanlari ise evlilik siiresi 15 yil
tizeri olan ebeveynlerde istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05). Ebeveynin iiniversite
ve lizeri egitiminin olmasi, ebeveynin c¢alismasi ve yiiksek gelire sahip olmasi
halinde aile giiclendirme 6lgegi toplam puanlart ve hizmetler, topluma katilim alt
boyut puanlart istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05). Aile alt boyut puanlar ise
anlamli bir farklilik gostermemektedir (p>0,05). Es ile akrabalik bulunmasi
durumuna gore aile giliglendirme 6lcegi toplam puanlari, hizmetler ve topluma
katilim alt boyut puanlar istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermemektedir
(p>0,05). Aile alt boyut puanlar ise istatistiksel olarak disiiktiir (p<0,05). Tekrar
cocuk sahibi olmak isteyenlerde aile giiglendirme 6lgegi toplam ve alt boyut puanlari
istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05). Engelli gocugun davranislarini kontrol etmede
zorluk yasayan ve engelli cocugun bazi becerileri 6grenebilme konusunda bilgi
gereksinimi duyan ebeveynlerin aile giiclendirme 6lgegi toplam puanlar ve alt boyut
puanlar istatistiksel olarak diisiiktiir (p<0,05).
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Es ile gorev paylasiminda zorluk yasayan ve engellilik konusunda es ile

iligkilerin olumsuz etkilendigini diigiinen ebeveynlerin aile giiclendirme &lgegi

toplam puanlar1 ve alt boyut puanlar: istatistiksel olarak diistiktir (p<0,05). Diger

cocuklara yeterli ilgiyi gosterememe diisiincesi olan ebeveynlerde aile giiglendirme

Olgegi toplam puanlari, hizmetler ve topluma katilim alt boyut puanlart istatistiksel

olarak diistiktiir (p<0,05). Aile alt boyut puanlari ise istatistiksel olarak anlaml

farklilik géstermemektedir (p>0,05).

3.7. Aile ile Tlgili Ozelliklere Gore Aile Gii¢lendirme Olgegi Puanmi Bulgular

Cizelge 3.7. Aile ile ilgili 6zelliklere gore aile giiglendirme dlgegi puaninin karsilastiriimast.

Desiskenler Aile Hizmetler | Toplum Toblam
gis alt boyutu | alt boyutu | alt boyutu P
5 Anne 28,5048,57 | 2921£7,55 | 20,84+5,67 78,55+20,56
Cocugun
yasadig1 Baba 30,03+8,55 | 30,50+6,67 | 22,53+534 83,06£19,52
kisi Anne ve Baba | 34,72+8,40 | 37,8446,82 | 26,33+5,50 98,89+19,23
ttest/p 13,054/0,000 | 41,209/0,000 | 22,557/0,000 |  26,944/0,000
Cekirdek 34,544826 | 37,86£6,73 | 26,31£539 98,71+18,86
Genis 35,5549.76 | 37,18£7,57 | 26,34+6,21 99,07+22,41
Aile tipi Parcalanmis | 28,66+8,07 | 28,95+6,71 | 21,0245,30 78,63+18,91
ttest/p 14,033/0,000 | 45,159/0,000 | 25,210/0,000 |  29,310/0,000
Hig 28,87+8.32 | 29,3146,49 | 21,04+5,05 79,21+18,66
Az 31,58+8.45 | 32,40+6,93 | 22,85+4,97 86,83+19,04
bEkm Orta 32,44+838 | 36,1846,67 | 24,40+4,93 93,03+18,23
akKima .
destegi fyi 33,768,227 | 37,09+6,33 | 25,82+5,00 96,66+18,12
Cok iyi 37,47+7.98 | 40,66+6,53 | 28,88+5,56 107,01+18,69
ttest/p 12,051/0,000 | 33,124/0,000 | 26,996/0,000 |  25,011/0,000
Cocukla Hayir 44.89+6,05 | 42,25+5.86 | 30,67+5,06 117,81+15,86
Hgili Evet 32614810 | 35,78+7.44 | 24.96+561 93,35+19,71
gelecek
kaygist ttest/p 8,849/0,000 | 5,062/0,000 | 5,872/0,000 7,215/0,000
Toplumsal Hayir 41,53+6,69 | 39,40+6,48 | 28,57+5,15 109,49+17,24
bakistan Evet 31,67+7,95 | 35,57+7,60 | 24,66+5,69 91,90+19,87
rahatsizlik ttest/p | 10,375/0,000 | 4,204/0,000 | 5,678/0,000 |  7,374/0,000
Sosyal Hayir 39,8246,65 | 38,49+7,04 | 28,18+547 106,49+17,97
gevre ile
iletisim Evet 29,57+7,35 | 34924753 | 23,63+527 88,12+18.,93
kurma
zorlugu ttest/p 14,238/0,000 | 4,786/0,000 | 8,346/0,000 9,734/0,000
Hayir 41,69+5,77 | 39,86£6,49 | 28,98+4.86 110,53+15,98
ktl!?lz/l?lgl Evet 30,5047,51 | 34,96£7,48 | 24,06+5,54 89,52+19,15
ttest/p 14,354/0,000 | 6,159/0,000 | 8,332/0,000 10,399/0,000
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Cizelge 3.7. (Devam). Aile ile ilgili 6zelliklere gore aile giiglendirme 6lgegi puaninin karsilastiriimast.

Degiskenler Aile Hizmetler | Toplum Toplam
alt boyutu | alt boyutu | alt boyutu
Sucluluk Hayir 38,83+6,75 | 39,20+6,80 | 28,02+5,08 | 106,04+17,04
duygusu Evet 27,62+6,52 | 32,99+6,97 | 22,43+5,09 83,04+17,26
ttest/ p 16,821/0,000 | 9,003/0,000 | 10,953/0,000 | 13,387/0,000
Ogrendiginde Hayir 43,57£6,02 | 40,76+6,85 | 29,48+536 | 113,81£17,35
sok yagsama Evet 32,04+7,92 35,62+7,40 24,79+5,59 92,45+19,50
ttest/ p 10,570/0,000 | 4,941/0,000 | 5,944/0,000 7,831/0,000
Aile Hayir 36,07+8,14 | 38,96+6,54 | 2735+534 | 102,38+18.50
iliskilerinde Evet 29,59+8,05 | 31,83+7,01 | 22,18+5,05 83,60+18,60
bozulma ttest/ p 7,704/0,000 | 10,235/0,000 | 9,520/0,000 9,768/0,000
Cevreye Hayir 38,19+7,25 | 37,46+7,46 | 27,44+571 103,08+19,18
aciklamada Evet 27,99+6,79 | 34,97+7,42 | 22,95+4,86 85,90+18,25
zorlanma ttest/ p 14,367/0,000 | 3,328/0,000 | 8,335/0,000 9,093/0,000
Cevreden Hayir 36,37+7,73 | 38,3246,72 | 26,82+522 | 101,51+18,06
Sosgrgf:tek Evet 28,64+8,13 | 32,6447,63 | 22,90+5.98 | 84,18+20,44
gereksinimi ttest/p 9,351/0,000 | 7,659/0,000 | 6,787/0,000 8,716/0,000
Saglikh Hayir 38,66+7,36 | 38,99+6,88 | 27,96+535 | 105,62+18,15
kardes ile
uyum sorunu Evet 28,88+6,98 | 33,80+£7,27 | 23,03+5,15 85,71+17,97
yasayabilme
diisiincesi ttest/p 13,648/0,000 | 7,349/0,000 | 9,403/0,000 | 11,037/0,000

Bagimli Orneklem t Test (t); Tanitici istatistikler ortalama (X), standart sapma (SS) deger olarak
verilmistir.

Cizelge 3.7. incelendiginde engelli ¢ocugun anne ve babasiyla birlikte
yasamasi durumunda ebeveynlerin aile giiglendirme 6lgegi toplam puanlart ve alt
boyut puanlar: istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05). Engelli ¢gocugun pargalanmis
aile igerisinde yasamasi durumunda ebeveynlerin aile giiglendirme oGlgegi toplam
puanlar1 ve alt boyut puanlart istatistiksel olarak diisiiktiir (p<0,05). Esin bakima
destegi arttikga aile giiclendirme Olgegi toplam puanlart ve alt boyut puanlart
istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05).

Cocukla ilgili gelecek kaygisi1 yasayan, toplumsal bakistan rahatsizlik duyan,
sosyal g¢evre ile iletisim kurma zorlugu yasayan, engelli cocuk yiiziinden hayal
kiriklig1 ve sugluluk duygusu yasayan, ¢ocugun engelli olacagini 6grendikten sonra
sok yasayan ebeveynlerin aile giliglendirme Olgegi toplam puanlart ve alt boyut
puanlar1 istatistiksel olarak distiktiir (p<0,05). Engelli ¢ocuk olduktan sonra aile
iliskileri bozulan, engelli ¢ocukla hakkinda c¢evreye siirekli agiklamada bulunmak
zorunda hisseden, ¢evreden sosyal destek gorme gereksinimi duyan, saglikli
kardesiyle uyum sorunu yasayabilme diisiincesi olan ebeveynlerde aile giiglendirme

6lgegi toplam puanlar ve alt boyut puanlar istatistiksel olarak diisiiktiir (p<0,05).
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3.8. Ebeveynlerin Aldiklar1 Hizmetlere Gore Aile Giiclendirme Olgegi Puam

Bulgular:

Cizelge 3.8. Ebeveynlerin aldiklar1 hizmetlere gore aile gliglendirme dl¢egi puaninin karsilastirilmast.

Desiskenler Aile Hizmetler | Toplum Toolam
g1% alt boyutu | alt boyutu | alt boyutu P
Yok 33,5849,15 | 33.49+679 | 22.91+4.62 89,98+19,39
Sosyal Var 33,7348.63 | 36,73+7.55 | 25.79+585 96,25+20,67
glivence
ttest/p -0,109/0,913 | -2,739/0,006 | -3,178/0,002 |  -1,930/0,054
Cok az 39.26+7,06 | 41158638 | 30.44+509 110,84+17.03
Az 353148,66 | 34.84+6,67 | 25.16+4.94 9531+19,13
C;Z‘S‘éﬁn Normal 33,15+8,04 | 3524+7.87 | 24.59+532 92,98+19,72
diizeyi Fazla 27744639 | 34.60+7.56 | 22.20+450 | 84.54+17.54
Cok fazla 2635583 | 3430£640 | 2126433 81,91+15,89
ttest/p 32,209/0,000 | 14,560/0,000 | 38,008/0,000 |  27,733/0,000
Hayir 36,514822 | 36.94£729 | 26.90+5.73 100,35+19,91
Devlet Evet 28974728 | 35.40+7.87 | 23.04+5.06 87.41£19,22
yardimi
ttest/p 9,253/0,000 | 1,986/0,048 | 6,809/0,000 6,372/0,000
Hayir 3490843 | 36,86+7.42 | 25.83+5.65 97.60+20,09
Psikolojik Evet 27.97£751 | 33.96£7.69 | 23.72+620 85,65+20,31
destek
ttest/p 6,326/0,000 | 2,945/0,003 | 2,771/0,006 4,486/0,000
Psikiyatrik Hayir 3593+7.79 | 37.60£7.26 | 26,62+5.51 100,14+19
hastalik Evet 24394546 | 31,18£6,42 | 20,62+4.28 76,19+15,21
i¢in ilag
kullanimi ttest/p 12,298/0,000 | 7,119/0,000 | 8,930/0,000 | 10,301/0,000
Hayir 34.49+849 | 3833675 | 26.83+551 99,65+19,37
Tedavi
ettirmede Evet 31,61+8,87 31,10£7,02 21,83+4,92 84,54+19,84
zorluk
ttest/p 2.084/0,003 | 9.441/0,000 | 8,322/0,000 6,903/0,000
Ozel Hayir 34914871 | 38.88+7.40 | 27.94+6,11 101,73£21,05
araclar
temin Evet 332048.63 | 3534+736 | 24.46+536 93,02+19,91
etmede
Sorluk ttest/p 1,776/0,077 | 4,360/0,000 | 5,654/0,000 3,905/0,000
Ogel Hayir 38.82+6,89 | 3847722 | 28.12+540 105,41+18,15
araglari Evet 27684642 | 33.88+7.15 | 22.35+4,57 83,91+£16,97
kullanmada
zorluk ttest/p 16,648/0,000 | 6,372/0,000 | 11,427/0,000 |  12,173/0,000
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Cizelge 3.8. (Devam). Ebeveynlerin aldiklar1 hizmetlere gore aile gliclendirme 6lgegi puaninin
karsilagtirtlmasi.

Desiskenler Aile Hizmetler | Toplum Toolam
s1% alt boyutu | alt boyutu | alt boyutu b
Hayir 30,43+8,02 | 37,7247.93 | 25,16+6,11 | 93,3121,29
Engelli cocuk
hakkinda Evet 36,55:823 | 35204699 | 2573551 | 97,48+19,84
yasal haklar
ttest/p -7,513/0,000 | 3,383/0,000 | -0,988/0,324 | -2,030/0,043
. Hayir 30,98:829 | 37,74+7,69 | 25,71+630 | 94.42+21,53
Engelli ¢ocuk
dolayisiyla Evet 37.50£7,74 | 34.46£690 | 25.14:501 | 97,10419,20
kendi yasal
haklar: ttest/p -7,086/0,000 | 4,398/0,000 | 0,974/0,331 | -1,281/0,201

Bagimli Orneklem t Test (t); Tamtict istatistikler ortalama (X), standart sapma (SS) deger olarak
verilmistir.

Cizelge 3.8. incelendiginde sosyal giivence durumuna gore aile giiclendirme
Olgegi toplam ve aile alt boyut puanlar istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
gostermemektedir (p>0,05). Hizmetler ve topluma katilim alt boyut puanlart
istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05). Cocugu ¢ok az masrafli olan kisilerde aile
giiclendirme 6lgegi toplam puanlari, aile, topluma katilim alt boyut toplam puanlar
distiktir (p<0,05).Hizmetler alt boyut puanlari ise istatistiksel olarak yiiksektir
(p<0,05). Engelli g¢ocugun bakiminda devletten maddi yardim alanlarda aile
gliclendirme 6l¢egi toplam puanlari ve alt boyut puanlari istatistiksel olarak diigiiktiir
(p<0,05). Psikolojik destek alan ve psikiyatrik ilag kullanan ebeveynlerde aile
giiclendirme 6lgegi toplam puanlari ve alt boyut puanlar istatistiksel olarak diisiiktiir
(p<0,05). Engelli ¢ocugu tedavi ettirmede ve Ozel araglari kullanmada zorluk
yasayan ebeveynlerde aile giiclendirme dlgegi toplam puanlart ve alt boyut puanlar
istatistiksel olarak diisiiktiir (p<0,05). Ozel araglar1 temin etmede zorluk yasayan
ebeveynlerde aile gii¢lendirme 6lgegi toplam puanlari, hizmetler ve topluma katilim
alt boyut puanlarn istatistiksel olarak diisiiktiir (p<0,05). Aile alt boyut puanlari ise
istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermemektedir (p>0,05). Engelli ¢cocukla ilgili
yasal haklar hakkinda bilgi sahibi olan ebeveynlerde aile giiclendirme 6lgegi toplam
puanlari, aile ve topluma katilim alt boyut puanlar istatistiksel olarak yiiksektir
(p<0,05). Engelli ¢ocuga sahip oldugu icin kendi yasal haklar1 hakkinda bilgi sahibi
olan ebeveynlerde aile giiclendirme dlcegi toplam puanlari ve topluma katilim alt
boyut puanlar: istatistiksel olarak anlamli bir farklilik gostermemektedir (p>0,05).
Aile ve hizmetler alt boyut puanlari ise istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05).
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3.9. Aile Giiclendirme Olgegini Etkileyen Faktorlerin Dogrusal Regresyon

Analizi Bulgulari

Cizelge 3.9. Aile giiclendirmesini etkileyen faktorlerin dogrusal regresyon analizi.

B se zp t p
Sabit 18,26 2,80 42,273 0,000
Engel sayis1 0,51 0,63 0,01 0,809 0,419
Zihinsel 1,13 0,75 0,02 1509 0,132
Engel derecesi -025 0,63 -0,01 -0,403 0,687
Egitim durumu 0,72 0,64 0,02 1,129 0,260
Ilag kullanimi 0,46 0,60 0,01 0,774 0,439
Fiziksel gelisim geriligi -026 056 -0,01 -0454 0,650
Zihinsel gelisim geriligi 0,37 0,83 0,01 0,449 0,654
Dogum sirasi -0,26 0,37 -0,01 -0,690 0,491
Ebeveyn cinsiyet 1,44 0,96 0,03 1,497 0,135
Ebeveyn yast -0,23 0,43 -0,01 -0,543 0,587
Evlilik stiresi 0,76 0,44 0,03 1,741 0,083
Cocugun yasadigi kisi 1,97 0,78 0,06 2524 0,012
Ebeveyn egitim durumu 3,35 0,32 0,17 10,583 0,000
Ebeveyn ¢alisma durumu 1,25 0,90 0,03 1,389 0,166
Ailenin gelir durumu 1,81 0,44 0,07 4,132 0,000
Sosyal giivence -0,66 1,01 -0,01 -0,650 0,516
Aile tipi 2,15 1,41 0,04 1518 0,130
Esin bakima destegi 2,20 0,32 0,15 6,851 0,000
Devlet yardimi 1,30 1,00 0,03 1,301 0,194
Tekrar ¢ocuk isteme durumu 8,30 0,74 0,19 11,211 0,000
Psikolojik destek 0,20 0,84 0,00 0,242 0,809
Psikiyatrik hastalik i¢in ilag¢ kullanimi -7,13 0,79 -0,14 -9,038 0,000
Cocukla ilgili gelecek kaygisi -7,48 1,04 -0,10 -7,197 0,000
Toplumsal bakistan rahatsizlik -1,45 0,88 -0,03 -1,640 0,102
Sosyal gevre ile iletisim kurma zorlugu 0,18 0,88 0,00 0,200 0,842
Hayal kiriklig -0,12 0,89 0,00 -0,131 0,896
Sugluluk duygusu -9,32 0,64 -0,23 -14,616 0,000
Ogrendiginde sok yasama -949 094 -0,16 -10,129 0,000
Aile iliskilerinde bozulma 2,00 0,87 0,05 2,294 0,022
Tedavi ettirmede zorluk -6,57 087 -0,14 -7,520 0,000
Cevreye aciklamada zorlanma 0,20 1,15 0,00 0,175 0,861
Cocugun davramiglarini kontrol etmede zorlanma  -9,86 1,14 -0,24 -8,615 0,000
g:rceeg;:ﬁﬁ«n(;grenebllme konusunda bilgi 837 057 -018 -14766 0,000
Cevreden sosyal destek gérmeye gereksinimi -034 083 -001 -0412 0,680
Ozel araclari temin etmede zorluk -0,64 0,65 -0,01 -0,984 0,326
Ozel araclari kullanmada zorluk -7,99 1,03 -0,19 -7,780 0,000
Es ile gorev paylasiminda zorluk yagsama -6,58 1,08 -0,12 -6,082 0,000
eEtrll(figleelrI]irlri]léslionusunda es ile iliskinin olumsuz 892 0,0 021 -9.910 0,000
Saglikli kardesiyle uyum sorunu yasayabilme 142 080 -003 -1770 0,078

diistincesi
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Cizelge 3.9. (Devam). Aile gii¢lendirmesini etkileyen faktorlerin dogrusal regresyon analizi.

B se zp t p
-8,14 0,76  -0,13 -10,764 0,000

Diger ¢ocuklara yeterli ilgiyi gésterememe
diisiincesi

Engelli ¢ocukla ilgili yasal haklar hakkinda bilgi 0,79 -0,26 -13,426 0,000

10,56
Model Anlamhihg: F=185,533; p<0,001; R*=0,955

B: Regresyon katsayisi, se: Standart hata, zf: Standardize edilmis regresyon katsayisi, R%:
Belirleyicilik Katsayisi, Koyu olarak belirlenen béliimler istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05).
(N=401).

Cizelge 3.9. incelendiginde engel sayisi, zihinsel engel olma durumu, engel
derecesi, egitim durumu, ila¢ kullanimi, engelli ¢ocugun yasitlarina gore fiziksel ya
da zihinsel gelisim geriliginin olmasi aile giiglilligiinii etkilememektedir (p>0,05).
Ebeveyn cinsiyeti, yasi, evlilik siiresi, ¢alisma durumu, sosyal giivence durumu, aile
tipi aile gigliligiini etkilememektedir (p>0,05). Devlet yardimi, psikolojik destek
alma, toplumsal bakistan rahatsizlik, sosyal ¢evre ile iletisim kurma zorlugu, hayal
kirikligi, ¢evreye agiklamada zorlanma, gevreden sosyal destek gérme gereksinimi,
Ozel araglart temin etmede zorluk, saglikli kardesiyle uyum sorunu yasayabilme

diistincesi aile giigliiliigiinii etkilememektedir (p>0,05).

Anne ve babasiyla birlikte yasayan ¢ocuklarda ebeveynlerin 6lgek puanlar
1,97+0,78 birim istatistiksel olarak yliksektir (p<0,05). Ebeveyn egitim diizeyi
arttikga Olcek puanlart 3,35+0,32 birim istatistiksel olarak artmaktadir (p<0,05).
Ailenin gelir diizeyi arttikca Olgek puanlart 1,81+0,44 birim istatistiksel olarak
artmaktadir (p<0,05). Engelli ¢ocuga esin bakima destek diizeyi arttikca Olgek
puanlar1 2,20+0,32 birim istatistiksel olarak artmaktadir (p<0,05). Tekrar ¢ocuk
sahibi olmak isteyenlerin 6l¢ek puanlari 8,30+0,74 birim istatistiksel olarak yiiksektir
(p<0,05). Psikiyatrik hastalik i¢in ila¢ kullananlarin l¢ek puanlari 7,13+0,79 birim
istatistiksel olarak diistiktiir (p<0,05). Cocukla ilgili gelecek kaygisi olanlarin 6lgek
puanlar1 7,48+1,04 birim istatistiksel olarak diisiiktiir (p<0,05). Sugluluk duygusu
yasayanlarin Olgek puanlari 324+0,64 birim istatistiksel olarak diisiiktiir (p<0,05).
Ogrendiginde sok yasayanlarin dlcek puanlar1 9,49+0,94 birim istatistiksel olarak
disiiktiir (p<0,05). Aile iliskilerinde bozulma olanlarin 6l¢ek puanlart 2,00+0,87
birim istatistiksel olarak yiiksektir (p<0,05). Tedavi ettirmede zorluk yasayanlarin
Olgek puanlart 6,57+0,87 birim istatistiksel olarak disiiktiir (p<0,05). Cocugun

davraniglarin1 kontrol etmede zorluk yasayanlarin 6lgek puanlart 9,86+1,14 birim
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istatistiksel olarak dusiiktiir (p<0,05). Becerileri 6grenebilme konusunda bilgi
gereksinimi duyanlarin 6lgek puanlart 8,37+0,57 birim istatistiksel olarak diistiktiir
(p<0,05). Ozel araglar1 kullanmada zorluk yasayanlarin 6lgek puanlart 7,99+1,03
birim istatistiksel olarak distiktiir (p<0,05). Es ile gorev paylasiminda zorluk
yasayanlarin Olgek puanlart 6,58+1,08 birim istatistiksel olarak diistiktiir (p<0,05).
Engellilik konusunda es ile iligkisi olumsuz etkilenenlerin 6lgek puanlart 8,92+0,90
birim istatistiksel olarak diisiiktiir (p<0,05). Diger c¢ocuklara yeterli ilgiyi
gosterememe diisiincesinde olanlarin 6lgek puanlar1 8,14+0,76 birim istatistiksel
olarak diisiiktiir (p<0,05). Engelli ¢ocukla ilgili yasal haklar hakkinda bilgi sahibi
olanlarin 6l¢ek puanlar1 10,56+0,79 birim istatistiksel olarak diisiiktiir (p<0,05).
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4.TARTISMA

Bu boliimde ¢alismada engelli cocuk ebeveynlerinden elde edilen bulgular

literatiir dogrultusunda bes baslik altinda tartisilacaktir.

4.1. Engelli Cocuk ile ilgili Ozelliklere Gore Aile Giiclendirme Olcegi Puam

Bulgularmin Tartisilmasi

Calismada elde edilen bulgulara gére ¢cocugun yasinin aile giiglendirme 6lgegi
toplam puan ortalamalar1 ve alt boyut toplam puan ortalamalarini etkilemedigi
goriilmistiir. Calismamizin aksine Aktlirk (2012), calismasinda engelli ¢cocugun
yasinin artmastyla ailelerin kaygilarinin arttigini bulgulamistir. Perk ve ark., (2022)
hastaneden taburcu edilen kronik hastaligi bulunan g¢ocuklarin ebeveynlerinin
giiclendirilmesini etkileyen faktorleri inceledikleri ¢aligmalarinda ¢ocugun yasi
arttikca aile giicliiliigliniin arttigin1 bulgulamis ve bu durumu kiigiik yastaki
cocuklara duyulan kiyamama, kirilganlikla bagdastirmislardir. Kalleson ve ark.,
(2019) erken g¢ocukluk donemindeki SP’li ¢ocuk ebeveynlerin glgliliglini
inceledikleri calismalarinda 6l¢egin aile ve hizmet alt boyut puanlar yiiksekken,
topluma katilim alt boyutu puanlarmin diisiik oldugunu bulgulamislardir.
Calismamizda 3-9 yas arast 211 (%52,6), 10-17 yas aras1 190 (%47,4) engelli cocuga
ulasilmigtir. Engelli ¢ocuklarin yas dagilimima bakildiginda iki parametreden de
neredeyse esit sayida engelli cocuga ulagilmistir. Ebeveynlere engelli cocugu egitime
getirdikleri esnada ulastigimizi diigiindiigiimiizde ebeveynlerin her yas grubundan
engelli ¢ocugun egitimin ve rehabilitasyonuna yeterli ilgiyi gosterdigi

diistiniilmektedir.

Calismada elde edilen bulgulara gore ¢ocugun cinsiyetinin aile gii¢clendirme
Olgegi toplam puanlar ve alt boyut puanlarini etkilemedigi goriilmiistiir. Calismada
engelli ¢ocuk sayist erkek cinsiyetinde 208 iken kiz cinsiyetinde 193’tiir. Bu sonucun
alanyazinla tutarli oldugu goriilmektedir (Ataman, 2005; Canarslan ve Ahmetoglu,
2015; Abi¢ ve Hisar, 2016; Wakimizu ve ark., 2017; Ghoneim, 2018; Kahraman,
2019). Elde edilen ¢ocugun cinsiyetinin ailenin tutumuna etki etmedigi bulgusu
alanyazinda yer alan ¢alismalarla (Delitay, 2009; Onder ve Giilay, 2010; Yamac,
2011; Balik¢1, 2019) tutarhdir. Ote yandan ebeveynin davranisi ile engelli ¢ocugun
cinsiyeti arasinda bir fark oldugunu bulan ¢alismalarda (Dwairy, 2010; Tekin, 2017)
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mevcuttur. Calismamiz adina erkek cocugun tasidigi ayricalik, toplumsal degerler

acisindan degerlendirildiginde cinsiyet ayrimciliginin olmamasi olumlu bir sonugtur.

Calismada dogum seklinin aile giiclendirme oOlgegi toplam puanim
etkilemedigi goriilmiistiir. Annelerin  %71,8’nin  normal dogum, %24,8’nin
sezaryenle dogum yaptigi bulunmustur. Altug Ozsoy ve ark., (2006) yaptiklar:
calismada calismamiza benzer oranlar bulmustur. Dogum seklinin tek bagsina
cocugun engelli dogma olasiligini etkilemedigi, gebelik, dogum ve dogum sonrasi

siirecte yagsanan olumsuzluklarin engellilik riskini etkiledigi diistiniilmektedir.

Aile giiclendirme 6lgegi toplam puani kaynastirma ogrencisi olan engelli
cocuk ebeveynlerinde yiiksek bulunmustur. Yurttutan (2017), kaynastirma egitimi
alan engelli cocuk ebeveynlerinin goriislerini inceledigi calismasinda ebeveynlerin;
cocuklarin akademik basarisinda artis, sosyal iletisiminde artis, konugmada ilerleme
gibi olumlu sonuglar gosterdigini ifade ettiklerini bildirmistir. Kaynastirma egitimi;
engelli ve normal ¢ocugu bir araya getiren egitim sistemidir. Ebeveynler bu sayede
engelli ¢ocuklarinin sosyal iliski kurduklarina, bagimli olmadan yasadiklarina, kabul
gordiiklerine sahit olurlar. Bu durum ebeveynde gelecek kaygisinin azalmasina,
umutsuzlugun giderilmesine olanak saglar. Ebeveynlerin engelli ¢ocuklari {izerindeki
beklentilerinin karsilik bulmasiyla aile i¢i huzursuzluklarin azaldigi, isbirliginin

arttig1 diislintilmektedir.

Engelli ¢ocugun ila¢ kullanimi durumunda aile giiglendirme 6lgegi toplam
puan ortalamalari, aile ve topluma katilim alt boyut toplam puan ortalamalar1 diisiik,
hizmet alt boyut toplam puan ortalamalarinda anlamli bir fark gézlenmemistir. Perk
ve ark., (2022) aile giiglendirme Oolgegi ile ilgili yaptiklart ¢aligmada ilag
kullanimmnin dlgek puanlarini olumsuz etkiledigini bulmuslardir. Ilag kullanimin
artis1 hastaligin, engelligin kotii seyrettigini ifade eder bu baglamda ebeveynin bakim
yiikiiniin arttig1 diisiiniilmektedir. Ayrica ilag kullanimi artisinin ebeveynlerin engelli

¢ocugun yasaminin devamliligina dair endiselerini tetikledigi diistiniilmektedir.

Aile giiclendirme 6lgegi ve alt boyut toplam puan ortalamalar1 engelli gocugu
ilk dogum olan kisilerde istatistiksel olarak yiliksek bulunmustur. Calismamizda 227
(%56,6) engelli cocugun ilk ¢ocuk oldugu ve ebeveynlerin genellikle bir ya da iki

gocuga sahip oldugu goriilmiistiir. Engelli ebeveynlerinin ¢ocuk sahibi olma
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konusunda tipik ebeveynlerle benzer 6zellikler gosterdigi goriilmektedir (Anonim,
2011). Citil ve Dogan (2019), yapmis olduklar1 ¢aligmada ebeveynlerin engelli
cocuktan sonra ¢ocuk yapmaktan kagindigini belirtmislerdir. ilk ¢ocugun engelli
olmastyla diger ¢ocugunda engelli olabilecegi endisesi yasayan ailelerin tekrar cocuk
yapma fikrinden uzaklasip tlim imkan ve enerjilerini engelli ¢ocuk i¢in harcadiklar

distiniilmektedir.

4.2. Engellilik Durumu ile Tigili Ozelliklere Gore Aile Giiclendirme Olgegi Puam

Bulgularimin Tartisiimasi

Birden fazla engeli olan ¢ocuk ebeveynlerinin aile giiglendirme 6lgegi ve alt
boyut puan ortalamalar1 disiik bulunmustur. Benzer sekilde Perk ve ark., (2022)
yaptig1 ¢alismada ¢ocugun tibbi karmagsikliginin ailelerin gii¢liiliigiinii diistirdiigiini
bulgulamistir. Abi¢ ve Hisar (2016), birden fazla engelli cocugu 6z bakima en ¢ok
ihtiyaci olan grup olarak belirtmistir. Birden fazla engelli ¢ocugun, potansiyelinin
izin verdigi en {ist diizeyde gelisime erisebilmesi icin ebeveynlerin engellerin
birbirini nasil etkiledigini bilmesi karmasik olabilir. Birden fazla engelliligin daha

travmatik ve kabullenmesi zor oldugu disiiniilmektedir.

Zihinsel engelli ¢ocuk ebeveynlerinin aile giiglendirme o6lgegi ve alt
boyutlardaki puan ortalamalar1 diisitkken, dil ve konusma engellilerde sadece aile alt
boyut puan ortalamalarinin diisiik oldugu belirlenmistir. Literatiirde zihinsel engelli
cocuk annelerinin engelli ¢ocuk anneleri arasinda en ¢ok problem yasayan grup
oldugu distiniilmektedir (Duygun ve Sezgin, 2003; Balc1 ve ark., 2019). Polonya’da
yiritilen otizmli, zihinsel engelli, down sendromlu ve normal gelisim gdsteren
cocuk babalarinin dahil edildigi ¢aligmada diger gruplara nazaran otizm ve zihinsel
engelli cocuklarin babalarinda aile giiclendirme Olgegi puanlart daha diisiik
bulunmustur (Pisula ve Banasiak, 2019). Bunun sebebinin zihinsel engelli ve otizmli
cocuklarin kendi akran gruplarina gore diistinme, karar alma, duygularini ifade
edebilme ve sosyal iliski igerisine girme kapasitesinin yetersizligi olabilecegini
diistiniilmektedir. Dil ve konusma bozuklugu olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin kaygi
diizeylerinin saglikli ¢ocugu olan ebeveynlere gore yiiksek oldugunu belirten
calismalar vardir (Aktirk, 2012; Sen ve Yesilyurt, 2023). Ebeveyn kaygilarinin
temelinde dil ve konusma engelliliginin cocuklarin egitimsel gelisimine olumsuz

etkileri oldugu disiiniilmektedir. Ayrica dil ve konusma bozuklugu olan ¢ocuk
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ebeveynlerinin ¢ocuklar1 ile iletisim eksikligi yasadigi, ¢ocugu zaman zaman

anlayamadiklar1 ve bu durumun aile alt boyut puanlarimi etkiledigi diisiiniilmektedir.

Cocugun engelinin dogustan ya da sonradan olmasi ve engel siiresi aile
giiclendirme 6lgegi toplam puan ortalamalar1 ve alt boyut toplam puan ortalamalarini
etkilemedigi goriilmiistir. Engel derecesi arttikca ebeveynlerin aile giiclendirme
Olgegi toplam puanlari ve alt boyut puanlari diisik bulunmustur. Tekin (2017),
yaptig1 calismada engelli ¢cocuk babalarinin kabul diizeyinin ¢ocugun tanisindan
ziyade taninin derecesiyle ilgili oldugu tespit etmistir. Engellilik hangi donemde fark
edilirse edilsin ebeveynler iizerinde bir yikim etkisi yaratmaktadir (Buran, 2009).
Calisma sonuglara gore engelliligin derecesi fark etmeksizin engelli ebeveyninin
karar alma, yasamlarina dair kontrol, haklarin savunucu olma gibi tutumlari
gostermekten c¢ekindikleri ve toplumsal siirecin i¢inde yer almaktan kacindiklari

disiiniilmektedir.

Engelli ¢ocukta akranlarina gore zihinsel gelisim geriligi varsa ebeveynlerin
aile giliclendirme oOlg¢egi toplam puan ortalamalart ve alt boyut toplam puan
ortalamalar1 diisiik bulunmustur. Engelli ¢ocukta akranlarina gore fiziksel gelisim
geriligi varsa ebeveynlerin aile giiclendirme 6lgegi toplam puanlar1 ve alt boyut
puanlart diisik bulunmustur Wakimizu ve ark., (2017) yaptiklar1 calismada
gelisimsel geriligi olan ¢ocuklarin aile gii¢clendirme 6lgegi toplam puanlari, siddetli
motor ve zihinsel engelli ¢ocuklarin ailelerinden daha diisiik bulmustur. Ayni
caligmada gelisimsel geriligi olan c¢ocuk ebeveynlerinin kiiclik bebek yetistiren
annelerinkine benzer bir ebeveyn zorlanma endeksi oldugu ve duygusal bozukluk
Olgeginden oldukg¢a diisiik puanlar aldigi sonucuna ulasilmigtir. Ghoneim (2018),
gelisim geriligi olan ¢ocuklarin annelerinin yiiksek diizeyde ebeveyn stresi ve diisiik
diizeyde aile giicliiliigli yasadigi sonucuna ulagmustir. Dereli ve Okur (2008),
yaptiklart ¢alismada zihinsel ve fiziksel gelisim geriligi olan ¢ocuk ebeveynlerin
depresyon puanlarmin tipik ebeveynlere gore yiiksek oldugunu bulgulamistir.
Gelisim geriligi olas1 risk faktorlerinin ebeveynler iizerinde olumsuz etkiler biraktigi

diistiniilmektedir.
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4.3. Ebeveyn ile Tlgili Ozelliklere Gore Aile Giiclendirme Olgegi Puam

Bulgularmin Tartisiilmasi

Aile giiglendirme 06l¢egi toplam puanlari ve tiim alt boyutlardaki puanlar
ebeveynin anne olmasi halinde diisiik bulunmustur. Ebeveynlere ¢ocuklarini 6zel
egitime getirdikleri esnada ulastigimizi disiindiigiimiizde erkek ebeveynin ailenin
gelirini elde etme gorevini istlenirken kadin ebeveynin ¢ocukla ilgilenme gorevini
istlendigi gézlenmektedir. Literatiirde engelli ¢cocuk annelerinin babalara oranla daha
fazla psikolojik sikintilar yasadigini belirten ¢alismalar vardir (Aktiirk, 2012; Merig,
2017; Citil ve Dogan, 2019; Kahraman, 2019; Akay, 2024). Balik¢1 (2019),
caligmasinda engelli ¢ocuklarin babalarindan algiladiklar1 ebeveyn kabul diizeyinin
annelerine kiyasla daha yiiksek oldugunu bulmustur. Cocugun bakimi, ihtiyaclarinin
giderilmesi gibi faaliyetlerin kadinlarin sorumlulugunda oldugu Tirk toplumunda
durum; cinsiyet rolleri baglaminda degerlendirildiginde annelerin babalara gore ¢ok
daha fazla stres yasadiklarimi ve bunu istemeden de olsa ¢ocuklarina yansittiklar

diistiniilmektedir.

Aile giiclendirme 6lgegi toplam puanlari ve alt boyut puanlari diger yas
gruplarina gore 25-35 yas araligindaki ebeveynlerde diisiik bulunmustur. Benzer
sekilde Wakimuzu ve ark., (2018) engelli ¢ocuga bakim verenin yasi arttik¢a aile
giiclendirme 6l¢egi puanlarmin arttigini bulgulamistir. Aksi sekilde ebeveynlerin
yaslart arttikca kaygi ve streslerinin yiikseldigini gozlemleyen calismalarda vardir
(Dereli ve Okur, 2008; Coskun ve Akkas, 2009; Aktiirk, 2012). Meri¢ (2017), engelli
cocugu olan 31-35 yas araligindaki annelerin ve 41-45 yas aralifindaki babalarin
iletisim becerilerinin diger yas aralii gruplarina kiyasla gelistigini bulmustur.
Balik¢1 (2019), geng yas grubundaki babalarin orta yas grubuna goére engelli cocugu
kabullenme diizeylerinin yiiksek oldugunu bulmustur. Ebeveynlerde yaslanmanin
getirdigi tecriibenin sorunlarla bas etme Yetenegini gelistirdigi, engelliligin ilk

yillarinda ebeveynin ¢ocugu kabullenmede sorunlar yasadig: diisiiniilmektedir.

Ebeveynlerin birlikte olmast halinde aile giiglendirme Slgegi ve alt boyut
puanlar1 yiiksek bulunmustur. Katilimci ebeveynlerin %81,5’nin evli oldugu ve
ailelerin %73,1’nin ¢ekirdek aile tipine sahip oldugu belirlenmistir. Bu durum
Tiirkiye’nin genel aile profiline benzemektedir (Anonim, 2015). Engelli ¢ocuk

ebeveynleri ile yapilan caligmalarda ebeveynlerinin ¢ogunun ¢ekirdek aile yapisi

58



gosterdigi ve birlikte oldugu bulunmustur (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015;
Yurttutan, 2017; Wakimuzu ve ark., 2017; Citil ve Dogan, 2019; Kahraman, 2019;
Boztepe ve ark., 2021). Olsson ve Hwang (2001), evli olamayan engelli ebeveynlerin
olanlara gore daha fazla stres ve depresyona maruz kaldiklarin1 bulmustur. Aktiirk
(2012), evli engelli ebeveynlerinin esinden ayrilmis olanlara gore kaygilarinin daha
diisiik oldugunu belirtmistir. Perk ve ark., (2022) ¢ocugun taburcu edilmesinden
sonra ebeveynlerin gili¢lendirilmesini etkileyen faktorleri inceledikleri ¢alismalarinda
ebeveynlerin birlikte olmasinin aile giigliiliigiinii olumlu anlamda etkiledigini
bulgulamiglardir. Tek ebeveynle yasamak engelli ¢ocuk i¢in oldugu gibi esin manevi
desteginden mahrum kalan ve maddi zorluklar1 tek bagina gogiisleyen ebeveyn icinde
oldukga zorludur. Bu durumda aile birliginin devamliliginin saglanmasinda engelli
cocugun kayda deger bir etki biraktigin1 varsayilabilir. Calismamamizin sonuglarina
gore ebeveynlerin hem kendileri hem ¢ocuklar i¢in esglidiim yakalayarak anlasma
yoluna gittikleri ve bakiminin iki ebeveyn arasinda boliisiilmesiyle bakim veren

ebeveynin giiglenme hissinin olumlu anlamda etkilendigi diisiiniilmektedir.

Ebeveynin egitim durumu artik¢a aile giiglendirme 6lgegi puani, hizmet ve
topluma katilim alt boyut puanlari yiiksek bulunmus, aile alt boyutunda anlamli bir
fark go6zlenmemistir. Yapilan c¢alismalarda, ebeveynlerin engelli ¢ocugu kabul
diizeylerinin yiiksekligi ileri egitim durumuyla dogru orantili bulunmustur (Delitay,
2009; Yamag, 2011; Vuorenma ve ark., 2014; Vuorenma ve ark., 2015; Wakimuzu
ve ark., 2018; Balik¢i, 2019). Karakul ve ark., (2021) annelerin 6grenim diizeyi
arttikca kaygi diizeylerinin diistiigiinli ve toplumdan aldiklar1 sosyal destegin arttigini
bulmuslardir. Kahraman (2019), engelli haklar1 hakkinda bilgi diizeyinin ve yasam
doyumunun egitim durumuyla arttigini ve diisiik egitim seviyesinde boyun egici
tutumlara daha sik rastlandigini bulgulamustir. Yurttutan (2017), ¢alismasinda egitim
durumuyla yasam kalitesi arasinda pozitif iligkiler saptamistir. Ebeveynlerin egitim
durumu artikca i¢ goriiniin, kendilerine duyduklar1 6zgiivenin artacaginmi diisiiniirsek
engelin sebepleri, Onlenmesi, tedavisi, engellilere yonelik politikalari, egitim
sistemini, rehabilitasyon hizmetlerini, stresle bas etme yontemleri, toplum tarafindan
dislanmayla bag etme yontemleri gibi konularda saglikli bir tutum gelistirecekleri

distiniilmektedir.

Ebeveynin calismasi halinde aile gili¢lendirme 6l¢egi toplam puanlari, hizmet
ve topluma katilim alt boyut puanlar yiiksek bulunmustur. Aile alt boyut puanlar
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ebeveynin calisip ¢aligmamasina gore anlamli bir fark gostermemistir. Perk ve ark.,
(2022) cift gelirli ebeveynlerin tek gelirlilere gore, tek gelirli ebeveynlerin
calismayanlara gore aile giicliiliigiinii daha yiiksek olarak bulgulamislardir. Dereli ve
Okur (2008), ebeveynin calismasinin depresyon seviyesini etkilemedigini fakat
caligmayanlarin depresyon seviyesi puaninin ¢alisanlara gore daha yiiksek oldugunu
bulmustur. Caligmanin parasal sikintilar1 azalttii, toplumsal statliyli arttirdigi
diisiintildiiginde ebeveynlerin kendini 1yi hissettigi kanaatine varilabilir. Ayrica
ebeveynin caligmasi halinde sosyal destek hizmetleri hakkinda, devlet yapilanmalari
hakkinda, sahip oldugu yasal haklar ile ilgili daha bilingli olabilecegi
diisiiniilmektedir. Sonug olarak bu varsayimin 6lgegin hizmet ve topluma katilim alt

boyutu puanlarina yansidigi diisiiniilmektedir.

Geliri giderinden fazla olan ebeveynlerin aile giiglendirme o6lgegi toplam
puani, hizmet ve topluma katilim alt boyut puanlari yiikksek bulunmustur. Aile alt
boyut puanlari ebeveynin gelirine durumuna gére anlamli bir farklilik
gostermemistir. Hatunoglu (2022), yiiksek gelirli engelli ebeveynlerin iletisim
diizeylerinin daha iyi oldugunu bulmustur. Canarsalan ve Ahmetoglu (2015), engelli
ebeveynlerinin ekonomik durumu kotiiyse kaygilarinin arttigini, ekonomik durum
iyilestikge problem ¢ézme kabiliyetinin gelistigini bulmustur. Dwairy (2010), gelir
diizeyi arttik¢ca ebeveynlerin engelli ¢ocugu kabullenme diizeyinin arttigini
belirtmistir. Yurttutan (2017), engelli ebeveynlerinde ekonomik gelir ve yasam
kalitesi arasinda pozitif iligkiler saptamistir. Wakimuzu ve ark., (2018) siddetli motor
ve zihinsel engelli cocuk ebeveynleri ile yaptiklari ¢calismada yiiksek gelirli ailelerin
gliclendirme puanlarini yiikksek bulmustur. Vuorenmaa ve ark., (2015) ayni sonuca
saglikli cocugu olan ebeveynlerle yiiriittiigii calisgmada, Karakul ve ark., (2021) down
sendromlu ¢ocuk ebeveynleriyle yaptiklar1 ¢aligmalarinda ulagmistir. Bu durumun
tam aksine Tekin (2017), otizmli ¢ocuklarla yaptigi ¢alismada babalarin gelir
durumuyla ¢ocugun kabullenilmesi arasinda bir fark bulamamistir. Maddi kaynaklar
ebeveynlerin bakim destegi almasina, imkanlara kolaylikla ulasabilmelerine,
kendilerine vakit ayirabilmelerine olanak saglamaktadir. Ebeveynlerin sahip oldugu

ekonomik rahatligin stresleri tizerinde olumlu etkiler yarattig1 diistiniilmektedir.

Es ile akrabalik durumunda aile gii¢clendirme 6l¢egi toplam puanlari, hizmet
ve topluma katilim alt boyut puanlarinda anlaml bir fark gézlenmemistir. Aile alt
boyut puanlar1 disik bulunmustur. Calismada ebeveynlerin %83,1°nin akraba
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evliligi yapmadigi bulunmustur. Oziirlillerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasina
gore engellilerin %76,2’sinin ebeveynlerinin akraba olmadigi belirtilmistir (Anonim,
2010). Benzer sonuglara literatiirde ¢ogu ¢alismada ulasiimistir (Altug Ozsoy ve ark.,
2006; Burcu, 2007; Dereli ve Okur, 2008; Balc1 ve ark., 2019; Citil ve Dogan, 2019).
Halk arasinda engelliligin en onemli sebeplerinden biri akraba evliligidir. Elde
ettigimiz sonuglar degerlendirildiginde halk arasindaki bu tutum sehir efsanesi
olmaktan 6teye gidememistir. Es ile akrabalik durumunda aile alt boyut puanlarinin
diisiik olma sebebi bu ebeveynlerin genellikle yakin akrabalariyla i¢ ice olmalar1 ve
s6z hakkmin ailenin yas1t en biyiik ferdine verilmesinden kaynaklandigi

distiniilmektedir.

Aile giiclendirme Ol¢egi ve alt boyut toplam puan ortalamalari engelli
cocuktan sonra tekrar cocuk sahibi olmak isteyenlerde yiiksek bulunmustur.
Calismamizda engelli ¢ocuktan sonra tekrar ¢ocuk sahibi olmak isteyenlerin orani
%36,9°dur. Citil ve Dogan (2019), ¢alismalarinda engelli ¢ocuktan sonra g¢ocuk
yapma egiliminin disiik oldugunu bulmustur. Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin
tekrar cocuk yapma diisiincesi ile ilgili farkli goriisleri olabilir. Kimi diger
cocugunda engelli olacagindan korkarken, kimi Allah’tan geldigine inanarak durumu
kabullenmistir, kimi engelli ¢ocugun bakimina yardimci olmas: i¢in tekrar gocuk
sahibi olmak istemektedir (Balc1 ve ark., 2019; Pak, 2020). Calismamizda engelli
cocuktan sonra cocuk isteme durumunun diisiik olmamasi ¢aligmanin yapildig
konum itibariyle dinsel ve kaderci yaklasimin yaygin olmasindan kaynaklandig

distiniilmektedir.

Engelli ¢ocugun davraniglarini kontrol etmede zorluk ¢eken ebeveynlerin aile
gliclendirme 6lgegi puanlart disiik bulunmustur. Cogu engel grubunda addlesan
cagin getirdigi baz1 davraniglar1 engelli cocuklarin sergilemesi ebeveynin hem bakim
yikiinii artirir hem de bas etmesini zorlagtirmaktadir (Ramage, 2015). Engelli
cocugun gerek davraniglarindan gerekse goriintiisiinden dolay1r ebeveynler siirekli
kendilerini agiklama ihtiyact hissetmektedir. ileri derecede zihinsel engelli
cocuklarda yaralayici davraniglarin olmasi ve ebeveynlerin bu durumu her an kontrol
edememesi sonucunda toplum tarafindan dislandigi ve durum neticesinde engelli

cocuga kars1 olumsuz bakis agilar1 gosterdigi diisiiniilmektedir.

Becerileri 6grenme konusunda bilgi egitimi gereksinimi  hisseden
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ebeveynlerin aile giiglendirme olgegi ve alt boyut toplam puanlarn diisiik
bulunmugtur. Vuorenmaa ve ark., (2015) sosyal aglardan bilgiye kolay erisim
saglanmasimin aile giicliiliigli tizerinde pozitif etkileri oldugunu bulgulamistir.
Ebeveynler yagamlar1 boyunca engelli ¢cocugun tiim medikal ve sosyal ihtiyaglarini
kargilamakla yiikiimlidiir. Engelli ebeveyni gelisim ve degisim gosteren her bilgiye
gereksinim duyar. Ebeveynlerin bilgi egitimi gereksinimini en aza indirmek ve
toplumsal farkindalik yaratmak igin kitle iletisim araglarinda bu bilgilerin sik sik yer

almasi gerektigi diistiniilmektedir.

Es ile gorev paylasiminda zorluk yasayan ve engelligin es ile iliskilerini
olumsuz etkiledigini diisiinen ebeveynlerin aile giliglendirme olgegi ve alt boyut
puanlar1 diisiik bulunmustur. Literatiirde engelli c¢ocuk ebeveynlerinin evlilik
doyumunun distiigline, esler arasinda bakim yiikiinii paylasma sorunlarinin
yasandigina, karar almada esgiidiim yakalayamadiklarina dair bir¢ok ¢alisma vardir
(Olsson ve Hwang, 2003; Ercan ve ark., 2019; Kanbir ve Aksit, 2020). Wakimuzu ve
ark., (2018) aile igerisindeki isbirliginin aile giliglendirme Olgegi puanlarini
arttirdigin1 belirtmigtir. Elde edilen sonuclar alanyazinla tutarhidir. Aile icerisinde
degisen dinamiklerle birlikte ebeveynlerin duygusal yiike maruz kaldigi ve kendine

bagimli cocugu olan ebeveynin esten bekledigi destegi alamadigi diistiniilmektedir.

Engelli ¢ocuk disindaki cocuga yeterli ilgiliyi gostermedigini diisiinen
ebeveynlerin aile giiglendirme 6lgegi, hizmet ve topluma katilim alt boyut puanlart
diisiik bulunmustur. Aile alt boyut puanlar1 anlamli bir fark géstermemistir. Balc1 ve
ark., (2019) calismalarinda engelli cocuk ebeveynlerinin saglikli ¢ocuklarina yeterli
zamani ayrramadiklarini ifade ettiklerini belirtmistir. Istemsiz olarak ebeveynler
engelli cocugu asir1 korumaci tutumla akranlarindan, kardeslerinden ayirabilir. Bu
durumun hem ayricalikli tutulan engelli ¢ocugun hem de saglikli kardesin

psikososyal gelisimi olumsuz etkileyecegi diisiiniilmektedir.

4.4. Aile ile Tlgili Ozelliklere Gore Aile Giiclendirme Ol¢egi Puam1 Bulgularinin

Tartisiimasi

Engelli ¢ocuk bakiminda esin desteginin olmasi halinde aile giiclendirme
Olgegi ve tiim alt boyut puanlart yiiksek bulunmustur. Vuorenmaa ve ark., (2015)

yaptig1 c¢alismada ailede isbirliginin olmasi halinde aile giigliiliigliniin olumlu

62



anlamda etkilendigini belirtmistir. Engelli cocugun bakimindan sorumlu ebeveynin
kendisini fiziksel ve psikolojik anlamda kendini yorgun hissettiginde esten aldigi
destegin bakimdan sorumlu ebeveynin iyi hissetmesine sebep oldugu

distiniilmektedir.

Engelli ¢ocugu icin gelecek kaygisi duyan ebeveynlerin aile giiglendirme
Olgegi puanlart ve tiim alt boyut puanlari diisiikk bulunmustur. Bu sonug¢ alanyazinla
ortiismektedir (Altug Ozsoy ve ark., 2006; Ozmen ve Cetinkaya, 2012; Balc1 ve ark.,
2019; Ercan ve ark., 2019). Ercan ve ark., (2019) yaptiklar1 ¢alismada engelli
ebeveynlerinin %50 sinin gelecek planinin oldugu, %50’nin ise olmadigi bulgularina
ulasmistir. Bir bagka calismada engelli cocuga sahip anneler ¢ocuklarin istikbaline
dair kaygilandiklarin1 belirmislerdir (Karakus ve Kirlioglu, 2019). Cocugun
bakiminda primer gorev alan ebeveynin kendisine bir sey oldugu takdirde bu

sorumlulugu kimin alacagina dair bilinmezlik yasadig: diistiniilmektedir.

Toplumun bakigindan rahatsiz olan, sosyal ¢evrede iletisim kurmada
zorlanan, sosyal destek ihtiyact hisseden ebeveynlerin aile giiclendirme 0&lgegi
puanlart diisiik bulunmustur. Literatiirde sosyal destek goren ebeveynlerin bedensel
ve ruhsal acidan daha saglikli olduklar1 ve engelli ¢ocugun gelisimine bu durumun
1yi yansidigini ileri siiren ¢aligmalar vardir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015; Yilmaz,
2018; Balikgi, 2019; Citil ve Dogan, 2019). Kahraman (2019), engelli ebeveynlerinin
sosyal destege basvurmasi ile iyimser yaklasim diizeyi arasinda pozitif iliski
saptamistir. Yilmaz (2018), sosyal dislanmanin engelli ¢ocuk ebeveynlerinden
normal ¢ocuk ebeveynlerine gore daha fazla oldugunu bildirmistir. Ercan ve ark.,
(2019) engelli ebeveynlerinin yasadiklart zorluklarin kabul edilebilir seviyelere
inmesinde sosyal cevre desteginin One ¢iktig1 verilerine ulasmustir. Bir baska
caligmada engelli g¢ocuga sahip annelerin biiylik aile fertlerinden sosyal destek
gordiiklerini fakat toplumda rahatsiz edici bakislarla sosyal kisitliliga itildiklerini
ifade etmislerdir (Karakus ve Kirlioglu, 2019). Citil ve Dogan (2019) engelli
ebeveynlerin neredeyse yarisinin kendi ailelerinden de destek gormedigini
bulgulamistir. Pisula ve Banasiak (2019), down sendromlu ¢ocuklarin babalarinda
sosyal destekten duyduklar1 memnuniyetin aile giiglendirme O6l¢eginin topluluk
boyutuyla pozitif korelasyon gosterdigini bulgulamislardir. Engelli ¢ocuk sahibi
olduktan sonra yasanan giiclilklere ayak uydurmakta zorlanan ebeveynin esten,
aileden, yakin g¢evreden aldig1r destegin hem kendileri hem engelli cocuga fayda

63



saglayacag diistiniilmektedir.

Engelli ¢cocugu olacagini 6grendiklerinde sok, hayal kirikligi, suglama ve
suclanma yasayan ebeveynlerin aile giiclendirme 6lgegi puanlart diisiik bulunmustur.
Ercan ve ark., (2019) ebeveynlerin engelli ¢ocuklar1 olacagini dgrendiklerinde ilk
tepki olarak {iziintii, sok, saskinlik, suglama yasadiklarini bildirmiglerdir. Altug
Ozsoy ve ark., (2006) engelli ebeveynlerinin %44,5’inin suglama ve suglanma
duydugunu, %43,6’sinin hayal kirikligi hissettiklerini belirtmistir. Engellilikten
dolay1r ¢evresi tarafindan suglanan, kabul gdérmeyen ebeveynlerin kaygilarinin
arttigin1 gosteren ¢alismalar vardir (Olsson ve Hwang, 2003; Aktiirk, 2012; Balc1 ve
ark., 2019; Balik¢1i, 2019; Ercan ve ark., 2019). Ebeveynlere saglik alaninda
uzmanlarin ve yakin cevresinin gosterdigi destegin dinamigi degisen yasamlarina

uyumlarini ivmelendirecegi diisiiniilmektedir

Engelli ¢ocugun saglikli kardesiyle uyum sorunu yasadigini diisiinen
ebeveynlerin aile giiglendirme 6lgegi ve tiim alt boyut puanlari diisiik bulunmustur.
Pak (2020), engelli kardese sahip saglikli cocuklarin anneleri ile baglarin1 inceledigi
calismada ailede engelli ¢ocugun varliginin anne ve saglikli ¢ocuk baglarini negatif
etkiledigini, saglikli kardesin kiz ¢ocuk ve engelli ¢cocuktan biiyiikse anneyle bakim
yiikiinii paylastigini ve bu baglamda anne ¢ocuk iliskisinin zedelendigini belirtmistir.
Toplumsal cinsiyet normlarimiz goz oniine alindiginda kiz ¢ocuklarina bu gorevin
naksedilmesi beklenilebilir bir tutumdur. Balc1 ve ark., (2019) saglikli kardesin
cogunlukla engelli kardesiyle sicak, yakin, korumaci bir iliski i¢inde oldugunu buna
ek olarak engelli kardesten yorulma, utanma, korkma, kiskan¢lik gibi duygular
hissettiklerini belirtmistir. Saglikli kardesinde, engelli cocuk ebeveynine yakin
olumsuz siireglerden gectigi bu durumun onlar i¢inde hayal kirikligina sebep oldugu

diistiniilmektedir.

4.5. Ebeveynlerin Aldiklar1 Hizmetlere Gore Aile Giiclendirme Olcegi Puam

Bulgularmin Tartisilmasi

Aile giliglendirme 6lgegi puanlar ve aile alt boyut puanlari sosyal giivence
bulunma durumuna gore istatistiksel olarak anlamli farklilik gostermezken hizmetler
ve topluma katilim alt boyutu puanlari sosyal giivencesi olan kisilerde yiiksek

bulunmustur. Calismada ebeveynlerin  %88,8’inin  sosyal giivencesi oldugu

64



bulunmustur. Canarslan ve Ahmetoglu (2015), ¢alismalarinda engelli ebeveynlerin
biiyiikk ¢cogunlugunun sosyal gilivencesi oldugunu bulgulamistir. Sosyal giivencesi
olan ebeveynler bakim, tedavi, rehabilitasyon, ekonomik giivence, tibbi cihazlara
erisim kolaylig1 gibi konularda kendini rahatlamis hisseder. Sosyal gilivencesi
olanlarin devlet tarafindan takipli olmasiyla ebeveynlerin ailesel yiiklerinin

azalacagimi diistiniilmektedir.

Engelli ¢ocugun aile biit¢esine getirdigi ek masraflar artik¢a aile giiclendirme
Olgegi ve alt boyut toplam puanlarinin distiigii bulunmustur. Citil ve Dogan (2019),
caligmalarinda engelli ebeveynlerinin ¢ogunun yoksulluk sinirinin altinda yasadigini
belirtmistir. Dwairy (2010), ebeveynlerin daha ¢ok ek masrafa sebep olan engelli
cocuga karsi daha fazla reddedici tutum sergilediklerini bulgulamistir. Engelli
cocugun aileye getirdigi masraflarla birlikte diger aile fertlerinin de yasam kalitesi
etkilenir. Engelli ¢ocuklarina, kendilerine, diger aile fertlerine planladiklari yasam

kalitesini sunamayan ebeveynlerin olumsuz tutumlar gosterdigi diisiiniillmektedir.

Aile gii¢lendirme 6lgegi toplam puanlari ve alt boyut toplam puanlart engelli
cocugun bakiminda devletten maddi yardim alanlarda diisiitk bulunmustur. Canarslan
ve Ahmetoglu (2015), devletten maddi yardim almayan ailelerin yasam kalitesinin
alanlardan daha yiiksek oldugunu bulgulamislardir. Ersoy Quadir ve Temiz (2018),
engelli ¢ocuk i¢in devletten parasal yardim alan annelerin almayanlara gore daha
yiiksek toplumsal hizmet gereksinimini hissettiklerini belirtmistir. Devletten maddi
yardim hakki kazanmak i¢in ¢ocugun engel derecesi yliksekken, ekonomik durumun
diisiik olmasi gerekmektedir. Aslinda devlet yardimi aliyor olmak ailesel yiikiin
oldukca arttigini ifade etmektedir. Engelli ¢ocuk sahibi olduktan sonra bazi
dinamiklerin bozulmasiyla devlet yardimlarina muhtag olan ebeveynlerin bu durumu

kendi i¢lerinde onur kirict bulmalarina sebep oldugu diisiiniilmektedir.

Psikolojik destek alan ve psikiyatrik ilag kullanan ebeveynlerin aile
giiclendirme puanlari ve tiim alt boyut puanlar1 diisiik bulunmustur. Ebeveynler
engelli ¢ocugu olacagini 6grenmesiyle birlikte zorlu bir uyum siirecine girerler.
Siirecin  getirisi olarak ebeveynler panik, caresizlik, yasam kalitesinin deger
kaybetmesi, gelecege dair kaygi, engelli ¢ocuktan utan¢ duyma, psikososyal
durumlarinin zedelenmesi gibi olumsuz psikolojik durumlara maruz kalirlar (Koca,

2017; Yilmaz, 2018). Bu bilgiler 1s181inda profesyonel destege ihtiya¢ duyan énemli
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bir grupta engelli ¢cocuk ebeveynleri olmaktadir. Toplumda halen genel kani olarak
psikologa veyahut psikiyatriye gitmenin bazi meslek gruplarini icra etmeye engel
olabilecegi, sicile isleyecegi diisiiniilmektedir. Siiregelen yanls algi ile insanlarin
goziinde deli veya akil hastasi gibi sifatlarla damgalanmaktan endise duyan insanlar
aldig1 destegi bile dile getirmemektedir. Hal boyleyken ebeveynin yasadigi buhranin
yaninda toplum tarafindan elestirilme diisiincesinin baska bir stres kaynagi

olabilecegi diistiniilmektedir.

Engelli ¢gocugunu tedavi ettirirken zorluk yasadigini diisiinen, engelli ¢ocuk
igin gerekli 6zel araglari temin etmede zorluk yasayan ve bu araglari kullanmakta
zorluk c¢eken ebeveynlerin aile giiclendirme 6lgegi puanlart ve alt boyut puanlar
diisiik bulunmugtur. Perk ve ark., (2022) aile giiclendirme 6lgegi ile ilgili yaptiklari
calismada cocugun tibbi karmasikliginin 6lgek puanlarini olumsuz etkiledigini
bulmuslardir Engelli ¢ocugun igerisinde bulundugu engel durumuna gore ¢esitli
ulasim zorluklart ve maddi kaynaklarin kisithili§1 yiiziinden hastane ziyaretleri,
bakimi, gerekli cihazlarin temini ebeveynlere kiilfet olabilecegi gibi 6zel araglari

kullanmanin da karmasik geldigi diisiiniilmektedir.

Engelli ¢ocugun yasal haklarini bilen ebeveynlerin aile gliclendirme 6lcegi
puanlari, aile ve topluma katilim alt boyut puanlari yiikksek bulunmustur. Hizmet alt
boyut puanlari anlamli bir fark gostermemistir. Kahraman (2019), engelli ¢ocuklara
taninan yasal haklar1 konusunda bilgi sahibi olan ebeveynlerin yasam kalitesinin
artt181, stresle bas edebilme mekanizmalarinin gelistigi, 6zgilivenin arttig1, kabullenici
tutumlarin azaldigim bulgulamustir. Otekilestirilen engelli ¢ocugun diger gocuklar
gibi temel hak ve ozgiirliiklerinin gozetiliyor olusu ebeveynlerin engelli ¢ocuklari
adia duyduklar1 gelecek kaygisini azaltir. Esit, bagimsiz, kabul edilebilen yasam
standartlarinda yasayabileceklerini bilmek engelli ebeveynini olumlu anlamda

rahatlattigi diisiiniilmektedir

Engelli ¢cocuk dolayisiyla sahip oldugu yasal haklar1 bilen ebeveynlerin aile
ve hizmet alt boyut puanlart yiiksekken aile giiglendirme Slgegi toplam puani ve
topluma katilim alt boyut puaninda anlamli bir fark bulunamamistir. Yasal haklarmn
ebeveynlere ekonomik giivence, bakim, tedavi, egitim, rehabilitasyon, c¢evre
kosullarina ulasilabilirlik, giindelik hayata adaptasyon, sosyal biitiinlesmeye ayak

uydurma, kiiltiirel, eglence, spor aktivitelerine tam anlamiyla katilim, aile hayatini
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destekleme ve baska birgok psikososyal faydalart bulunmaktadir (Bulus, 2022).
Bakimini tistlendigi engelli ¢ocugu olan ebeveynlere gerekli sartlar1 tasimasi halinde
aylik baglanir ve evde bakim iicreti 6denir. Engelli ¢ocugu olan ebeveynlere gelir
vergisi indirimi, nobet muafiyeti, mazeret izin hakki, erken emeklilik, atama ve yer
degisikligi hakki, giinlik bakim ve egitim izni, cocuk yardiminin arttirilmasi gibi
haklar taninarak ebeveynlerinin karsisina ¢ikan ya da ¢ikma olasiligi bulunan
sorunlar tolere edilebilir boyutlara indirgenmeye ¢alisilmaktadir (Demirel ve Yiicel,
2017). Ebeveynlerin i¢inde bulundugu kriz an1 yasal diizenlemelerle iyilestirilmeli ve
iyilesme halinin gelistirilebilirligi desteklenmelidir. Ailelere sunulan hizmetlerin tim
aile tlyelerini kapsayacagi diisliniildiigiinde ebeveynlerin yasal haklar1 konusunda

bilgilendirilmesinin biiyiik 6nem arz ettigi diistiniilmektedir.
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5. SONUC VE ONERILER

Calisma bulgularina gore engelli ¢cocugun yasi, cinsiyeti, engelin olusumu,
engel siiresi ve dogum seklinin aile giigliligiinii etkilemedigi tespit edilmistir.
Birden fazla engelli, zihinsel engelli, akranlarma gore fiziksel ya da zihinsel
gelisimsel geriliginin eslik ettigi engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin aile giigliligii
diisiik bulunmustur. Dil ve konusma engelli ¢ocuk ebeveynlerinin sadece aile alt
boyut puani diisiik bulunmustur. Hafif diizeyde engelli ¢ocuk ebeveynlerinin diger
engel derecelerine gore aile giigliiliigli yiiksek bulunmustur. Kaynastirma 6grencisi

cocuk ebeveynlerinin aile giicliligi yiiksek bulunmustur.

Kadin cinsiyetinde ve 25-35 yas arasi ebeveynlerde aile giiglendirme 6lgegi
puanlart disiik bulunmustur. Ebeveynlerin birlikte olmasi halinde aile giiglendirme
Olgegi puanlart yiiksek bulunmustur. Aile giiglendirme 6lgegi es ile akrabalik
durumunda; sadece aile alt boyutunda diisiik diger parametrelerde anlamli bir fark
gostermemistir. Aile giiclendirme 6lgegi 10 yil alt1 evliliklerde diisiik bulunmustur.
Aile gii¢lendirme 6lgeginin, engelli gocuk bakiminda esin desteginden pozitif yonde

etkilendigi goriilmiistiir.

Engelli gocuga sahip ebeveynlerin egitim ve gelir durumu arttik¢a hizmet,
topluma katilim ve aile giliglendirme 6lgegi puanlar yiiksek, aile alt boyutu anlamli
bir fark gostermemistir. Ebeveynin ¢aligmasi halinde de ayni tabloya rastlanmigtir.
Sosyal giivence varsa aile alt boyutu ve aile giiclendirme 6lgegi puanlar1 anlamli bir
fark gostermezken, hizmet ve topluma katilim alt boyut puanlar yiiksek

bulunmustur.

Engelli c¢ocuktan sonra tekrar cocuk sahibi olmak isteyenlerde aile
giiclendirme Olgegi puanmi yiiksektir. Psikolojik destek alan ve psikiyatrik ilag
kullanan ebeveynlerin aile giiclendirme 6lgegi puanlart disiiktiir. Devletten yardim
alanlarda ve engelli ¢ocugu cok masrafli bulanlarda aile gili¢clendirme 6lgegi puam

diisiik bulunmustur.

Engelli ¢ocugu i¢in gelecek kaygisi duyan, toplumun bakisindan rahatsiz
olan, sosyal ¢evrede iletisim kurmada zorlanan, engelli g¢ocugu olacagim

ogrendiklerinde sok, hayal kirikli§i, suclama ve suglanma yasayan, sosyal destek
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ihtiyaci hisseden, ¢evreye engelli ¢ocuk hakkinda agiklama yapmak zorunda hisseden

ebeveynlerin aile gliglendirme 6lgegi puanlari diisiik bulunmustur.

Engelli ¢ocuk olduktan sonra aile ve esler arasindaki iliskilerin bozuldugunu
diisiinen, esiyle engelli ¢ocugun bakimi konusunda belirsizlik yasayan, engelli
cocugu tedavi ettirirken zorluk yasayan, engelli ¢ocugun davraniglarini kontrol
etmede, 0zel araclar1 temin etmede ve kullanmakta zorluk ¢eken ebeveynlerin aile
giiclendirme 6lgegi puanlar1 diisiik bulunmustur. Engelli ¢ocugun saglikli kardesiyle
uyum sorunu yasadigmi ve engelli g¢ocuk disindaki ¢ocuga yeterli ilgiliyi
gosteremedigini diisiinen ebeveynlerin aile giliclendirme O6lgegi puanlart diisiik

bulunmustur.

Engelli cocugun yasal haklarini bilenlerin aile, topluma katilim ve aile
giiclendirme 6lg¢egi puanlart yiiksektir. Hizmet alt boyutunda anlamli bir fark
gozlenmemistir. Engelli cocuk dolayisiyla kendi yasal haklarini bilenlerin aile ve
hizmet alt boyut puanlar1 yiiksekken, topluma katilim ve aile giiclendirme o6lgegi

toplam puan ortalamalarinda anlamli bir fark gézlenmemistir.
Calisma da elde edilen sonuglar dogrultusunda oneriler;

e Toplum saglig1 ve bireylerin refahi i¢in aile icerisinde engelli ¢ocuga sahip
olacaklar1 haberiyle baslayan kriz durumu profesyoneller tarafindan etkin
yonetilmeli ve ebeveynler desteklenmelidir. Hemsireler bu baglamda etkin
rol almali aile ile terapdtik iletisim halinde olmali ve aile merkezli bakim
hizmetlerini uygulayarak ebeveynlerin adaptasyon siirecini hizlandirmalidir.

» Ebeveynlerin ¢ocugun tani aldigi andan itibaren bir¢ok konuda egitime
ithtiyac1 oldugu ortadadir bu dogrultuda genis yelpazeli aile giiclendirme
programlariyla ebeveynlerin egitim gereksinimi minimuma indirilmelidir. Bu
egitimlere miimkiin olduk¢a her iki ebeveyninde katilmasi desteklenmelidir.
Annelerin  ¢ocugun bakim yiikiinii {stlendigi ailelerde babalarda
bilgilendirilmeli, ailelere sorumluluklar1 esit paylasma konusunda
danismanlik hizmeti verilmelidir. Sonraki c¢alismalara ayni aileden iki
ebeveyninde ¢alismaya katiliminin saglanmasiyla aile gii¢lendirilmesindeki

kilit nokta tespit edilmelidir.
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Engelli ¢ocuklarin nitelikli egitim almasi, mesleki egitim seviyelerine esit
erisim saglamasi ve bu egitimin siirdiiriilebilir olmasi1 saglanarak ebeveynin
rahatlatilmas1 ve uygun egitim ve rehabilitasyonla engelli c¢ocuklarin
calisma hayatinda yer alabilmelerinin saglanmalidir.

Cocugun ozel egitimde kazandigi yetenekleri evde de uygulamaya devam
etmesi i¢in egitimlere ebeveynlerin katilmasina firsat verilmeli gerekirse
tesvik edilmelidir. Engelli ¢ocuga egitim veren kurumlar sadece kent
merkezinde degil kirsal kesimlerde yayginlastirilmalidir. Kaynastirma
Ogrencisi i¢in okulda; kazalara miidahale, hastalik ve ila¢ kullaniminda
destek olma, egitim ve danismanlik i¢in okul sagligi hemsiresi
bulundurulmalidir. Okullarda ¢evresel ve mimari diizenlemeler yapilmalidir.
Cocugun okul idaresi, 6gretmenleri, sinif arkadaslari bilgilendirilmelidir.
Toplumsal farkindalik yaratmak ve engelli ebeveynlerin bilinglenmesi igin
gerekli egitimler her bireyin zorluk ¢ekmeden ulasabilecegi kitle iletisim
araglarinda sik sik yer almalidir.

Ebeveynlerin hayatlarin1  kolaylastiracak uygulamalarin = devlet eliyle
tasarlanmasi ve uygulamaya koyulmasi ve bu imkanlardan olabildigince
faydalanmasi1 saglanmalidir. Hemsireler bu konularda ebeveynlere rehberlik
etmelidir.

Devlet tarafindan saglanan parasal yardimlar giiniin sartlarina gore
arttirllmalidir. Maddi olanaklar1 yetersiz ailelere maddi yardim gibi
konularda ulasabilecekleri sosyal yardim kuruluslar1 hakkinda bilgi
verilmelidir.

Ebeveynlerin kaygilarla bag edebilmeleri i¢in gerekirse siire¢ boyunca
psikolojik destek almasi saglanmalidir.

Belediyelerin engelsiz ¢ocuklar igin tasarladigi kres, yuva gibi imkanlar
engelli c¢ocuk anneleri ig¢inde tasarlanmalidir. Engelli ¢ocuklarin
rehabilitasyon merkezlerinde gecirdikleri zaman uzatilmali ebeveynlerin
dinlenmek, bilgi aragtirmak, islerini halletmek, diger aile bireylerinin
ithtiyaclarini karsilamak gibi konularda zaman kazandirilmalidir.

Engelli ¢ocuk ve ailelerinin toplumsal siirecin i¢inde yer alabilmeleri igin
sosyal diinyada hakimiyetine 6nem veren politikalar gelistirilmelidir. Engelli
ebeveyninin yetersizlik, degersizlik duygulart azaltilmali, yolu tikayan

ekonomik, sosyal, politik engellerin asilmasina yardim edilmelidir.
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Hemsireler benzer soruna sahip ebeveynleri bir araya getirerek deste
gruplariin olusturulmasinda etkin rol almalidir.

Engelli cocugun egitimi, bakimi, tedavisi gibi konularda gorev alan caligsanlar
icin sik sik hizmet ic¢i egitimler verilmelidir. Evde saglik hizmetleri
konusunda hastanede gorev yapan hemsireler ebeveyni bilgilendirmelidir.
Ebeveynin kendi baglarina yaptig1 bakimin kalitesini hemsireler evde saglik
hizmeti verirken degerlendirmeli gerekirse onerilerde bulunmalidir.

Saglik  imkanlarimin  saglanmasi, saghik  hizmetlerine  ulasimin
kolaylastirilmasi, karar alma hakki taninmasi, engel durumu hakkinda
bilgilendirilmesi, bakim ve danismanlik hizmeti verilmesi, hastane, ilag, tibb1
arag geregler gibi saglik giderlerinde ekonomik giivence saglanmalidir.
Toplumsal hayatin her alaninda rahatca hareket edebilmeleri i¢in sehir
planlamalarina ve toplu tagimalara 6zel Onem gosterilmeli, hizmet ve
mekanlara erisim kolayligi saglanmalidir.

Toplumsal konularda s6z sahibi olabilmeleri igin sosyal, ekonomik ve siyasal
katilimlarini desteklemek igin diinya ¢apinda esitsizlikler giderilmeli, ulusal
ve uluslararasi igbirligi saglanmalidir.

Engelli ebeveyninin sosyal destek ihtiyacinin karsilanmasi, sosyal faaliyetler
ve grup c¢aligmalarina katiliminin saglanmasi, ebeveyne stresle bas etme,
sorunun ¢dzlimiinde alternatifler iiretebilme yetenegini kazandirilmalidir.
Aile giiclendirme 6lcegi ¢ocugun tami aldigr andan itibaren kullanilmaya
baslanmali ve diizenli araliklarla yinelenmelidir. Boylece siire¢ boyunca aile
Ozelinde onlara en ¢ok yardimeci olacak miidahale belirlenmelidir. Aile
giiclendirme diizeyi diisiik olan ebeveynlere hemsireler ve diger saglik
profesyonelleri tarafindan aile giliclendirme programlari uygulanabilir. Aile

giiclendirme 0Olgegi verileri bir araya getirilerek lilke c¢apinda ailelerin

giicliiliiglinii artiracak hizmetler planlanmalidir.
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7. EKLER
EK-A: Cocuk ve Ebeveyn Bilgi Formu

Sayin ebeveyn,

Bu calisma engelli ¢ocuk ailelerinde; aile giiclendirme diizeyleri ve etkileyen
faktorlerin incelenmesi adina yiiriitiilmektedir. Yapilan yliksek lisans tez ¢alismasina
bu sorular1 cevaplayarak destek saglayacaksiniz. Caligmada sadece verilecek bilgiler
kullanilacak ve kesinlikle size ait bilgiler baska kisilerle paylasilmayacaktir. Caligma
hakkinda herhangi bir sorunuz oldugunda c¢alismaciya asagidaki iletisim
bilgilerinden ulasabilirsiniz.

Liitfen sorulart bos birakmadan, uygun yerlere (X) koyun. Dogru sonuglara
ulasabilmek i¢in diisiincelerinizi aciklikla paylasmaniz1 dilerim, tesekkiir ederim.

1. Engelli ¢ocugunuzun Yyast:
2. Engelli cocugunuzun cinsiyeti: ~ Kiz () Erkek ()

3. Cocugunuzun engellilik tiirii nedir? (Birden fazla engellilik durumunda diger
seceneklere de isaret koyabilirsiniz)

Fiziksel ( ) Gérme ( ) Isitme ( ) Dil ve Konusma ( ) Zihinsel ()
Siiregen (Siirekli) Hastalik ( )  Ozel Ogrenme Giigliigii ( ) Diger ()
4. Cocugun engel sayisi nedir ?..................

5. Cocugunuz ne zamandan beri engelli?

Dogustan () Sonradan () Bilmiyorum ()

6. Cocugunuzun engel derecesini belirtiniz?

Hafif () Orta() Agir( )  Siirekliagir( )

7. Cocugunuzun engelini ne zaman fark ettiniz?

Dogustan ( )  1-3 yas arasi ( ) 3-5 yas aras1 ()

8. Engelli cocugunuzun dogum sekli nedir?

Normal Dogum ( ) Sezaryen Dogum ( ) Diger ()

9. Engelli cocugunuzun egitim durumu nedir?

Kaynastrma ( )  Ozel Egitim ve Rehabilitasyon ( )  Diger ( )

10. Engelli ¢cocugunuz ilag¢ kullaniyor mu?

Evet () Hayir ()
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11. Engelli cocugunuzun yasitlarina gore fiziksel gelisim geriligi var m1?
Evet () Hayir ()
12. Engelli cocugunuzun yasitlarina gore zihinsel gelisim geriligi var m1?

Evet () Hayir ()

13. Engelli cocugunuz kaginci ¢ocuk? ............ Kag ¢ocugunuz var?.............
14. Cinsiyetiniz:  Kadin ( ) Erkek ()
1D Y aSINIZ: .o e

16. Medeni haliniz nedir?

Evli() Bekar ()

17. Evli iseniz kag yillik evlisiniz?............ccce....e.

18. Cocugun anne babasi ayr1 ise ¢ocuk hangisi ile yasiyor? ........................
19. Mezuniyet durumunuz nedir?

[kogretim () Ortaokul () Lise () On Lisans ( )

Lisans () Lisansiistii ( ) Doktora ( )

20. Calisma durumunuz nedir?

Calistyor () Calismiyor ()

21. Ailenin tahmini gelir durumu:

Gelir giderden az ( ) Gelir gidere denk ( ) Gelir giderden fazla ( )
22. Sosyal giivence durumunuz nedir?  Var () Yok( )

23. Aile tipiniz?

Cekirdek () Genis () Parcalanmis ()

24. Esinizle aranizda akrabalik bagi var mi1?

1. Derece () 1. Dereceden dahauzak ( )  Hayir ()

25. Esinizin engelli ¢cocugunuzun bakiminda size destek diizeyi nedir?
Cok Iyi () Iyi () Orta () Az () Hig ()

26. Engelli ¢ocugunuzun aile biitcesine tahmini ek masraf diizeyini nedir?

Cok Fazla( ) Fazla() Normal() Az() CokAz()
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27. Devletten maddi yardim aliyor musunuz?

Evet () Hayir ()

28. Engelli gocugunuzdan sonra tekrar ¢ocuk sahibi olmak istediniz mi?
Evet () Hayir ()

29. Psikolojik destek aldiniz m1?

Evet () Hayir ()

30. Psikiyatrik bir hastalik yiiziinden ila¢ kullanmak zorunda kaldiniz mi?
Evet () Hayir ()

31. Cocugunuzun gelecegi ile ilgili kaygilariniz var m1?

Evet () Hayir ()

32. Engelli ¢ocugunuza toplumun bakis acisindan rahatsiz oldugunuz olur mu?
Evet () Hayir ()

33. Engelli ¢cocugunuz yiiziinden sosyal ¢evrede iletisim kurmada zorlanma yasar
misiniz?

Evet () Hayir ()

34. Engelli ¢ocugunuz yiiziinden hayal kiriklig1 yasar misiniz?

Evet () Hayir ()

35. Engelli ¢ocugunuz yiiziinden suglama ve su¢lanma duygusu yasar misiniz?
Evet () Hayir ()

36. Engelli bir ¢ocugunuzun olacagini 6grendiginizde sok yasadiniz m1?
Evet () Hayir ()

37. Engelli ¢ocugunuz olduktan sonra aile iliskileriniz bozuldu mu?
Evet () Hayir ()

38. Engelli ¢ocugunuzu tedavi ettirirken zorluk yasiyor musunuz?
Evet () Hayir ()

39. Engelli ¢ocugunuz hakkinda cevreye siirekli agiklamada bulunmak zorunda
kaldiginiz1 hissettiginiz olur mu?

Evet () Hayir ()
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40. Engelli ¢ocugunuzun davranisini kontrol etmede zorluk ¢eker misiniz?
Evet () Hayir ()

41. Engelli ¢ocugunuzun bazi becerileri 6grenebilme konusunda bilgi gereksinimi
duyar misiniz?

Evet () Hayir ()

42. Engelli ¢ocugunuz igin g¢evreden sosyal destek gormeye gereksinim duyar
misiniz?

Evet () Hayir ()

43. Engelli ¢ocugunuz i¢in gerekli 6zel araglar1 temin etmekte zorluk yasar misiniz?
Evet () Hayir ()

44. Engelli ¢ocugunuz i¢in gerekli 6zel araglar1 kullanmakta zorluk yasar misiniz?
Evet () Hayir ()

45. Esinizle ¢ocuk bakimi ve diger islerin kimler tarafindan yapilacagi konusunda
belirsizlik yasar misiniz?

Evet () Hayir ()

46. Engelli ¢ocuga sahip olmanin esler arasindaki iliskiyi olumsuz etkiledigini
diistinlir miisiintiz?

Evet () Hayir ()

47. Engelli ¢ocugunuzun saglikli kardesiyle uyum sorunu yasadigini/yasayacagini
diistiniir miisiintiz?

Evet () Hayir ()

48. Engelli ¢ocugunuz disindaki ¢ocugunuza yeterli ilgiyi gostermediginizi disiiniir
musiiniiz?

Evet () Hayir ()

49. Engelli ¢ocugunuzun yasal haklarini bilir misiniz?

Evet () Hayir ()

50. Engelli gocugunuz dolayisiyla sahip oldugunuz yasal haklarinizi bilir misiniz?

Evet () Hayir ()
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EK-B: Aile Gii¢clendirme Olgegi (FES)

herhangi bir ek yorum yazmaktan ¢ekinmeyin.

Bu sorular, hayatiniz - aileniz, ¢ocugunuza ait hizmetler ve iginde bulundugunuz toplumun gesitli
yonleriyle ilgilidir. Sorular, ebeveynlerin yapabilecegi ya da yapamayacagi birgok farkli etkinligi
icermektedir. Sizin i¢in uygun olmayan sorular i¢in liitfen "Asla" segenegini igaretleyin. Ayrica,
¢ocugunuzun bakiminda ve g¢ocugunuzla ilgili kararlarin verilmesine bagkalarimin da dahil
olabilecegini biliyoruz, ancak sorular litfen kendi durumunuzu disiinerek yanitlayin. Sonunda

AILE GUCLENDIiRME OLCEGI

VISV

NHIIAVN

N3Zv4

ATATTTANAD

SIS 0D

AILENiZ HAKKINDA

Cocugumla ilgili sorunlar ortaya ¢iktiginda/oldugunda,
onlari iyi hallederim.

Cocugumun biiyliimesine ve gelismesine yardimci olma
konusunda kendime giivenirim.

Cocugumla ilgili sorunlar ortaya c¢iktiginda ne
yapacagimi bilirim.

Aile hayatimin kontrol altinda oldugunu hissederim.

Cocugumu daha iyi anlamama yardim edecek bilgileri
edinebilirim.

Sorunlar ortaya ¢iktiginda bu problemleri ¢ocugumla
birlikte ¢6zebilecegime inantyorum.
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Cocugumun biiylime ve gelismesine yardimct olmak
icin yeni yollar 6grenmek i¢in ¢aba sarf ederim.

Cocugumla ilgilenirken, sorunlara odaklandigim kadar
iyi seylere de odaklanirim.

Cocugumla ilgili bir sorunla karsilastigimda, ne
yapacagima karar verir ve sonra da bunu yaparim.

Cocugumun rahatsizligini iyi anlarim.

Iyi bir ebeveyn oldugumu diisiiniiyorum.

COCUGUNUZA SUNULAN HiZMETLER
HAKKINDA

Cocugumun aldigt tiim hizmetleri onaylama hakkim
oldugunu diistiniyorum.

Cocugumun kotli hizmet aldigin1  diisiindiigiimde
yapilmasi gerekenleri bilirim.

Uzmanlarim, c¢ocugumun hangi hizmetlere ihtiyag
duyduguyla ilgili goriiglerimi anladigindan emin olurum

Cocugumun ne tlir hizmetlere ihtiyag duydugu
konusunda iyi kararlar verebilirim.

Cocugumun ihtiya¢ duydugu hizmetleri belirlemek igin
kurum ve uzmanlarla isbirligi yapabilirim.
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Mutlaka ¢ocuguma hizmet sunan uzmanlarla siirekli
iletisim halinde olurum.

Cocugumun ihtiya¢ duydugu hizmetlere karar verirken
benim goriiglerim de wuzmanlarin goriisleri kadar
onemlidir.

Cocuguma  sunulan  hizmetler = hakkinda  ne
diisiindiigiimii uzmanlara sdylerim.

Cocugumun ne tiir hizmetlere gereksinim oldugunu
bilirim.

Gerektiginde, ¢ocugum ve ailem i¢in hizmet aramada
inisiyatif kullantyorum.

Cocugumun i¢inde bulundugu hizmet sistemini ¢ok iyi
anliyorum.

Uzmanlar ¢ocugum igin hangi hizmetleri istedigimi
bana sormalidur.

TOPLUMA KATILIMINIZ HAKKINDA

Icinde bulundugum toplumdaki cocuklara yonelik
hizmetleri gelistirme konusunda rol alabilecegimi
diigiintiyorum.

Cocuklarla ilgili heniiz karara baglanmamis Onemli
yasalar veya konular oldugunda yasa
yapicilarla/milletvekilleriyle gortigiiriim.
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Cocuklara yonelik hizmetlerin nasil organize edildigini
anliyorum.

Cocuklara yonelik ideal/olmas1 gereken hizmet sistemi
hakkinda fikirlerim var.

Bagka ailelere ihtiya¢ duyduklari hizmetleri almalarinda
yardimci1 olurum.

Benim ve diger ebeveynlerin c¢ocuklara yonelik
hizmetler {izerine etkisi olabilecegine inantyorum.

Kurumdaki ve yonetimdeki insanlara, ¢ocuklara yonelik
hizmetlerin nasil gelistirilebilecegini anlatirim.

Kurum ydneticilerine veya yetkililerine kendimi nasil
dinlettirecegimi biliyorum.

Ozel egitim yasalar1 kapsaminda ebeveynlerin ve
¢ocuklarin haklarinin ne oldugunu bilirim.

Ebeveyn olarak bilgi ve deneyimlerimin ¢ocuklara ve
ailelere  yoOnelik  hizmetleri  gelistirmek  igin
kullanilabilecegini diisiiniiyorum.

NOTLAR
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EK-C: Etik Kurul izni

TG
KARAMANOGLU MEHMETBEY UNiVERSITESI
SAGLIK BILIMLERI FAKULTESI
GIRISIMSEL OLMAYAN KLINiK ARASTIRMALAR
ETiK KURULU KARARI

_ KararTarihi [ ToplantiSay

:'_l"(:vlrar Numarasi

31.03.2021 ] 01 09

Karar No 01-2021/09: Dr. Ogr. Uyesi Serife KOC'un “Engelli Cocugu Olan

Ebeveynlerin Aile Giiglendirme Diizeyleri ve Etkileyen Faktorler” baghkli aragtirma
projesinin degerlendirilme talebi ile ilgili dilekgesi ve ekleri incelendi.
Yapilan inceleme ve goriismelerden sonra, Dr. Ogr. Uyesi Serife KOC'un

“Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Aile Giiglendirme Diizeyleri ve Etkileyen

Faktorler” adl aragtirmanin kabuliine oybirligi ile karar verildi.

Arastirmacilar:

~ t INIANTT N7 AT ING
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EK-D: Ol¢ek Kullanim izni

KONU: OIGEK IZNI nakkinda

Merhaba,
Qlgedi tezinizde kullanabilrisiniz. Olcegin Turkge formunu ekte génderiyorum. iyi
caligmalar, kolay gelsin.

Koren ve arkadaslar: (1992) tarafindan gelistirilmis, fig faktorli yapida (Aile Alt Olgedi 12 madde;
Hizmet Alt Olgegi 12 madde ve Toplum Alt Olgegi 10 madde) toplamda 34 maddeden olugan likert
tipi bir dlgektir. Olgegin her bir maddesi 1 ile 5 puan arasmda degerlendirilmektedir. Olgekten en az
34 en fazla 170 puan alinmaktadir. Olgegin Cronbach Alpha degeri 0.87dir. Karakul ve ark. yapmig
oldugu caligmada 7. numarah dlgek maddesi cikanlnug olup, dlcek 33 maddeden

olugmaktadir. Olcekten en az 29 en fazla 165 puan alinmaktadir. Yapilan uyarlama
calismasimnda 6lgegin cronbach alfa degeri 0.89 olarak bulunmustur. Olgekten alinan puanin artmast
ailenin daha gicli oldugu anlamuna gelmektedir.

Dr. Ogr. Uesi Atiye KARAKUL
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EK-E: Kurum Onay1

TC.
KONYA VALILIGE
11 Milli Egitim Midiirligi

Sayt :E-83688308-605.99-32170129 16.09.2021
Konu - Aragtirma Izni

Funda INONU YALIM

Ilgi  :a) MEB Yenilik ve Egitim Teknolojileri Genel Midurliginin 21.01.2020 tarthli ve 2020/2
sayili Genelgesi.

b) 04.06.2021 tarthli ve E-83688308-605.99-26030180 sayili yazimz.

¢) 16.09.2021 tarthli ve 32111316 sayili dilekceniz.

"Engelli Cocugu Olan Ebeveynlenn Aile Giiglendirme Diizeyleri ve Etkileyen Faktérler”
konulu arastirmamiza ilgi (b) vaztmiz ile Midirhigiimiz tarafindan verilmis olan uygulama izninin
uzatilmast ile ilgili talebiniz incelenmistic.

Arastirmanin; Konya il genelindeki Grgiin ve vaygmn dzel efitim kurumlanna (dzel egitim
okullari, &zel egitim ve rehabilitasyon merkezlen, rehberhk ve arastima merkezleri vb.) devam eden
ogrencilerin velilerine efitim ofretimi aksatmamak ve ilgi (a) Genelgede belirtilen aciklamalara
uyulmasi kaydiyla uygulanmasmda sakinca gorilmemektedir. Midirligiimize bagl egitim
kuumlarmdaks caligmalarm 2021-2022 efitim dgretim yilt icensinde tamamlanmast zorunludur
Arastirma kapsaminda yiritilecek calismalarm 2021-2022 egitim dgretim yilinda tamamlanmamas
durumunda Midirligimiizden tekrar izin alinmasi gerekmektedir.

Arastrmada Midirlogimiiz tarafindan onaylanarak gondenlen veri toplama araclarinin
kullamlmast, elde edilecek kisisel verlerin gizhiligi hususuna dikkat edilmesi ve aragtirma sonucunun
calisma bitiminden itibaren 30 gin icensinde CD ortamunda bir nisha olarak Midirligimize
gonderilmesi gerekmektedir

Bilgilerinize sunulur.

Seyit Al BUYUK
I Milli Egitim Miidiirii
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EK-F: Bilgilendirilmis Onam Formu

Sayin ebeveyn,

Sizi Funda INONU YALIM tarafindan gergeklestirilen “ENGELLI COCUGU
OLAN EBEVEYNLERIN AILE GUCLENDIRME DUZEYLERI VE ETKILEYEN
FAKTORLER®’ baslikl1 yiiksek lisans tez ¢alismasina katkida bulunmanizi talep
ediyoruz.

Formun amaci katilmaniz istenen ¢alisma hakkinda sizi bilgilendirmek ve katilmaniz
ile ilgili izin almaktir.

Bu calismaya katilmak tamamen goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Bu ¢alismaya
katilmama hakkiniz bulunmaktadir. Ayn1 zamanda ¢alismaya katildiktan sonra
calismadan ¢ikabilirsiniz. Bu formu onaylamaniz, arastirmaya katilim icin onay
verdiginiz anlamina gelmektedir. Elde edilen tiim bilgiler tamamen arastirma amac1
ile kullanilacak, gizli tutulacaktir.

Caligsma ile ilgili agiklamalar s6zlii olarak arastirmaci tarafindan
yapildi. Bu arastirmaya kendi istegimle, higbir zorlama olmaksizin
katilmay1 kabul ediyorum.

Katilimcinin
Adi-Soyadt:

11’1’128.81:
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8. OZGECMIS

Funda INONU YALIM lisans egitimini 2011-2015 yillar1 arasinda
Karamanoglu Mehmetbey Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik
boliimiinde tamamladi. 2021-2022 yillar1 arasinda Eskisehir Anadolu Universitesi Is
Sagligt ve Giivenligi 6n lisans programint bitirdi. 2020 yilinda Karamanoglu
Mehmetbey Universitesi Cocuk Saglign ve Hastalign Hemsireligi programinda yiiksek
lisans egitimine basladi. 2016-2017 yillar1 arasinda Konya Necmettin Erbakan
Universitesi Meram Tip Fakiiltesi Acil Servis Unitesinde, 2017-2019 yillar1 arasi
Erzurum Bolge Egitim ve Arastirma Hastanesi Beyin Cerrahi Yogun Bakim
Unitesinde, 2019-2023 yillar1 aras1 Konya Beyhekim Egitim ve Arastirma Hastanesi
FTR ve Psikiyatri servislerinde calisti. 2023 yili itibariyle Usak Banaz Devlet

Hastanesine tayin oldu suan iicretsiz izindedir.
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