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Engelli Çocuklara Sahip Olan Ailelerle Yapılan Hemşirelik 
Lisansüstü Tezlerinin İncelenmesi: Sistematik Derleme

Zeynep AKÖZLÜ1, Ayfer EKİM2

Öz
Amaç: Bu sistematik derleme, engelli çocuklara sahip olan ailelerle yapılan hemşirelik 
alanındaki lisansüstü tezlerin incelenmesi amacıyla yapıldı. 
Gereç ve Yöntem: Çalışma, içeriğinde “engelli çocuk, hemşire, aile” kelimesi geçen lisansüstü 
tezlerin taranması şeklinde 1-10 Temmuz 2019 tarihleri arasında gerçekleştirildi. Araştırma 
kapsamına dahil edilme kriterlerine göre 18 lisansüstü teze ulaşıldı.
Bulgular: İncelenen lisansüstü tezlerin büyük çoğunluğunun (n=15) yüksek lisans tezi olduğu, 
%61.1 ile en fazla tezin (n=11) Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları Hemşireliği Anabilim Dalı’nda 
yapıldığı ve %23.8’inin konu alanının ebeveyn ruh sağlığı (f=5) üzerine olduğu saptandı.
Sonuç: Engelli çocuğu olan ailelerin fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik yönlerden büyük bir 
yük altında oldukları görülmektedir. Hemşireler tarafından sağlanan bilgi, bakım, danışmanlık, 
eğitim ve destek girişimleri, engelli çocuğa sahip olan ailelerin yaşadıkları güçlüklerle baş 
edebilmesi, yaşam kalitesinin arttırılması ve uzun süreli bakımın devamlılığı açısından oldukça 
önemlidir.

Anahtar Kelimeler: Engelli, Çocuk, Hemşire, Aile, Ebeveyn

Examination of Postgraduate Nursing Thesis Profiles with Families 
with Disabled Children: Systematic Review

Abstract
Objective: This systematic review study was conducted to examine postgraduate nursing thesis 
with families with disabled children.
Material and Methods: In this study, the postgraduate theses with the word “child with 
disability, nurse, family” were reviewed. The study was carried out between July 1st-10th, 2019. 
According to the inclusion criteria, 18 postgraduate thesis were examined.
Results: It was found that the majority of studies (n=15) were master’s thesis, 61.1% (n=11) 
were conducted in the “Department of Child Health and Diseases Nursing” and 23.8% of the 
studies focused on parental mental health (f=5). 
Conclusion: It is clear these families with disabled children are under a great burden in terms 
of physical, emotional, social, and economic aspects. Information, care, counseling, education, 
and support initiatives provided by nurses are very important for families with children with 
disabilities to cope with their difficulties, to improve the quality of life, and to maintain long-
term care.
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Giriş
Aile, bireyin dünyaya geldiği andan itibaren 
içerisinde yer aldığı, yaşamını devam ettirebilmesi 
için gerekli bakım ve desteğin sunulduğu en küçük 
toplumsal kurumdur (1). Toplumun temeli olarak 
kabul edilen aile olgusunun var oluşunda, çocuklar 
en önemli ögeyi oluşturmaktadır (2). Ebeveynlerin 
ve diğer aile üyelerinin, aileye yeni bir bebeğin 
katılacağını öğrendikten sonraki en büyük beklenti 
ve istekleri, bebeklerini sağlıklı olarak kucaklarına 
almaktır (3). Sağlıklı bir çocuğun doğumu, aile 
üzerinde birçok yenilik ve alışılması zor olan 
koşullara gebedir (4). Ancak dünyaya gelen 
çocuğuna zihinsel ya da fiziksel engelli tanısı 
konulduğunda, aileler için bu süreç travmatik 
bir durum oluşturmaktadır (5). Engelli bir çocuk 
sahibi olduktan sonra aileler özel hayatlarını, 
sosyal çevrelerini, beklentilerini, planlarını ve iş 
hayatlarını etkileyen rol değişiklikleriyle karşı 
karşıya kalırlar. Günlük yaşamın her alanında 
ailelerine bağımlı olan bu çocukların bakım, 
eğitim ve rehabilitasyon ihtiyaçlarını karşılamak, 
ebeveynler için uzun ve yorucu bir süreçtir (6). 

Son zamanlarda engelli çocuğa yönelik hizmetlerin, 
sadece engelli çocuğa sunulmayla sınırlı 
olmadığı, ailenin bir sistem olduğu ve öncelikli 
olarak aile bireylerinin sorunlarının saptanması, 
gereksinimlerinin belirlenmesi ve bu gereksinimler 
doğrultusunda hizmet verilmesi düşüncesi ön plana 
çıkmaktadır (7). Engel derecesi fark etmeksizin, 
engelli bir çocuğa sahip olmak; duygusal, sosyal, 
fiziksel ve ekonomik açılardan aileyi etkilemektedir 
ve bu aileler yaşamlarını yeniden düzenlemek 
için yardıma gereksinim duymaktadırlar (8). Bu 
gereksinimlerin belirlenmesi ve karşılanması 
noktasında ise hemşirelere önemli görevler 
düşmektedir. Hemşireler tarafından engelli 
çocukların ailelerine gereksinim duydukları bilgi, 
bakım, danışmanlık ve eğitim desteğinin verilmesi 
ailelerin bu zorlu durumla baş etme becerilerini 
arttırarak, engelli çocuğun uzun süreli bakımının 
sağlanmasına ve aile üyelerinin yaşam kalitesinin 
artırılmasına katkı sağlayabilir. 

Hemşireler, toplumun sağlıkla ilgili 
gereksinimlerini karşılamak üzere lisans ve 
lisansüstü düzeyde eğitim almaktadır (9). Özellikle, 

hemşirelikte lisansüstü mezuniyet sonrası eğitimin 
kalitesi ve sayısı arttıkça profesyonel hemşireliğin 
primer rolleri arasında olan eğiticilik, savunuculuk 
ve araştırmacılığın daha da ön plana çıkacağı ifade 
edilmektedir (10). Türkiye Cumhuriyeti (T.C.) 
Sağlık Bakanlığı’nın 19.04.2011 tarihli 27515 sayılı 
Hemşirelik Yönetmeliği’nde de vurgulandığı üzere 
pediatri hemşirelerinin görevleri arasında “Hastalık 
ve/veya özürlülük durumunu takiben çocuğun/
ailenin en üst düzeyde fonksiyon görebilmesi için 
çocuk ve aileye destek olur.” ifadesi yer almaktadır 
(11). Ailelere verilecek bu destek girişimlerinin 
saptanması ve uygulanmasında hemşirelerin 
neler yaptığı ve gelecekte neler yapabilecekleri 
konusunda bilimsel verilerin takibi önem arz 
etmektedir. Buna paralel olarak lisansüstü tezlerin 
hemşirelik uygulamalarına yön verici olduğu ifade 
edilmektedir (12). Bu nedenle bu çalışma ile, 
engelli çocuğa sahip ailelerle yapılan hemşirelik 
alanındaki lisansüstü tezlerin tanımlayıcı ve 
yöntemsel özellikleri ile araştırılan değişkenler 
yönünden incelenmesi ve bundan sonra yapılacak 
çalışmalara yol gösterici olması amaçlanmıştır.

Gereç ve Yöntem
Çalışma, konu ile ilgili lisansüstü tezlerin 
retrospektif olarak taranması şeklinde 1-10 
Temmuz 2019 tarihleri arasında gerçekleştirildi. 
Bu amaçla Yükseköğretim Kurulu Başkanlığı 
Ulusal Tez Merkezi’nde (https://tez.yok.gov.tr/
UlusalTezMerkezi/) yer alan gelişmiş tarama alanı 
kullanılarak özetinde “engelli çocuk, hemşire, 
aile” kelimesi geçen tezler için tarama yapıldı. 
Çalışmaya dahil edilme kriterleri; tezin 2008-2019 
tarihleri arasında yayınlanmış olması, yayın dilinin 
Türkçe olması, hemşirelik alanında hazırlanmış, 
onaylanmış ve tam metin erişimine açık olması, 
araştırma tasarımının nicel olması, çalışmanın 
fiziksel ya da zihinsel engelli çocuklara sahip 
aile üyeleriyle yapılmış olması olarak belirlendi. 
Bu kriterlere göre yapılan tarama sonucunda ilk 
aşamada 24 teze ulaşıldı, ancak 3 tezin başlık 
ve özetinin çalışmamızla uyumsuz olması ve 
3 tezin araştırma tasarımının nicel olmaması 
nedeniyle çalışma kapsamına 18 tez dahil edildi. 
Tezler kronolojik sırayla ve lisansüstü düzeye 
göre incelendi. Tezlerin tanımlayıcı özellikleri ve 
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iki çalışmada roller, gereken ilgiyi gösterme ve 
davranış kontrolü alt boyutlarının (19,20), bir diğer 
çalışmada ise ölçek alt boyutlarının tamamının 
sağlıksız düzeyde olduğu saptanmıştır (21).

Kardeş ilişkileri ile ilgili yapılan yüksek lisans 
çalışmalarının tamamında Kardeş Problemleri 
Anketi (KPA) ve Schaeffer Kardeş Davranışı 
Değerlendirme Ölçeği’nin (SKDDÖ) kullanıldığı 
saptanmıştır. Korkmaz’ın çalışmasında (22), 
sağlıklı kardeşlerin empatik yaklaşımları arttıkça, 
kardeşlerin birbirlerinden çekinmelerinin azaldığı 
ve bununla ilişkili olarak da engelli kardeşe 
karşı fiziksel saldırganlıklarının ve uzak durma-
çekinmelerinin azaldığı saptanmıştır. Arslan’ın 
KPA-SKDDÖ’ni karşılaştırdığı çalışmasında (19), 
SKDDÖ alt boyutlarında nazik olma, birliktelik-
ilgili olma ve empati alt boyutu puanları arttıkça 
KPA toplam puanının arttığı ve uzak durma-
çekinme alt boyutu puanı arttıkça KPA toplam 
puanının azaldığı saptanmıştır. Hür’ün çalışmasında 
(23) ise; KPA toplam puanı ile sağlıklı kardeşin 
SKDDÖ nazik olma boyutu ve empati boyutundan 
aldıkları puanlar arasında pozitif yönlü anlamlı bir 
ilişki olduğu bulunmuştur.

Kardeş ruh sağlığı ile ilgili hazırlanan tezler 
(24-25); benlik saygısı ve kaygı düzeyi üzerine 
yapılmıştır. Koç’un araştırmasında (24), 
zihinsel engelli çocukların sağlıklı kardeşlerinin 
%69.2’sinin orta düzeyde benlik saygısına sahip 
olduğu (24), Saban’ın çalışmasında (25) ise sürekli 
kaygının artması sonucunda benlik saygısının 
düştüğü saptanmıştır.

Sosyal destek algısı ile ilgili yapılan lisansüstü tez 
çalışmalarının her ikisinde de Çok Boyutlu Algılanan 
Sosyal Destek Ölçeği (ÇBASDÖ) kullanılmıştır. 
Aytekin’in çalışmasında (15) katılımcıların toplam 
puan ortalamasının 44,72±15,72 olduğu ve alt 
ölçeklerin puan ortalamalarının ise; aile desteğinde 
17,19±6,67, arkadaş desteğinde 14,65±6,75 ve 
özel kişi desteğinde 12,89±6,34 şeklinde olduğu 
saptanmıştır. Şahin Varol’un çalışmasında (16) 
ise bu ortalamaların sırasıyla; 58.38±21.28, 
21.54±8.05, 17.68±8.41 ve 19.16±9.30 olduğu 
görülmüştür.

konu dağılımları sayı, frekans ve yüzde oranları 
ile sunuldu. Tezlerin yayın yılı, amacı, örneklem 
grubu ve sayısı, veri toplama araçları, desenleri ve 
sonuçları özetlendi.

Bulgular
Bu sistematik derleme çalışması kapsamında 
incelenen tezlerin %38.9’unun 2011-2015 yılları 
arasında yapıldığı (n=7), %83.3’ünün yüksek 
lisans tezi olduğu (n=15) ve %61.1 ile en fazla 
tezin Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları Hemşireliği 
alanında hazırlandığı görülmüştür (n=11) (Tablo 1). 
Yapılan çalışmalar desenlerine göre incelendiğinde 
ise %77.8’inin tanımlayıcı türde olduğu (n=14) 
saptanmıştır (Tablo 1). 

Tezlerin lisansüstü düzeye göre konu dağılım 
sıklıkları incelendiğinde; yüksek lisans tezlerinin 
%23.8’inin ebeveyn ruh sağlığı (f=5), %19.0’ının 
aile işlevselliği (f=4) ve %14.3’ünün kardeş 
ilişkileri üzerine olduğu saptanmıştır (f=3). Doktora 
tezlerinin ise konularının birbirinden farklı olduğu 
görülmüştür (Tablo 2).

Engelli çocuklara sahip olan ailelerle yapılan 
hemşirelik alanındaki yüksek lisans tezlerinin 
özeti Tablo 3’te, doktora tezlerinin özeti Tablo 4’te 
sunulmuştur. 2008-2019 yılları arasında yayınlanan 
ve bu sistematik derleme çalışması kapsamında 
incelenen 18 tezde toplam 3445 katılımcının yer 
aldığı saptanmıştır.

Ebeveyn ruh sağlığı ile ilgili yapılan yüksek 
lisans çalışmaları incelendiğinde; ebeveynlerin 
%62.1’inin tedavi gerektirecek düzeyde ruhsal 
bozukluk semptomları gösterdiği (13), %24.2’sinin 
psikiyatrik (14), %76.6’sının psikolojik destek 
aldığı (15) ve annelerin tamamının (n=150) depresif 
semptomlar açısından risk taşıdığı saptanmıştır 
(16). Bir diğer araştırmada ise annelere verilen 
planlı eğitim ve danışmanlık hizmetlerinin 
emosyonel ve mental sağlık düzeylerine olumlu 
etkiler sağladığı bulunmuştur (17).

Aile işlevselliği ile ilgili yapılan yüksek lisans 
çalışmalarının tamamında Aile Değerlendirme 
Ölçeği (ADÖ) kullanılmış ve bir çalışmada roller 
ve gereken ilgiyi gösterme alt boyutlarının (18); 
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Tablo 2. Lisansüstü Düzeye Göre Tezlerde İncelenen Konular

f %

Yüksek lisans (n=15)

Ebeveyn ruh sağlığı 5 23.8
Aile işlevselliği 4 19.0
Kardeş ilişkileri 3 14.3
Kardeş ruh sağlığı 2 9.5
Sosyal destek algısı 2 9.5
Bakım yükü 2 9.5
Yaşam kalitesi/Yaşam doyumu 2 9.5
Engelli çocuğun eğitimi 1 4.8
Toplam 21 100.0

Doktora 
(n=3)

Cinsel gelişim eğitimi 1 33.3
Cinsel istismar farkındalığı 1 33.3
Babalık rolü 1 33.3
Toplam 3 100.0

n %

Yayınlandığı 
yıllara göre

2008-2011 5 27.8
2011-2015 7 38.9
2016-2019 6 33.3
Toplam 18 100.0

Lisansüstü 
programa göre

Yüksek Lisans 15 83.3
Doktora 3 16.7
Toplam 18 100.0

Anabilim Dalı’na göre

Çocuk Sağlığı ve Hastalıkları Hemşireliği AD 11 61.1
Hemşirelik AD 5 27.8
Halk Sağlığı Hemşireliği AD 1 5.6
Kadın Hastalıkları ve Doğum Hemşireliği AD 1 5.6
Toplam 18 100.0

Araştırma 
desenine göre

Tanımlayıcı 14 77.8
Yarı deneysel 3 16.7
Deneysel 1 5.6
Toplam 18 100.0

Tablo 1. Tezlerin Tanımlayıcı Özellikleri
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Bakım yükü ile ilgili tezlere bakıldığında, 
Coşkun’un çalışmasında (21) ebeveynlerin bakım 
yükünün orta ciddi düzeyde olduğu belirlenmişken, 
Kılıç’ın çalışmasında (13) yer alan katılımcıların 
%90.3’ünün yorgunluk, %85.1’inin kol ve boyun 
ağrıları, %47.7’sinin bel fıtığı, %43.1’inin migren, 
%20.5’inin hipertansiyon, %19.5’inin ülser, 
%19.0’unun ürtiker gibi fiziksel/psikosomatik 
problemler yaşadığı saptanmıştır.

Yaşam kalitesi/yaşam doyumu hakkındaki 
çalışmalarda (17) ise, engelli çocuğun annesine 
verilen planlı eğitim ve danışmanlığın yaşam 
kalitesi ölçeğinde yer alan sosyal fonksiyon, 
emosyonel rol fonksiyonu, mental sağlık, zindelik/
yorgunluk ve ağrı düzeylerine olumlu etkiler 
sağladığı saptanmıştır. Evlilik uyumu ve yaşam 
doyumu arasındaki ilişkinin incelendiği diğer 
çalışmada ise engelli çocuğu olan ve olmayan 
ebeveynlerin evlilik uyumu ve yaşam doyumu 
açısından aralarında önemli bir fark olmadığı 
bulunmuştur (26).

Engelli çocuğun eğitimi üzerine hazırlanan 
yüksek lisans çalışmasında (27), çocuğun birincil 
bakımında en fazla annelerin sorumlu olduğu ifade 
edilmiş ve annelerin kendilerine zaman ayırmak 
için evdeki diğer bireylerin desteklerine ihtiyaç 
duydukları saptanmıştır. Ayrıca bakım vericilerin 
eğitim düzeyi yükseldikçe eğitim konularını bilme, 

eğitimde doğru davranışlar uygulama, yardımcı 
davranışları doğru uygulama ve eğitim için çocuğa 
zaman ayırma konularında diğer gruplara göre daha 
iyi oldukları bulunmuştur.

Yapılan doktora tezleri incelendiğinde, hepsinin 
yarı deneysel desende tasarlandığı görülmüştür. 
Kök’ün araştırmasında (28), zihinsel engelli çocuğa 
sahip anne ve babaların; ergenlik dönemindeki 
çocuklarının cinsel gelişimlerine yönelik eğitim 
ihtiyaçlarının belirlenmesi ve bu doğrultuda 
verilecek eğitimin etkinliğinin değerlendirmesi 
hedeflenmiş, araştırmanın sonucunda ebeveynlerin 
“doğru davranışı uygulama becerileri kazanma” 
konusunda eğitim ihtiyaçlarının olduğu ve verilen 
eğitim sonrasında ebeveynlerin öz yeterlilik ve 
bilgi düzeylerinin arttığı saptanmıştır.

Küçük’ün çalışmasında (29), hafif zihinsel engelli 
çocuklara ve ailelerine verilen cinsel istismardan 
korunmaya yönelik eğitimin hem çocukların 
hem de ailelerin farkındalıkları üzerinde olumlu 
etkisinin olduğu bulunmuştur.

Çalbayram’ın (30), babalık rolüne ilişkin verdiği 
farkındalık eğitiminin etkisini değerlendirmek 
üzere yaptığı çalışmasının sonucunda; babaların 
engelli çocukları ile etkileşimlerinin ve babalık 
rollerine ilişkin farkındalıklarının istendik yönde 
arttığı saptanmıştır.
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Tartışma
Bu sistematik derleme çalışması kapsamında, 
örneklemini engelli çocuğa sahip ailelerin 
oluşturduğu hemşirelik lisansüstü tezleri incelenmiş 
ve yapılan çalışmaların konu yelpazesinin çeşitli 
alanlarda olduğu görülmüştür.

Engelli çocukların ebeveynleri, çocuklarının 
başarılı bakım ve rehabilitasyonunda önemli bir 
rol oynamaktadır. Bununla birlikte, uzun vadeli 
işlevsel sınırlılıkları olan bir çocuğun ihtiyaç 
duyduğu yüksek düzeyde bakımı sağlıyor olmak, 
ebeveynlerin psikolojik sağlığını etkileyebilir. 
Bozulmuş ruh sağlığı, engelli çocuğun bakım 
yönetiminde ebeveynlerin rolünü sınırlayabilir. 
Bununla birlikte bir ebeveyndeki duygusal sıkıntı 
da, çocukta duygusal ve psikiyatrik sorunlara neden 
olabilir (31). Bu nedenle, ruh sağlığında bozulma 
riski olan ebeveynlerin erken saptanması önem arz 
etmektedir. Çalışmamız kapsamında incelenen 4 
yüksek lisans tezinde, ebeveynlerin ruhsal semptom 
gösterme sıklıkları %24.2 ile %100 arasında 
değişmekteydi (13–16). Bu sonuca göre engelli 
çocukların ebeveynlerinin bozulmuş ruh sağlığı 
riski altında olduğu ifade edilebilir. Literatürde 
de benzer şekilde çoğu ebeveynin anksiyete ve 
depresyon düzeyleri azımsanmayacak düzeyde 
yüksek bulunmuştur (32,33). Ayrıca engelli 
çocuğa sahip, sosyal destek ve gelir düzeyi düşük 
olan ebeveynlerin ruh sağlığına daha fazla dikkat 
edilmesi gerektiği belirtilmiştir (34). Bu bağlamda, 
ebeveyn ruh sağlığının bozulmasını önlemek için 
gerekli stratejiler geliştirilmesi gerekliliği ön plana 
çıkmaktadır. Bu stratejiler İnalı’nın çalışmasında 
yapıldığı üzere planlı eğitim ve danışmanlık 
şeklinde olabilir (17). Engelli çocuğa sahip 
olan tüm ebeveynler bozulmuş ruh sağlığı riski 
altında olduklarından, ruhsal semptom belirlemek 
amacıyla yapılacak çalışmaların sayısının 
arttırılmasının önem arz edeceği düşünülmektedir. 
Buna paralel olarak hemşireler tarafından gerekli 
eğitim ve danışmanlık hizmetlerinin planlanması 
ve uygulanması ailelerin ruhsal semptomlarının 
hafifletilmesine yardımcı olabilir.

Ailenin rol, görev ve fonksiyonlarını yerine getirme 
düzeyi, aynı zamanda işlevselliğini de belirler 

(35). McMaster Modeline göre aile işlevleri, 
aile üyelerinin her birinin diğerini etkilediği 6 
boyuttan oluşur. Bu temel işlev alanları; aile 
içinde problemlerin çözümü, aile içi iletişim, aile 
içinde rol dağılımı, duygulara katılma, karşılık 
verebilme ve davranış denetimidir (20). Rudd 
ve arkadaşları (36) aile işlevlerinin; aile yapısı, 
ailenin sosyoekonomik durumu, ailenin evresi, aile 
üyelerinin ilişkisi, yaşam olayları, hasta ya da özel 
bakım gerektiren bir aile üyesinin olması, destek 
sistemlerinin eksikliği ve aile içi kararları almada 
yetersizlik gibi birçok faktörden etkilenebileceğini 
ifade etmiştir. Çalışmamız kapsamında incelenen 
tezlerde aile işlevlerinde bozulmalar olduğu 
saptanmıştır (18–21). Literatürde de benzer şekilde 
engelli çocuğa sahip ailelerin aile işlevlerinin 
daha sağlıksız olduğu bulunmuştur (37,38). 
Dyson (39), aile işlevinde bozulmaların sebebini, 
engelli çocuk ile birlikte aile dinamiklerinde 
meydana gelen değişimle ilişkilendirmiştir. Aile 
işlevlerinde bozulmaların, engelli çocuğun bakım 
sürecini olumsuz etkileyebileceği düşünüldüğünde, 
aile işlevlerinin sağlıklı düzeye getirilmesi için 
riskli ebeveynlerin hemşireler tarafından erken 
dönemde saptanması engelli çocuğun bakım ve 
rehabilitasyonuna olumlu katkılar sağlayabilir. 

Dünyada ve Türkiye’de engelli çocuğa sahip 
ailelerle yapılan çalışmaların yakın zamana 
kadar, yalnızca engelli çocuğu ve anne-babayı 
kapsadığı, aile sisteminin önemli bir parçası 
olmasına karşın sağlıklı kardeşlerin bu durumdan 
etkilenme biçimlerinin ve gereksinimlerinin göz 
ardı edildiği ifade edilmiştir (24). Engelli bir 
kardeşe sahip olmak, sağlıklı çocuklar üzerinde 
olumlu-olumsuz duygusal ve davranışsal tepkilere 
yol açabilmektedir. Bu bağlamda engelli kardeşe 
sahip sağlıklı çocukların olumlu davranışları; 
sorumluluk, yardımseverlik, empati kurma, 
sabırlılık, hoşgörülülük ve işbirliği gibi istendik 
davranışlarken; kardeşi yük olarak görme, utanma, 
kızgınlık duyma, suçluluk hissetme, aşırı ilgi 
ihtiyacı gibi olumsuz davranışlar sergiledikleri de 
bildirilmiştir (23). Çalışmamızda incelenen tezlerin 
kardeş ilişkileri (19, 22, 23) ve kardeş ruh sağlığı 
(24, 25) üzerine yapıldığı ve örneklem gruplarının 
7-18 yaş arasında değiştiği görülmektedir. Korkmaz 
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(22) ve Hür’ün (23) çalışmalarında sağlıklı 
kardeşlerin yaşı arttıkça engelli kardeşleri ile ilgili 
yaşadıkları problemlerin azaldığı saptanmıştır. 
Literatürde, sağlıklı çocuklara engelli kardeşleri 
hakkında bilgi verilmesi ve durumu paylaşmanın 
kardeş ilişkilerindeki uyumu etkileyen bir faktör 
olduğu bildirilmiştir (40). Bu problemlerin daha 
erken yaşta azaltılabilmesi ve kardeş ilişkilerinin 
desteklenmesi için, hemşirelerin engelli çocuğa 
verdiği aile merkezli bakım uygulamaları 
kapsamında ebeveynlerle birlikte sağlıklı 
kardeşi de bu sürece dâhil etmesi gerekir. Ayrıca 
ebeveynlere, sağlıklı çocuklarına verecekleri bilgi 
ve sorumlulukların çerçevesini belirleme yönünde 
destek vermeleri önerilebilir. 

Sosyal destek, kişilerde stres oluşturan durumların 
olumsuz sonuçlarını azaltan, duyguların 
paylaşılmasına yardımcı olan, yaşamın getirdiği 
yeniliklere ve rollere uyum becerisini destekleyen 
bir sistem olarak tanımlanmaktadır. Engelli 
çocuğa sahip ebeveynler, çocuğun geleceği 
hakkında kaygı duymakta ve çocuğun davranış/
sağlık problemleri gibi durumlarıyla başa çıkmak 
zorunda kalmaktadırlar. Bunları gerçekleştirmek 
için daha fazla enerji ve paraya sahip olma isteği 
ise ebeveynler üzerinde stres yaratabilir ve sosyal 
yaşamlarında/rollerinde bir takım değişikliklere 
yol açabilir (16). Çalışmamızda incelenen tezlerde 
katılımcıların sosyal destek algılarının istendik 
düzeyde olmadığı görülmektedir (15, 16). Ayrıca 
Aytekin’in çalışmasında (15) örneklem grubu 
anne ya da babalardan oluşmaktayken, Şahin 
Varol’un çalışmasında (16) örneklem grubunun 
yalnızca annelerden oluştuğu görülmektedir. 
Engelli çocukların ihtiyaçlarının karşılanmasında 
annenin sorumluluklarının babaya göre daha 
fazla olduğu bilinmektedir. Bu nedenle engelli 
çocuğun bakım rolünü yalnızca annelere atfeden 
bu algının değiştirilmesi için hemşirelerin toplumu 
bilinçlendirmede önemli bir konuma sahip olduğu 
düşünülmektedir. Sosyal destek algısı ile ilgili 
olan gelecekte yapılacak çalışmalarda örneklem 
grubunu ailenin tüm üyelerinin oluşturması 
önerilebilir. Bunun yanı sıra hemşirelerin, 
bu aileleri sosyal destek sistemlerinin varlığı 
konusunda bilgilendirmesi, ailenin hastalığa 

uyumunu arttırıp, sosyal izolasyonlarını azaltarak 
ailelerin ve dolayısıyla engelli çocuğun iyi oluşuna 
katkı sunabilir.

Bakım yükü, bir bakım vericinin kronik hastalığı 
veya yetersizliği olan bireye bakım verdiği süre 
içerisinde zorlanması, kendini baskı altında 
hissetmesi veya yük altına girmesi şeklinde 
tanımlanır (21). Bakım verme, çocuklar belli bir 
yaşa gelene kadar normaldir. Ancak çocuğun 
engellilik gibi kronik durumu olduğunda bakım 
vericiler için bu süreç fiziksel, duygusal, ekonomik 
ve sosyal açıdan daha ağır yükler oluşturmaktadır. 
Çalışmamız kapsamındaki bakım yükü ile ilgili 
tezlere bakıldığında her ikisinin de fiziksel engelli 
çocukların aileleriyle yapıldığı saptanmıştır (13, 
21). Kılıç’ın çalışması (13) kapsamındaki bakım 
vericilerin %91.0’ini anneler oluşturmaktayken, 
Coşkun’un çalışmasında (21) bu oran %54.4 
olarak bulunmuştur. İncelenen tüm lisansüstü 
tez çalışmalarına bakıldığında ise, örneklem 
grubunun yalnızca babaları kapsadığı bir çalışma 
görülmemektedir. Sonuçlara yansımamış olsa da, 
babaların da etkin bir şekilde bakım verici rolünün 
olduğu düşünülmektedir. Hemşirelik lisansüstü 
öğrencilerinin, uygulamalara yön verecek olan 
gelecek çalışmalarda yalnızca annelerle değil, 
babalar ile de çalışmalar yapmaya yoğunlaşması 
önerilir. 

Özkan’ın (27) engelli çocuğun eğitimi ile ilgili 
yaptığı çalışmasının sonucunda, zihinsel engelli 
çocukların bakımında en fazla annelerin (%85.5) 
sorumluluğunun olduğu ve annelerin kendilerine 
zaman ayırmak için evdeki diğer bireylerin 
desteğine ihtiyaç duyduğu saptanmıştır. Ayrıca 
sosyoekonomik ve sosyokültürel düzeyi düşük 
olan annelerin, engelli çocuğun eğitiminde yetersiz 
kaldığı ve desteklenmesi gerektiği görülmüştür. 
Engelli çocuğun eğitimi, gelecek yaşamında 
bağımsız, kendine yetebilen, toplumla uyumlu 
ve olumlu davranışlara sahip sağlıklı bir birey 
olabilmesi için önemlidir. Hemşireler, engelli 
çocuğun özel eğitim alması ve çocuğun engeliyle 
ilgili problemlerin ortadan kaldırılması için 
aileleri ilgili kurumlara yönlendirmelidir. Ayrıca 
engelli çocuğun öz bakım becerilerini geliştirmesi 
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ve fonksiyonel yeterliliğinin artması hususunda 
hemşireler ve aileler işbirliği içinde olmalıdır. 
Bunun sonucunda engelli çocuğun bakım vericiye 
olan bağımlılığının azalacağı düşünülmektedir. 
Gelecek araştırmalar, bu konu üzerinde 
yoğunlaştırıldığında ebeveynlerin bakım yükü, ruh 
sağlığı ve aile işlevselliği üzerinde etkili sonuçlar 
elde edileceği öngörülmektedir. 

Çalışmamız kapsamında incelenen doktora 
tezlerinin üçünün (28-30) de konularının 
birbirinden farklı olduğu ve hepsinin yarı deneysel 
desende olduğu görülmüştür. Doktora çalışmaları 
yıl bazlı incelendiğinde, engelli çocuk aileleriyle 
ilgili en son hazırlanan tezin 2013 yılında 
yayınlandığı görülmektedir (30). Engelli çocuklara 
sahip ailelerin sayıları ve sorunları gün geçtikçe 
artmaktayken, doktora düzeyindeki tezlerin sayısı 
istendik bir oranda değildir. Bu bağlamda doktora 
düzeyindeki hemşirelik lisansüstü öğrencilerinin, 
engelli çocukların aileleri ile daha fazla çalışma 
yapması önerilir.

Sonuç
Profesyonel bir meslek grubu olan hemşireler, 
toplumda sayıları gittikçe artan engelli çocukların 
ve ailelerinin sağlık düzeylerinin geliştirilmesi ve 
korunmasında çok kritik bir konuma sahiptir. Bu 
çalışmadan elde edilen sonuçlar doğrultusunda, 
engelli çocuğa sahip ailelerin, yaşadıkları 
güçlüklerle baş edebilmesi, sağlıklı aile etkileşimini 
sürdürebilmeleri ve engelli çocuklarına yarar 
sağlayabilmeleri için hemşireler tarafından 
sağlanan bilgi, bakım, danışmanlık ve eğitim gibi 
destek girişimlerinin devamlılığının önemi bir 
kez daha anlaşılmaktadır. Hemşirelerin bu destek 
girişimlerini engelli çocuk ailelerine kanıta dayalı 
olarak uygulayabilmeleri adına, lisansüstü düzeyde 
hazırlanacak olan tez çalışmalarında araştırma 
önceliği bulunan alanlarda güncel bilimsel veriler 
ortaya konması, hem engelli çocuklara hem de 
ailelere büyük ölçüde katkı sağlayacaktır.

* Bu çalışmanın özeti, 10-11 Ekim 2019 
tarihinde yapılan II. EÇADEM Engelli Çocuk ve 
Ailesinin Sağlık Sorunları ve Çözüm Önerileri 
Sempozyumu’nda sözlü bildiri olarak sunulmuştur.
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