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Engelli Cocuklara Sahip Olan Ailelerle Yapilan Hemsirelik
Lisansiistii Tezlerinin Incelenmesi: Sistematik Derleme

Zeynep AKOZLU', Ayfer EKIM?

Oz
Amag¢: Bu sistematik derleme, engelli ¢ocuklara sahip olan ailelerle yapilan hemsirelik
alanindaki lisansiistii tezlerin incelenmesi amaciyla yapildi.
Gereg ve Yontem: Calisma, iceriginde “engelli ¢ocuk, hemsire, aile” kelimesi gegen lisansiistii
tezlerin taranmasi seklinde 1-10 Temmuz 2019 tarihleri arasinda gergeklestirildi. Arastirma
kapsamina dahil edilme kriterlerine gore 18 lisansiistii teze ulasildi.
Bulgular: Incelenen lisansiistii tezlerin biiyiik ¢ogunlugunun (n=15) yiiksek lisans tezi oldugu,
%61.1 ile en fazla tezin (n=11) Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali’nda
yapildig1 ve %23.8’inin konu alaninin ebeveyn ruh saghgi (f=5) tizerine oldugu saptandi.
Sonug: Engelli ¢ocugu olan ailelerin fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik yonlerden biiyiik bir
yiik altinda olduklart goriilmektedir. Hemsireler tarafindan saglanan bilgi, bakim, danismanlik,
egitim ve destek girisimleri, engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin yasadiklar1 giigliiklerle bas
edebilmesi, yasam kalitesinin arttirtlmasi ve uzun siireli bakimin devamliligi agisindan olduk¢a
onemlidir.
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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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Giris

Aile, bireyin diinyaya geldigi andan itibaren
icerisinde yer aldig1, yasamini devam ettirebilmesi
icin gerekli bakim ve destegin sunuldugu en kiigtik
toplumsal kurumdur (1). Toplumun temeli olarak
kabul edilen aile olgusunun var olusunda, ¢ocuklar
en 6nemli 6geyi olusturmaktadir (2). Ebeveynlerin
ve diger aile iiyelerinin, aileye yeni bir bebegin
katilacagini 6grendikten sonraki en biiyiik beklenti
ve istekleri, bebeklerini saglikli olarak kucaklarina
almaktir (3). Saglikli bir ¢ocugun dogumu, aile
izerinde bircok yenilik ve aligilmast zor olan
kosullara gebedir (4). Ancak diinyaya gelen
cocuguna zihinsel ya da fiziksel engelli tanisi
konuldugunda, aileler i¢in bu siire¢ travmatik
bir durum olusturmaktadir (5). Engelli bir ¢ocuk
sahibi olduktan sonra aileler 6zel hayatlarini,
sosyal ¢evrelerini, beklentilerini, planlarini ve is
hayatlarii etkileyen rol degisiklikleriyle karsi
karsiya kalirlar. Giinlik yasamim her alaninda
ailelerine bagimli olan bu ¢ocuklarin bakim,
egitim ve rehabilitasyon ihtiyaglarini karsilamak,
ebeveynler i¢in uzun ve yorucu bir siirectir (6).

Son zamanlarda engelli cocuga yonelik hizmetlerin,
sadece engelli ¢ocuga sunulmayla sinirh
olmadigi, ailenin bir sistem oldugu ve o6ncelikli
olarak aile bireylerinin sorunlarinin saptanmas,
gereksinimlerinin belirlenmesi ve bu gereksinimler
dogrultusunda hizmet verilmesi diislincesi 6n plana
cikmaktadir (7). Engel derecesi fark etmeksizin,
engelli bir ¢ocuga sahip olmak; duygusal, sosyal,
fiziksel ve ekonomik a¢ilardan aileyi etkilemektedir
ve bu aileler yasamlarini yeniden diizenlemek
i¢in yardima gereksinim duymaktadirlar (8). Bu

gereksinimlerin  belirlenmesi ve karsilanmasi
noktasinda ise hemsirelere Onemli gdrevler
diismektedir. Hemsireler tarafindan  engelli

cocuklarm ailelerine gereksinim duyduklar1 bilgi,
bakim, danigmanlik ve egitim desteginin verilmesi
ailelerin bu zorlu durumla bas etme becerilerini
arttirarak, engelli ¢ocugun uzun siireli bakiminin
saglanmasina ve aile iiyelerinin yasam kalitesinin
artirilmasina katki saglayabilir.

Hemsireler, toplumun saglikla
gereksinimlerini  kargilamak iizere
lisansiistii diizeyde egitim almaktadir (9). Ozellikle,

ilgili
lisans ve

86

hemsirelikte lisansiistii mezuniyet sonrasi egitimin
kalitesi ve sayisi arttikga profesyonel hemsireligin
primer rolleri arasinda olan egiticilik, savunuculuk
ve arastirmaciligin daha da 6n plana ¢ikacag: ifade
edilmektedir (10). Tirkiye Cumhuriyeti (T.C.)
Saglik Bakanligi’nin 19.04.2011 tarihli 27515 sayili
Hemgsirelik Yonetmeligi’nde de vurgulandigi {izere
pediatri hemsirelerinin gérevleri arasinda “Hastalik
ve/veya Ozirlilik durumunu takiben g¢ocugun/
ailenin en iist diizeyde fonksiyon goérebilmesi i¢in
cocuk ve aileye destek olur.” ifadesi yer almaktadir
(11). Ailelere verilecek bu destek girisimlerinin
saptanmasit ve uygulanmasinda hemsirelerin
neler yaptigi ve gelecekte neler yapabilecekleri
konusunda bilimsel verilerin takibi Onem arz
etmektedir. Buna paralel olarak lisanstistii tezlerin
hemsirelik uygulamalarina yon verici oldugu ifade
edilmektedir (12). Bu nedenle bu calisma ile,
engelli ¢ocuga sahip ailelerle yapilan hemsirelik
alanindaki lisansiistii tezlerin
yontemsel oOzellikleri ile arastirilan degiskenler
yoniinden incelenmesi ve bundan sonra yapilacak
calismalara yol gosterici olmasi amaglanmugtir.

tanimlayict  ve

Gere¢ ve Yontem

Calisma, konu ile ilgili lisansiistii tezlerin
retrospektif olarak taranmasit seklinde 1-10
Temmuz 2019 tarihleri arasinda gerceklestirildi.
Bu amagla Yiiksekogretim Kurulu Bagkanligi
Ulusal Tez Merkezi’nde (https://tez.yok.gov.tr/
UlusalTezMerkezi/) yer alan gelismis tarama alani
kullanilarak 6zetinde “engelli g¢ocuk, hemsire,
aile” kelimesi gecen tezler i¢in tarama yapild.
Calismaya dahil edilme kriterleri; tezin 2008-2019
tarihleri arasinda yaymlanmis olmasi, yaymn dilinin
Tiirkge olmasi, hemsirelik alaninda hazirlanmis,
onaylanmig ve tam metin erisimine agik olmasi,
arastirma tasariminin nicel olmasi, ¢alismanin
fiziksel ya da zihinsel engelli c¢ocuklara sahip
aile tiyeleriyle yapilmig olmasi olarak belirlendi.
Bu kriterlere gore yapilan tarama sonucunda ilk
asamada 24 teze ulasildi, ancak 3 tezin baslik
ve Ozetinin ¢alismamizla uyumsuz olmasi ve
3 tezin arastirma tasariminin nicel olmamasi
nedeniyle ¢alisma kapsamina 18 tez dahil edildi.
Tezler kronolojik sirayla ve lisansiistii diizeye
gore incelendi. Tezlerin tanimlayici 6zellikleri ve



konu dagilimlar1 say1, frekans ve ylizde oranlari
ile sunuldu. Tezlerin yaym yili, amaci, 6rneklem
grubu ve sayisi, veri toplama araglari, desenleri ve
sonuglar1 6zetlendi.

Bulgular

Bu sistematik derleme calismast kapsaminda
incelenen tezlerin %38.9’unun 2011-2015 yillar
arasinda yapildigi (n=7), %83.3’linlin yiiksek
lisans tezi oldugu (n=15) ve %61.1 ile en fazla
tezin Cocuk Sagligi ve Hastaliklart Hemsireligi
alaninda hazirlandig1 gériilmistiir (n=11) (Tablo 1).
Yapilan ¢aligmalar desenlerine gore incelendiginde
ise %77.8’inin tanimlayict tiirde oldugu (n=14)
saptanmigtir (Tablo 1).

Tezlerin lisansiistii diizeye gore konu dagilim
sikliklart incelendiginde; yiiksek lisans tezlerinin
%23.8’inin ebeveyn ruh saghg: (f=5), %19.0’min
aile islevselligi (f=4) ve %14.3liniin kardes
iligkileri iizerine oldugu saptanmustir (f=3). Doktora
tezlerinin ise konularmin birbirinden farkli oldugu
gOriilmistiir (Tablo 2).

Engelli c¢ocuklara sahip olan ailelerle yapilan
hemsirelik alanindaki yiiksek lisans tezlerinin
Ozeti Tablo 3’te, doktora tezlerinin zeti Tablo 4’te
sunulmustur. 2008-2019 yillar1 arasinda yaymlanan
ve bu sistematik derleme calismasi kapsaminda
incelenen 18 tezde toplam 3445 katilimcinin yer
aldig1 saptanmustir.

Ebeveyn ruh sagligi ile ilgili yapilan yiiksek
lisans c¢alismalar1 incelendiginde; ebeveynlerin
%62.1’inin tedavi gerektirecek diizeyde ruhsal
bozukluk semptomlari gosterdigi (13), %24.2’sinin
psikiyatrik (14), %76.6’sinin  psikolojik destek
aldig1 (15) ve annelerin tamaminin (n=150) depresif
semptomlar agisindan risk tasidigi saptanmistir
(16). Bir diger arastirmada ise annelere verilen
planli egitim ve damismanlik hizmetlerinin
emosyonel ve mental saglik diizeylerine olumlu
etkiler sagladigi bulunmustur (17).

Aile islevselligi ile ilgili yapilan yiiksek lisans
calismalarinin tamaminda Aile Degerlendirme
Olgegi (ADO) kullanilmis ve bir ¢alismada roller
ve gereken ilgiyi gosterme alt boyutlarinin (18);
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iki ¢alismada roller, gereken ilgiyi gosterme ve
davranig kontrolii alt boyutlarinin (19,20), bir diger
calismada ise Olgek alt boyutlarinin tamaminin
sagliksiz diizeyde oldugu saptanmigtir (21).

Kardes iligkileri ile ilgili yapilan yiiksek lisans
caligmalarinin tamaminda Kardes Problemleri
Anketi (KPA) ve Schaeffer Kardes Davranisi
Degerlendirme Olgegi’nin (SKDDO) kullanildig1
saptanmistir. (22),
saglikli kardeslerin empatik yaklasimlari arttikga,
kardeslerin birbirlerinden ¢ekinmelerinin azaldigi
ve bununla iligkili olarak da engelli kardese
kars1 fiziksel saldirganliklarinin ve uzak durma-
¢ekinmelerinin azaldigi saptanmistir. Arslan’in
KPA-SKDDO’ni karsilastirdig1 calismasinda (19),
SKDDO alt boyutlarinda nazik olma, birliktelik-
ilgili olma ve empati alt boyutu puanlari arttik¢a
KPA toplam puaninin arttigi ve uzak durma-
cekinme alt boyutu puam artttkca KPA toplam
puaninin azaldig1 saptanmistir. Hiir ’tin calismasinda
(23) ise; KPA toplam puani ile saglikli kardesin
SKDDO nazik olma boyutu ve empati boyutundan
aldiklar1 puanlar arasinda pozitif yonlii anlamli bir
iliski oldugu bulunmustur.

Korkmaz’in  ¢aligmasinda

Kardes ruh saghgi ile ilgili hazirlanan tezler
(24-25); benlik saygisit ve kaygi diizeyi lizerine
Kog¢’un arastirmasinda (24),
zihinsel engelli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin
%69.2’sinin orta diizeyde benlik saygisina sahip
oldugu (24), Saban’in ¢alismasinda (25) ise stirekli
kaygmin artmasi sonucunda benlik saygisinin
diistiigli saptanmistr.

yapilmustir.

Sosyal destek algisi ile ilgili yapilan lisansiistii tez
calismalarininherikisindede Cok BoyutluAlgilanan
Sosyal Destek Olgegi (CBASDO) kullanilmistir.
Aytekin’in ¢calismasinda (15) katilimcilarin toplam
puan ortalamasmin 44,72+15,72 oldugu ve alt
Olceklerin puan ortalamalarinin ise; aile desteginde
17,19+£6,67, arkadas desteginde 14,65+6,75 ve
ozel kisi desteginde 12,89+6,34 scklinde oldugu
saptanmigtir. Sahin Varol’'un calismasinda (16)
ise bu ortalamalarin sirasiyla; 58.38+21.28,
21.5448.05, 17.68+8.41 ve 19.16£9.30 oldugu
gorilmistiir.
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Tablo 1. Tezlerin Tanimlayic1 Ozellikleri

n %
2008-2011 5 27.8
Yaymlandig 2011-2015 7 38.9
yillara gore 2016-2019 6 33.3
Toplam 18 100.0
Yiiksek Lisans 15 83.3
prl(;igsr’;‘:flgsgre Doktora 3 167
Toplam 18 100.0
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Hemsireligi AD 11 61.1
Hemsirelik AD 5 27.8
Anabilim Dali’na gore | Halk Sagligi Hemsireligi AD 1 5.6
Kadin Hastaliklar1 ve Dogum Hemsireligi AD 1 5.6
Toplam 18 100.0
Tanimlayici 14 77.8
Arastirma Yar1 deneysel 3 16.7
desenine gore Deneysel 1 5.6
Toplam 18 100.0

Tablo 2. Lisansiistii Diizeye Gore Tezlerde incelenen Konular

f %
Ebeveyn ruh saglig 5 23.8
Aile islevselligi 4 19.0
Kardes iliskileri 3 14.3
Kardes ruh sagligi 2 9.5
Yiiksek lisans (n=15) | Sosyal destek algisi 2 9.5
Bakim yiikii 2 9.5
Yasam kalitesi/Yasam doyumu 2 9.5
Engelli ¢ocugun egitimi 1 4.8
Toplam 21 100.0
Cinsel gelisim egitimi 1 333
Dol?ora Cinsel istismar farkindalig 1 333
=) Babalik rolii 1 [333
Toplam 3 100.0
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Bakim yiikii ile ilgili tezlere bakildiginda,
Coskun’un ¢alismasinda (21) ebeveynlerin bakim
yiikiiniin orta ciddi diizeyde oldugu belirlenmisken,
Kilig’mn c¢alismasinda (13) yer alan katilimcilarin
%90.3’1inlin yorgunluk, %85.1’inin kol ve boyun
agrilar1, %47.7’sinin bel fit1g1, %43.1’inin migren,
%20.5’inin  hipertansiyon, %19.5’inin  {ilser,
%19.0’unun  drtiker gibi fiziksel/psikosomatik
problemler yasadig1 saptanmustir.

Yasam  kalitesi/yasam  doyumu  hakkindaki
caligsmalarda (17) ise, engelli ¢ocugun annesine
verilen planli egitim ve danmigmanligin yasam
kalitesi ©Olgeginde yer alan sosyal fonksiyon,
emosyonel rol fonksiyonu, mental saglik, zindelik/
yorgunluk ve agr diizeylerine olumlu etkiler
sagladig1 saptanmistir. Evlilik uyumu ve yasam
doyumu arasindaki iligskinin incelendigi diger
calismada ise engelli ¢ocugu olan ve olmayan
ebeveynlerin evlilik uyumu ve yasam doyumu
acisindan aralarinda 6nemli bir fark olmadigi
bulunmustur (26).

Engelli c¢ocugun egitimi iizerine hazirlanan
yiksek lisans ¢aligmasinda (27), ¢cocugun birincil
bakiminda en fazla annelerin sorumlu oldugu ifade
edilmis ve annelerin kendilerine zaman ayirmak
icin evdeki diger bireylerin desteklerine ihtiyag
duyduklar1 saptanmistir. Ayrica bakim vericilerin

egitim diizeyi ylikseldik¢e egitim konularini bilme,
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egitimde dogru davranislar uygulama, yardimci
davranislart dogru uygulama ve egitim igin ¢ocuga
zaman ayirma konularinda diger gruplara gore daha
iyi olduklar1 bulunmustur.

Yapilan doktora tezleri incelendiginde, hepsinin
yart deneysel desende tasarlandigi gorilmistiir.
Kok’tin aragtirmasinda (28), zihinsel engelli cocuga
sahip anne ve babalarin; ergenlik donemindeki
¢ocuklarmin cinsel gelisimlerine yonelik egitim
ihtiyaglarinin  belirlenmesi ve bu dogrultuda
verilecek egitimin etkinliginin degerlendirmesi
hedeflenmis, arastirmanin sonucunda ebeveynlerin
“dogru davranis1 uygulama becerileri kazanma”
konusunda egitim ihtiyaglarinin oldugu ve verilen
egitim sonrasinda ebeveynlerin 6z yeterlilik ve
bilgi diizeylerinin artt1g1 saptanmistir.

Kiiciik’iin caligmasinda (29), hafif zihinsel engelli
¢ocuklara ve ailelerine verilen cinsel istismardan
korunmaya yonelik egitimin hem g¢ocuklarin
hem de ailelerin farkindaliklari iizerinde olumlu
etkisinin oldugu bulunmustur.

Calbayram’mn (30), babalik roliine iliskin verdigi
farkindalik egitiminin etkisini degerlendirmek
lizere yaptigt calismasinin sonucunda; babalarin
engelli ¢ocuklart ile etkilesimlerinin ve babalik
rollerine iliskin farkindaliklarinin istendik yonde
arttig1 saptanmustir.
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Tartisma

Bu sistematik derleme c¢alismast kapsaminda,
orneklemini  engelli ¢ocuga ailelerin
olusturdugu hemsirelik lisanstistii tezleri incelenmis
ve yapilan c¢alismalarin konu yelpazesinin c¢esitli
alanlarda oldugu gorilmiistiir.

sahip

Engelli ¢ocuklarin ebeveynleri, ¢ocuklarmin
basarili bakim ve rehabilitasyonunda Snemli bir
rol oynamaktadir. Bununla birlikte, uzun vadeli
islevsel simirliliklart olan bir g¢ocugun ihtiyag
duydugu yiiksek diizeyde bakimi sagliyor olmak,
ebeveynlerin psikolojik sagligint etkileyebilir.
Bozulmus ruh saghigi, engelli ¢ocugun bakim
yonetiminde ebeveynlerin roliini smirlayabilir.
Bununla birlikte bir ebeveyndeki duygusal sikinti
da, cocukta duygusal ve psikiyatrik sorunlara neden
olabilir (31). Bu nedenle, ruh sagliginda bozulma
riski olan ebeveynlerin erken saptanmasi 6nem arz
etmektedir. Caligmamiz kapsaminda incelenen 4
yiiksek lisans tezinde, ebeveynlerin ruhsal semptom
gosterme sikliklart %24.2 ile %100 arasinda
degismekteydi (13—-16). Bu sonuca gore engelli
cocuklarin ebeveynlerinin bozulmus ruh sagligi
riski altinda oldugu ifade edilebilir. Literatiirde
de benzer sekilde ¢ogu ebeveynin anksiyete ve
depresyon diizeyleri azimsanmayacak diizeyde
yiksek bulunmustur (32,33). engelli
cocuga sahip, sosyal destek ve gelir diizeyi diisiik
olan ebeveynlerin ruh sagligina daha fazla dikkat
edilmesi gerektigi belirtilmistir (34). Bu baglamda,
ebeveyn ruh sagliginin bozulmasmi 6nlemek igin
gerekli stratejiler gelistirilmesi gerekliligi 6n plana
cikmaktadir. Bu stratejiler inali’nin ¢alismasinda
yapildig1 iizere planli egitim ve danigmanlik
seklinde olabilir (17). Engelli ¢ocuga sahip
olan tiim ebeveynler bozulmus ruh saghg: riski
altinda olduklarindan, ruhsal semptom belirlemek
amactyla  yapilacak  c¢aligmalarin  sayisinin
arttirtlmasinin 6nem arz edecegi diistiniilmektedir.
Buna paralel olarak hemsireler tarafindan gerekli
egitim ve danmismanlik hizmetlerinin planlanmasi

Ayrica

ve uygulanmasi ailelerin ruhsal semptomlariin
hafifletilmesine yardimci olabilir.

Ailenin rol, gérev ve fonksiyonlarini yerine getirme
diizeyi, aym1 zamanda islevselligini de belirler

94

(35). McMaster Modeline gore aile islevleri,
aile tyelerinin her birinin digerini etkiledigi 6
boyuttan olusur. Bu temel iglev alanlari; aile
icinde problemlerin ¢6ziimii, aile i¢i iletigim, aile
icinde rol dagilimi, duygulara katilma, karsilik
verebilme ve davranis denetimidir (20). Rudd
ve arkadaslar1 (36) aile islevlerinin; aile yapisi,
ailenin sosyoekonomik durumu, ailenin evresi, aile
iiyelerinin iliskisi, yasam olaylari, hasta ya da 6zel
bakim gerektiren bir aile iiyesinin olmasi, destek
sistemlerinin eksikligi ve aile i¢i kararlar1 almada
yetersizlik gibi bir¢ok faktorden etkilenebilecegini
ifade etmistir. Caligmamiz kapsaminda incelenen
tezlerde islevlerinde bozulmalar oldugu
saptanmistir (18-21). Literatiirde de benzer sekilde
engelli cocuga sahip ailelerin aile islevlerinin
daha sagliksiz (37,38).
Dyson (39), aile islevinde bozulmalarin sebebini,
engelli cocuk ile birlikte aile dinamiklerinde
meydana gelen degisimle iligkilendirmistir. Aile
islevlerinde bozulmalarm, engelli gocugun bakim
siirecini olumsuz etkileyebilecegi diigiiniildiigiinde,
aile islevlerinin saglikli diizeye getirilmesi igin
riskli ebeveynlerin hemsireler tarafindan erken
donemde saptanmasi engelli ¢ocugun bakim ve
rehabilitasyonuna olumlu katkilar saglayabilir.

aile

oldugu bulunmustur

Diinyada ve Tirkiye’de engelli ¢ocuga sahip
ailelerle yapilan c¢aligmalarin  yakin
kadar, yalnizca engelli cocugu ve anne-babay1
kapsadigi, aile sisteminin Onemli bir pargasi
olmasina karsin saglikli kardeglerin bu durumdan
etkilenme bigimlerinin ve gereksinimlerinin goz
ard1 edildigi ifade edilmistir (24). Engelli bir
kardese sahip olmak, saglikli ¢ocuklar iizerinde
olumlu-olumsuz duygusal ve davranigsal tepkilere
yol agabilmektedir. Bu baglamda engelli kardese
sahip saglikli ¢ocuklarin olumlu davranislari;
sorumluluk, yardimseverlik, empati kurma,
sabirhilik, hosgoriiliilik ve isbirligi gibi istendik
davranislarken; kardesi yiik olarak gérme, utanma,
kizginlik duyma, sugluluk hissetme, asirt ilgi
ihtiyac1 gibi olumsuz davranislar sergiledikleri de
bildirilmistir (23). Calismamizda incelenen tezlerin
kardes iliskileri (19, 22, 23) ve kardes ruh sagligi
(24, 25) tizerine yapildig1 ve 6rneklem gruplarinin
7-18 yas arasinda degistigi goriilmektedir. Korkmaz

zamana



(22) ve Hir’in (23) caligmalarinda saglikli
kardeslerin yas1 arttik¢a engelli kardesleri ile ilgili
yasadiklar1 problemlerin azaldigr saptanmistir.
Literatiirde, saglikli ¢ocuklara engelli kardesleri
hakkinda bilgi verilmesi ve durumu paylagmanin
kardes iligkilerindeki uyumu etkileyen bir faktor
oldugu bildirilmistir (40). Bu problemlerin daha
erken yasta azaltilabilmesi ve kardes iligkilerinin
desteklenmesi i¢in, hemsirelerin engelli ¢ocuga
verdigi aile merkezli bakim uygulamalar
kapsaminda  ebeveynlerle  birlikte  saglikli
kardesi de bu siirece dahil etmesi gerekir. Ayrica
ebeveynlere, saglikli ¢ocuklara verecekleri bilgi
ve sorumluluklarin ¢ergevesini belirleme yoniinde
destek vermeleri Onerilebilir.

Sosyal destek, kisilerde stres olusturan durumlarin
olumsuz  sonuglarint  azaltan,  duygularin
paylasilmasina yardimci olan, yasamin getirdigi
yeniliklere ve rollere uyum becerisini destekleyen
bir sistem olarak tanimlanmaktadir. Engelli
cocuga sahip ebeveynler, ¢ocugun gelecegi
hakkinda kaygi duymakta ve c¢ocugun davranis/
saglik problemleri gibi durumlariyla basa ¢ikmak
zorunda kalmaktadirlar. Bunlart gergeklestirmek
icin daha fazla enerji ve paraya sahip olma istegi
ise ebeveynler lizerinde stres yaratabilir ve sosyal
yasamlarinda/rollerinde bir takim degisikliklere
yol agabilir (16). Calismamizda incelenen tezlerde
katilimeilarin  sosyal destek algilarinin istendik
diizeyde olmadigi goriilmektedir (15, 16). Ayrica
Aytekin’in ¢alismasinda (15) orneklem grubu
anne ya da babalardan olusmaktayken, Sahin
Varol’un ¢alismasinda (16) orneklem grubunun
yalnizca annelerden olustugu goriilmektedir.
Engelli ¢ocuklarin ihtiyaglarinin karsilanmasinda
annenin sorumluluklarmin babaya goére daha
fazla oldugu bilinmektedir. Bu nedenle engelli
¢ocugun bakim roliinii yalnizca annelere atfeden
bu alginin degistirilmesi i¢in hemsirelerin toplumu
bilinglendirmede 6nemli bir konuma sahip oldugu
diisiiniilmektedir. Sosyal destek algisi ile ilgili
olan gelecekte yapilacak ¢aligmalarda Orneklem
grubunu ailenin tim {yelerinin  olusturmast

Onerilebilir.  Bunun yam1 sira  hemsirelerin,
bu aileleri sosyal destek sistemlerinin varligi
konusunda bilgilendirmesi, ailenin hastaliga
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uyumunu arttirip, sosyal izolasyonlarini azaltarak
ailelerin ve dolayistyla engelli cocugun iyi olusuna
katk1 sunabilir.

Bakim yiikii, bir bakim vericinin kronik hastalig1
veya yetersizligi olan bireye bakim verdigi siire
icerisinde  zorlanmasi, kendini baski altinda
hissetmesi veya yiik altina girmesi seklinde
tanimlanir (21). Bakim verme, ¢ocuklar belli bir
yasa gelene kadar normaldir. Ancak c¢ocugun
engellilik gibi kronik durumu oldugunda bakim
vericiler i¢in bu siire¢ fiziksel, duygusal, ekonomik
ve sosyal agidan daha agir yiikler olusturmaktadir.
Calismamiz kapsamindaki bakim yiki ile ilgili
tezlere bakildiginda her ikisinin de fiziksel engelli
cocuklarin aileleriyle yapildigi saptanmistir (13,
21). Kili¢’in calismasi (13) kapsamindaki bakim
vericilerin  %91.0’ini anneler olusturmaktayken,
Coskun’un c¢alismasinda (21) bu oran %54.4
olarak bulunmustur. Incelenen tiim lisansiistii
tez c¢aligmalarina bakildiginda Orneklem
grubunun yalnizca babalar1 kapsadigi bir ¢alisma
gortilmemektedir. Sonuglara yansimamis olsa da,
babalarin da etkin bir sekilde bakim verici roliiniin
oldugu diisliniilmektedir. Hemsirelik lisansiistii
Ogrencilerinin, uygulamalara yon verecek olan
gelecek calismalarda yalnizca annelerle degil,
babalar ile de ¢aligmalar yapmaya yogunlasmasi
onerilir.

ise,

Ozkan’mn (27) engelli ¢ocugun egitimi ile ilgili
yaptigl calismasimin sonucunda, zihinsel engelli
¢ocuklarin bakiminda en fazla annelerin (%85.5)
sorumlulugunun oldugu ve annelerin kendilerine
zaman ayirmak i¢in evdeki diger bireylerin
destegine ihtiya¢ duydugu saptanmistir. Ayrica
sosyoekonomik ve sosyokiiltiirel diizeyi diisiik
olan annelerin, engelli cocugun egitiminde yetersiz
kaldig1 ve desteklenmesi gerektigi gorilmistiir.
Engelli ¢ocugun egitimi, gelecek yasaminda
bagimsiz, kendine yetebilen, toplumla uyumlu
ve olumlu davraniglara sahip saglikli bir birey
olabilmesi i¢in Onemlidir. Hemsireler, engelli
¢ocugun Ozel egitim almasi ve ¢ocugun engeliyle
ilgili problemlerin ortadan kaldirilmast ig¢in
aileleri ilgili kurumlara yonlendirmelidir. Ayrica
engelli cocugun 6z bakim becerilerini gelistirmesi
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ve fonksiyonel yeterliliginin artmasi hususunda
hemgireler ve aileler isbirligi i¢inde olmalidir.
Bunun sonucunda engelli ¢ocugun bakim vericiye
olan bagimliliginin azalacagi diisiiniilmektedir.
Gelecek  arastirmalar, bu  konu
yogunlastirildiginda ebeveynlerin bakim yiikii, ruh
sagligl ve aile islevselligi tizerinde etkili sonuglar
elde edilecegi dngoriilmektedir.

uzerinde

Calismamiz ~ kapsaminda incelenen doktora
tezlerinin  Uclinlin  (28-30) de konularinin
birbirinden farkli oldugu ve hepsinin yar1 deneysel
desende oldugu goriilmiistiir. Doktora ¢alismalari
yil bazli incelendiginde, engelli ¢ocuk aileleriyle
ilgili en son hazirlanan tezin 2013 yilinda
yayinlandigr goriilmektedir (30). Engelli ¢ocuklara
sahip ailelerin sayilar1 ve sorunlar1 giin gectikce
artmaktayken, doktora diizeyindeki tezlerin sayisi
istendik bir oranda degildir. Bu baglamda doktora
diizeyindeki hemsgirelik lisansiistii 6grencilerinin,
engelli ¢ocuklarin aileleri ile daha fazla ¢alisma
yapmasi onerilir.
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