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OZET

Engellilik, kisinin dogustan veya edinilmis yasamsal aktivitelerini bilylik 6l¢iide sinirlayan fiziksel veya zihinsel bir
bozukluktur. Engellilik hali, dogum 6ncesinde, dogum sirasinda, dogum sonrasinda meydana gelen dogustan veya
edinilmis nedenler sonucunda ortaya ¢ikabilir. Engelli ¢ocuk; gelen uyaranlar: algilama, degerlendirme ve uygulama
eksikligi olan, deneyimleri ve 6grendikleri arasinda bag kuramayan, dis diinya ile iletisimi kisitl, fiziksel, biligsel ve
duygusal yonden yagitlarinin gelisimine ulasamamis, bakima muhta¢ ¢ocuk olarak tanimlanmaktadir. Engellik hali
cocuk i¢in anlamakta zorlandig1 karmagik bir durumdur. Engelli ¢ocuklar akranlarina gére daha fazla ilgi ve sevgiye
ihtiyag duyar. Aile destegi, engelli cocugun uyum davranisi gelistirmesi ve sorunlar1 agmasi igin oldukca 6nemlidir.
Engelli ¢ocugun, ebeveynlere siirekli bagiml bir iliski siirdiirmesi ve bakima muhtag olmasi ebeveynlerin
depresyona daha yatkin olmasina, yogun engellenmislik hissi yasamasina ve kaygi diizeylerinin artmasina neden
olmaktadir. Engelli ¢ocuklar anne-baba, devlet ve toplum tarafindan sosyal, ekonomik, fiziksel ve duygusal olarak
desteklenmelidir. Akranlariyla esit haklara sahip olmalari i¢in gerekli yasal ve toplumsal diizenlemeler yapilmalidir.

Anahtar Kelimeler: Aile yiiklenmesi, Cocuk, Engelli, Toplum.

Disabled Child in Society
Abstract

Disability is a physical or mental impairment substantially limiting a person's developmental or acquired vital
activities. Disability may occur due to events occurring before, during, or after birth, or from acquired causes.
Disability is a complex situation that is difficult for the child to maintain. A disabled child is defined as a child in
need of care who has a lack of perception, evaluation and application of incoming stimuli, who cannot establish a
connection between his experiences and what he has learned, and who has limited communication with the outside
world, and who cannot reach his peers physically, cognitively and emotionally. Disabled children need more
attention and love than their peers. It provides the sense of burden that the family perceives while meeting the care
needs of the disabled child, personal reactions and providing care. Family is crucial for disabled children to improve
their adaptation performance and overcome problems. The use of a disabled person causes a constant dependent
relationship with parents and needing care, being more resistant to hiding, experiencing intense frustration, and
increasing anxiety. Children with chronic illness or disability should be supported socially, economically, physically
and emotionally by parents, the state and society. Necessary legal and social regulations should be made so that they
have equal rights with their peers.

Keywords: Child, Disabled, Family burden, Society.

1. GIRIS

Engellilik, kisinin dogustan veya edinilmis yasamsal aktivitelerini biiyilik dl¢iide sinirlayan
fiziksel veya zihinsel bozukluktur. Diinya Saglik Orgiitii (DSO) engellilik kavramini; "Bireyin
bedensel, zihinsel veya duygusal agidan bir insan i¢in normal kabul edilen sinirlar iginde
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herhangi bir kisitlama veya eksiklik hali" olarak tanimlamaktadir (Lo ve ark., 2018). Birlesmis
Milletler tarafindan engelliler “diinyanin en biiyiik azinligi” olarak adlandirilmistir (United
Nations Enable, 2006). 5378 sayili Engelliler Kanunu’nun 3. Maddesi’nde engelli kavramu;
“dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle bedensel, zihinsel, ruhsal, duyusal ve sosyal
yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle, toplumsal yasama uyum saglama ve
giinliik gereksinimlerini karsilama giigliikleri olan, korunma, bakim, rehabilitasyon, danismanlik
ve destek hizmetlerine ihtiyag duyan kisi” olarak tanimlanmaktadir (EHK, 2005). Engellilik hali
bireyin normal yasam siirecindeki gorev ve rollerinde smirlama veya kisitliliga neden
olmaktadir.

Engelli cocuk; gelen uyaranlar1 algilama, degerlendirme ve uygulama eksikligi olan,
deneyimleri ve ogrendikleri arasinda bag kuramayan, dis diinya ile iletisimi kisith, fiziksel,
bilissel ve duygusal yonden yasitlarina ulasamamis bakima muhtag c¢ocuk olarak
tanimlanmaktadir (Karaaslan, 2015). Engelli ¢ocugun, yalnizca fiziksel ihtiyaglarina degil ayni
zamanda engelli olmakla ilgili duygusal ve sosyal ihtiyaglarina da odaklanmak gerekir (Hallum,
1995). Bu ¢alismada, ¢ocukta engellilik nedenleri, engellilik durumunun ¢ocuk- aile tizerindeki
etkileri ve aile yiiklenmesi kavraminin incelenmesi amaglanmustir.

2. ENGELLILIGE YOL ACAN NEDENLER

Engellilik hali, dogum 6ncesinde, dogum sirasinda ya da dogum sonrasinda meydana gelen
dogustan veya edinilmis nedenler sonucunda ortaya ¢ikabilmektedir (Karaaslan, 2015). Gebelik
stirecinde kontrollerin diizenli yapilmasi, akraba evliligi yapan ciftlerin genetik danigmanlik
hizmeti almasi, yiliksek riskli gebelerin saglik kurumlarinda yakindan takip edilmesi ve anne
adaylarina kendisi ve bebegi icin tehlike olusturabilecek durumlar hakkinda egitim verilmesi,
dogumun saglik profesyonelleri tarafindan giivenli olarak gergeklestirilmesi, saglikli bebek i¢in
alinabilecek onlemlerdir. Yenidogan takiplerinin diizenli ve zamaninda yapilmasi, bagisiklama
hizmetlerinin as1 takvimine uygun planlanmasi ve yenidogan taramalarinin (fenilketontiri, kistik
fibrozis, biyotinidaz eksikligi taramasi) mutlaka yapilmasi, bebegin dogum sonrasi engellilik
riskini azaltmaktadir.

Dogum oncesi nedenler
Genetik yatkinlik, kalitim
Gebelik doneminde annede olusan enfeksiyon ve travmalar
Annenin kronik hastaliklar1 (DM, TA)
Kan uyusmazligi
Akraba evliligi
Gebelikte yetersiz beslenme
Gebelik stirecinde ilag, alkol ve zararli madde kullanma
Anne babanin ileri yast
Dogum sirasindaki nedenleri
Zor dogum
Sarilik
Plasenta ve esle ilgili anormallikler
Erken veya ge¢c dogum
Bradikardi ve hipoksi
Intrakranial kanama
Dogum sirasinda travmatik kazalar
Cogul dogum

Dogum sonrasit nedenler

Saglikl1 bir gebelik stireci ve dogum gercgeklesse bile dogum sonrasi gelisen riskler engellilik
haline neden olabilir.

e Yiiksek atesle seyreden enfeksiyonlar
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e Merkezi sinir sistemi enfeksiyonlari
e Metabolik hastaliklar, hipotiroidi

¢ Entoksikasyonlar

e Hiperbilirubinemi

e Cocuk felci

e Travmatik kazalar

3. ENGELLILIK TURLERI

Bedensel (ortopedik) engelli. Bedensel engellilik; iskelet, kas ve sinir sisteminde meydana
gelen yetersizlik, uzuv eksikligi ve bedensel kabiliyetlerinde fonksiyon kaybi olan bireylere
denir. Bedensel engelliler uzuvlarinda eksiklik veya bozukluk bulunmasi nedeniyle yardimci
arac ile hareket edebilen bireylerdir. Hareket uzuvlarinda eksiklik, yokluk, hareket kisitligi ve
sekil bozuklugu olan, kemik hastalig1, spina bifida, serebral palsi, kas giigsiizliigli olan bireyler
bedensel engelli grubuna girmektedir. Bedensel engellilik terminolojide, ortopedik engellilik
veya fiziksel engellilik olarak adlandirilmaktadir (Unsal ve Tdziin, 2007; Oztiirk, 2006).

Gorme engelli. Gorme engelli, géorme fonksiyonunu kismi veya tam olarak kaybetmis
bireylerdir (Kanik, 2017). Ulkemizdeki ¢ocuklarin %2,2’si gérme fonksiyonunda bozukluk
yasamaktadir (TUIK, 2021). Gérme engelli ¢cocuklarin hareket yetenekleri daha yavas gelisir.
Cocuk, akranlarinin kolaylikla yaptig1 yiiriime, kosma ve ziplama gibi aktiviteleri yaparken
gorsel uyaran yoksunlugu yasadigindan daha temkinlidir. Gorme engelli ¢ocuklara okuma ve
yazma Braille alfabesi ile dokunma duyusundan yararlanilarak 6zel egitimle &gretilmektedir
(Oztiirk, 2006).

Isitme engelli. Isitme engelli, tek ya da iki kulaginda kismi veya tam olarak isitme kaybi
olan bireylere denir. Isitme engelli ¢ocuklar sozel iletisim kurma davranisina girmekte zorluk
cekerler. Isitme engeli olmayan ¢ocuklara gore daha basit ciimleler kurar, uzun ve karmasik
ciimleleri okuyup anlamakta zorlanirlar (Bilir, 1986; Oztiirk, 2006). Isitme engelli ¢ocuklarm
kelime haznesinin gelismesi igin 6zel egitim almasi gerekmektedir. Ulkemizde, her 100 gocuktan
2’sinin isitme duyusunda eksiklik oldugu rapor edilmektedir (TUIK, 2021). Isitme engelli
cocuklarin egitimi ve yasadiklari toplumda isaret dilinin yaygin kullanilmas1 olduk¢a 6nemlidir.

Zihinsel engelli. Zihinsel engellilik dogum o6ncesi, dogum sirasinda ve dogum sonrasinda
gerceklesebilecek nedenlere bagli olarak zihinsel islevlerde kalici gerilik ve normale uyum
davranislarinda yetersizlik gdsterme durumu olarak tanimlanmaktadir (Oztiirk, 2013). Zihinsel
engelli cocuklarin diisiinme becerileri, sosyal iliskilerinde duygularini ifade edebilme, karar
verebilme ve is yapabilme kabiliyetleri diisiiktiir. Zihinsel engelli ¢ocuklar, gelisim siirecinde
zihinsel olarak akranlarina gore fark edilir derecede geriden gelir. Zihinsel engelli gocuklar,
gereksinimlerine uygun olarak sekillenmis 6zel bir egitime ve bakima ihtiya¢ duyar (Sengiil ve
Baykan, 2013).

4. ENGELLILIGIN COCUK UZERINDEKI ETKIiLERI
Tim diinyada engelli cocuk sayisi her gecen giin artmaktadir. UNICEF, diinyada yaklasik
240 milyon engelli cocuk oldugunu bildirmektedir. Ulkemizde ise bu rakam 600 bin olarak ifade
edilmektedir. Engelli bireylerin %4,9’unu 0-6 yas grubundaki g¢ocuklar olusturmaktadir.
Engellilik durumunun gocuk tizerinde birgok etkisi tanimlanmistir. Engelli ¢ocuklar;
e ice doniiktiir.
Topluma etkin bi¢imde katilmakta zorluk yasar.
Duygusal ve fiziksel istismara maruz kalma riskleri daha fazladir.
Istismar1 anlama ve kars1 koyma becerileri diisiiktiir.
Iletisim kurma ve iletisimi siirdiirmekte zorlanirlar.
Bakim vereni kaybetme korkular yiiksektir.
Yasitlar1 ve gevresi ile iletisim kurmakta zorlanir (TUIK, 2021).
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Engellik durumu, ¢ocuk igin anlamakta zorlandigi karmasik bir durumdur. Engelli ¢ocuklar
akranlarma gore daha fazla ilgi ve sevgiye ihtiya¢ duyar. Aile destegi, engelli ¢ocugun uyum
davranisi gelistirmesi ve sorunlar1 agsmasi i¢in olduk¢a 6nemlidir.

5. ENGELLI COCUK VE AILESI

Aile; anne, baba ve cocuktan olusan birbirleri ile etkilesim {izerine kurulu toplumun en
temel birimidir. Cocuk sahibi olmak isteyen ¢iftler, saglikli bir bebege sahip olma hayali kurar.
Aileye katilan ¢ocugun fiziksel veya zihinsel olarak kisitli olmasi, sadece ¢ocuk i¢in degil
cocuga bakim veren aile i¢in de olduk¢a zor ve giicliiklerle dolu yasam boyu devam eden bir
siirectir. Engelli ¢ocuga sahip olmak, aile i¢in psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlar1 da
beraberinde getirmektedir (Aktas, 2010). Engelli ¢ocuk sahibi olma ebeveynlerin yliksek
diizeyde inkar, kaygi, birbirlerini suglama, olagan duruma uyum saglamada giicliik, aile
diizeninin bozulmasi ve aile i¢i iliskilerin olumsuz etkilenmesine yol acar (Simmerman ve ark.,
2001; Achilles ve ark., 2007). Engelli ¢ocugun anne ve babayla siirekli bagimh bir iliski
stirdiirmesi ve bakima muhta¢ olmasi ebeveynlerin depresyona daha yatkin olmasina, yogun
engellenmislik hissi yasamasina ve kaygi diizeylerinin artmasina neden olmaktadir (Dunn ve
ark., 2001; Karadag, 2009).

6. AILENIN BAKIM SURECINDE YASADIGI SORUNLAR

Bakim verme, ¢ocugun fiziksel ve duygusal ihtiyaglarinin bagkasi tarafindan siirdiiriilme
eylemidir. Engelli bir ¢ocuga sahip olan ailelerde; ebeveynlerin bosanma olasiliginin arttigi,
annenin evde daha uzun zaman gecirmek zorunda kaldigi, babanin is yerinde bulunma siiresinin
azaldig1 ve ebeveynlerin sosyal hayata katilmada sorunlar yasadigi goriilmektedir. Engelli
cocugun; engelinin siddeti, bakim ve tibb1 yardim gereksinim diizeyi, ailenin durumu algilama
sekli, ailenin ekonomik durumu, ailedeki ¢ocuk sayisi anne babanin stres ve kaygi diizeyini
dogrudan etkiler. Engelli ¢cocuga bakim veren kisinin ¢ogunlukla anne olmasi ve zamaninin
cogunu cocuk ile gegirmesi, yakin g¢evresinden yeterli destegi gorememesi, aile i¢i iligkileri
olumsuz etkilemekte ve annenin sosyal hayattan uzaklagsmasina neden olmaktadir. Bu durum
annenin kaygi diizeyini arttirarak stresle bas etme yetenegini de azaltmaktadir (Dunn ve ark.,
2001; Karadag, 2009; Ayyildiz ve ark., 2013).

7. AILE YUKLENMESI

Engelli bir ¢ocuga sahip olmak ve bakim vermek aile iiyelerinde yiiklenme duygusunun
olugsmasina neden olur. Ailenin, “engelli ¢ocugun bakim gereksinimlerini karsilarken verdigi
bireysel tepkiler ve bakimi saglarken algiladigi 6znel yiiklenme duygusu” olarak
tanimlanmaktadir (Chou, 2000).

Duygusal yiiklenme. Duygusal yiiklenme; aileye engelli ¢ocugun katilmasi, ebeveynlerin
saglikli bir gocuga sahip olma isteklerinin kaybin1 yagamasiyla ortaya ¢ikar. Ailenin yasadigi bu
durum duygusal yiiklenmenin en 6nemli unsurudur. Stres ve kaygi diizeyi artan aile bireyleri,
duygusal olarak farkli diizeylerde etkilenirken engellik halini kabullenmekte ve yasamina devam
etmekte zorlanirlar, uzun siire keder ve yas yasayabilir (Ayyildiz ve ark., 2012). Aile bireylerinin
duygusal yiikiinlin azalmasi aile i¢i ve aile dis1 saglikli iligkilerin destegi ile miimkiindiir.

Sosyal yiiklenme. Engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal hayata katilmakta zorlanmakta ve
sosyal izolasyon yasamaktadirlar. Ebeveynlerin, c¢ocuklarmin engeli hakkinda konusmak
istemedikleri, cocuklarina kars1 koruyucu davranislarda asirtya kagtiklar ve sosyal damgalanma
korkusu yasadiklar1 goriilmektedir. Cocuklarin etiketlenmesi, dislanmasi ve dalga gecilmesi aile
icin korkutucu ve utang verici bir durumdur. Bu durum, engelli ¢ocugun toplumdan
soyutlanmasina ve ailesinin sosyal yiiklenmesine neden olur. Ebeveynler, kendini ve ¢ocugu
toplumun uygun olmayan davranislarindan korumak i¢in sosyal hayattan uzak kalarak yalnizlagir
(Emerson, 2003; Sar1 ve ark., 2006). Sosyal yiikii artan ebeveynlerin stres diizeyi de artarken
mevcut duruma uyum ve bag etme becerileri olumsuz etkilenir.
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Fiziksel yiiklenme. Aile tiyeleri engelli ¢gocugun ihtiyacina gore; giydirme, yiiriitme, bir
yerden bir yere tasima, banyo yaptirma, yemek yedirme, altin1 degistirme, ilaglarini uygulama,
6z bakim verme gibi bir¢ok bakim gereksinimini yasam boyu iistlenir. Cocugun bakim yiikiiniin
fazla olmas1 nedeniyle, ebeveynler fiziksel yiiklenme yasar (Neely-Barnes ve Marcenko, 2004).
Artan bakim sorumluluklar1 ve bu sorumluluklarin engelli ¢ocugun yasam siiresince devam
etmesi aile tiyelerinin fiziksel sagligini da olumsuz etkiler. Bakim siirecinde annenin aktif rol
almasi nedeniyle annede kas iskelet sistemi hastaliklarina yakalanma riski daha fazladir. Babanin
bakim siirecine daha etkin katilmasi1 anne iizerindeki fiziksel yliklenmenin azalmasi agisindan
olduk¢a 6nemlidir.

Ekonomik yiiklenme. Saglikli bir ¢ocuk yetistirmek bile ekonomik olarak zorlayiciyken;
0zel gereksinimleri olan, G6zel egitime ihtiyact olan engelli bir ¢ocuk yetistirmek ailenin
ekonomik yiikiinii daha fazla arttirmaktadir. Engelli cocuklarin 6zel egitim ve saglik harcamalari
ailenin ekonomik yiikiinii arttirmast nedeniyle aile ekonomik olarak destege ihtiyag duyar
(Eisenhower ve Blacher, 2004). Sosyo-ckonomik agidan diistik gelirli ailelerde aile igi iliskilerde
bozulma daha fazla yasanmaktadir.

8. ENGELLI COCUGUN EGIiTiMi

Egitim seviyesi ¢ocugun dogrudan yasam Kkalitesini etkiler. Engellilik durumu, gocugun
egitimine baglama yasinin gecikmesine ve akranlart ile birlikte egitim alamamasina neden olur.
Ulkemizde engelli bireylerin %36’s1 okuma yazma bilmemektedir. Okuma yazma bilme oraninin
yiikseltilmesi, ¢ocuklarin egitim alma hakkinin saglanmasi i¢in 0Ozellikle okullarin engelli
cocuklarin ulasimma ve ihtiyaglarma uygun olarak tasarlanmasi gerekmektedir. Ozel egitim
kurumlarinda egitim alan engelli 6grenci sayist 20.000°den fazladir. Engelli 6grenci sayisinin
mevcut durumu ve artma egilimi 6zel egitim kurumlarina, kaynastirma sinifi bulunan okullara ve
alaninda profesyonel 6gretmenlere daha fazla ihtiya¢ duyulacagini géstermektedir. Kaynagtirma
smiflari, engelli ¢ocugun akranlari ile birlikte egitim almasina, sosyal davranislar edinmesine,
fiziksel ve zihinsel gelisiminin olumlu yonde etkilenmesine yardimci olur (Bilir, 1986).

Engelli cocuklarin egitim almasinin temel amaglart;

Sosyal uyum ve akranlari ile iletisimini saglamak,

Basit rol ve sorumluluklart yerine getirebilen bireyler yetistirmek,
Sosyal izolasyon egilimini 6nlemek,

Egitim hakkini korumak,

Kendini dogru sekilde ifade etmesini saglamak,

Engeline 6zgii bag etme becerilerini gelistirmek.

Egitimde firsat esitligi kapsaminda her ¢ocugun hakki olan yasam boyu 6grenme ve egitim
hakki, farkli engellere sahip ¢ocuklar i¢in uygun 6grenme imkanlari ile saglanmalidir. Cocugun,
0zel egitime c¢ocugun erken donemde baglamasi, yeteneklerine uygun diizenli ve
bireysellestirilmis egitim almasi ve ailenin egitim silirecine aktif katilmasi egitimden alinan
fayday1 arttiracaktir. Aile ve Ogretmen egitim siiresince isbirligi iginde engelli g¢ocugu
desteklemeli ve egitime ulagsmada olusabilecek esitsizliklere karst miicadele etmelidir.

9. ENGELLI COCUK VE TOPLUM

Engelli ¢ocuk ve aile, kabullenilmeye ve ihtiyaglarin1 bilen bir toplumda yasamaya
gereksinim duyar. Cocuk ve aileye saglanan bu destek, onlarin toplumsal yasama uyumunu
kolaylastirir. Engelli cocuk ve ebeveynleri sorunlar karsisinda toplumdan ve toplumsal
iliskilerden uzaklasarak geri ¢ekilme gibi sagliksiz savunma mekanizmalar gelistirir. Toplum
tarafindan desteklenen ebeveynlerin stres diizeyinin azaldigi, yasam kalitesinin arttigi ve
duygusal sorunlar ile daha kolay basa ¢iktig1 bilinmektedir. Toplumun ve saglik
profesyonellerinin aileye verdigi destek hizmetlerinin niteligi ve niceligi engelli ¢ocugun
bakimin1 6nemli diizeyde etkilemektedir. Engellilige kars1 toplum farkindaligin artmasi, engelli
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cocuk ve ailesinin damgalanmadan ve toplumsal yasamdan diglamadan desteklenmesine 6nemli
katki saglayacaktir. Toplumsal duyarliligin iist diizeyde oldugu, engelli ¢ocuklarin haklarina
kolaylikla ulastig1 bir toplum diizeyi oldukg¢a gereklidir (Sengiil ve Baykan, 2013; Kurt ve ark.,
2008; Altug-Ozsoy ve ark., 2006).

10. ENGELLI COCUKLARIN SAGLIK HIZMETLERINDE KARSILASTIKLARI

SORUNLAR

Engelli ¢ocuklar saglik hizmeti alirken; saglik kuruluslarinin engelli ¢ocuklara uygun
tasarlanmamasi, saglik kuruluslarina ulasimin engellilere uygun olmamasi, fizik tedavi ve
rehabilitasyon servislerinin yogun olmasi, saglik profesyonellerinin engelli ¢ocuklar ile
iletisiminin kisitli olmasi ve sorunlarini anlayip ¢6ziim iiretmede yetersiz kalmasi nedeniyle
tedavinin devamliliginin saglanamamasi gibi sorunlar yasanmaktadir. Engelli ¢cocuklarin engeli
disinda fiziksel ve duygusal saglik sorunlari olabilecegi goz Oniine alinarak sadece engeline
yonelik tedavi diizenlenmemeli, engelli ¢ocuklarin biitiinctil ve aile merkezli saglik hizmeti
almalar1 saglanmalidir. Engelli ¢ocuklarin saglik hizmetlerine ulasimda yasadiklari baslica
sorunlar;

e Ulasim araglar1 ve yaya yollarinin engelli ¢ocuklara uygun olmamasi,

Saglik kurumlarmin engelli gocuklara uygun olmamasi,

Saglik kurumlarindaki yogunluk,

Saglik profesyonellerin engelli cocuklar ile iletisim kurmakta zorlanmasi,
Ozel fizik tedavi ve rehabilitasyon merkezlerinin ekonomik yiikii,
Toplumda damgalanmaya maruz kalma,

e Saglik kurumlarinda bulunmaktan korkma ve huzursuz hissetme.

Saglik kurumlarmin engelli ¢ocuklara uygun hale getirilmesi zorunlulugunun yaninda
engelli cocuklarin dogru ve etkin saglik hizmeti alabilmesi icin iilkemizde aktif olarak devam
eden evde bakim hizmetlerinin siirdiiriilmesi, gelistirilmesi ve bu alanda egitim alan saglik
profesyonellerinin arttirilmasi gerekmektedir. Engelli cocugun saglik hizmetini yalnizca saglik
kurumunda almasi degil, olabildigince saglik hizmetini engelli ¢ocuga getirme diislincesi
yayginlagmalidir. Evde bakim hizmeti; engelli ¢ocugun kendini rahat ve giivende hissettigi ev
ortaminda saglik profesyonelleri tarafindan saglik hizmeti almasma ve aldigi tedavinin
aksamadan devam etmesi i¢in dnemli bir uygulamadir.

11. SONUC VE ONERILER

Engellik, ¢ocuk i¢in anlasilmasi zor bir durumdur ve gocugun ailesi tarafindan daha fazla
ilgi ve sevgi gdrmeye gereksinimi vardir. Engelli cocuk sahibi olan ebeveynlerin yiiksek diizeyde
inkar, kaygi, birbirlerini suglama davraniglari, mevcut duruma uyum saglamada giicliik, aile
diizeninin bozulmasi ve aile i¢i iliskilerinin bozulmasina neden olmaktadir. Ebeveynlerin,
toplum yasama katilamamasi en biiyiikk sorunlardandir. Ebeveynlerin, g¢ocuklarinin engeli
hakkinda konusmak istemedikleri, ¢cocuklarina kars1 koruyucu davraniglarinda asiriya kacgtiklari
ve sosyal damgalanma korkusu yasadiklar1 gériilmektedir. Ozellikle ¢ocuklarn, dislanmasi ve
dalga gecilmesi aile ic¢in korkutucu ve utang¢ verici bir durumdur. Egitimde firsat esitligi
kapsaminda her ¢cocugun hakki olan yasam boyu 6grenme ve egitim hakki, farkli engellere sahip
cocuklar i¢in uygun Ogrenme imkanlari ile saglanmalidir. Ebeveynler, engelli ¢ocuklarinin
toplum ve sosyal ¢evreleri tarafindan kabul edilmesine ve sosyal destege ihtiyac¢ duyar, bu destek
ailenin engelli ¢ocuk ile yasama uyumunu da kolaylastirir. Engelli ¢ocuk ve ebeveynleri sorunlar
karsisinda toplumdan ve toplumsal iliskilerden uzaklasarak geri ¢ekilme gibi sagliksiz savunma
mekanizmalar1 gelistirir. Toplum tarafindan desteklenen ebeveynlerin stres diizeyinin azalarak,
yasam kalitesinin artacak ve duygusal sorunlar ile basa ¢ikmalar1 kolaylasacaktir. Sonug olarak,
engelli ¢ocuklar ebeveyn, devlet ve toplum tarafindan sosyal, ekonomik, fiziksel ve duygusal
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olarak desteklenmelidir. Akranlartyla esit haklara sahip olmalar1 i¢in gerekli yasal ve toplumsal
diizenlemeler yapilmalidir.

Cikar Catismasi

Yazarlar arasinda ¢ikar catismasi yoktur.

Yazar Katkisi

Nur Bahar Kuru Aktiirk: Konunun belirlenmesi, Literatiir tarama, Makalenin Yazimi ve Diizenleme. Ayfer
Ekim: Konunun belirlenmesi, Literatiir tarama, Makalenin yazimi, Diizenleme ve Kontrol.

Kaynaklar

Achilles, G.M., McLaughlin, M.J. and Croninger, R.G. (2007). Sociocultural correlates of disciplinary
exclusion among students with emotional, behavioral, and learning disabilities in the SEELS national
dataset. Journal of Emotional and Behavioral Disorders, 15(1), 33-45.

Aktas, E. (2010). Fiziksel Engelli Cocuk ve Ailesinin Evde Bakim Gereksinimine Karsi Istk Tutucu
Arastirmalarin Sistematik Incelenmesi. Yiiksek Lisans Tezi. Marmara Universitesi, Saglik Bilimleri
Enstitiisii, Cocuk Saglig1 ve Hastaliklart Hemsireligi Ana Bilim Dali, istanbul.

Altug-Ozsoy, S., Ozkahraman, S. ve Calli, F. (2006). Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerin yasadiklari
giicliiklerin incelenmesi. Aile ve Toplum Dergisi, 8(3), 69-77.

Ayyildiz, T., Sener, D.K., Kulak¢1, H. ve Veren, F. (2013). Zihinsel engelli cocuga sahip annelerin stresle
bas etme yontemlerinin degerlendirilmesi. Ankara Saghk Hizmetleri Dergisi, 11(2), 1-12.

Chou, K.R. (2000). Caregiver burden: A concept analysis. Journal of Pediatric Nursing, 15(6), 398-407.

Dunn, ME., Burbine, T., Bowers, C. and Tantleff-Dunn, S. (2001). Moderators of stress in parents of
children with autism. Community Mental Health Journal, 37(2), 39-52.
https://doi.org/10.1023/a:1026592305436

Eisenhower, A. and Blacher, J. (2006). Mothers of young adults with intellectual disability: multiple
roles, ethnicity and well-being. Journal of Intellectual Disability Research, 50(12), 905-916.
https://doi.org/10.1111/j.1365-2788.2006.00913.x

Emerson, E. (2003). Mothers of children and adolescents with intellectual disability: social and economic
situation, mental health status, and the self-assessed social and psychological impact of the child's
difficulties. Journal of Intellectual Disability Research, 47(4-5), 385-399.
https://doi.org/10.1046/j.1365-2788.2003.00498.x

EHK. (2005). Engelliler Hakkinda Kanun, 5378 sayili.
https://www.mevzuat.gov.tr/mevzuatmetin/1.5.5378. Pdf. Erisim Tarihi: 02.12.2022

Hallum, A. (1995). Disability and the transition to adulthood: issues for the disabled child, the family, and
the pediatrician. Current Problems in Pediatrics, 25(1), 12-50. https://doi.org/10.1016/s0045-
9380(06)80013-7

Kanik, L. (2017). Gérme Engellilere Yonelik Kiitiiphane Hizmetleri. Yiksek Lisans Tezi, Hacettepe
Universitesi Sosyal Bilimler Enstitiisii, Kiitiiphanecilik Ana Bilim Dali, Ankara.

Karaaslan, M.M. (2015). Zihinsel Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Psikolojik Durumlari ile Bakim
Yiikiiniin Degerlendirilmesi. Yiiksek Lisans Tezi, Atatiirk Universitesi, Saglik Bilimleri Enstitiisii,
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 ana Bilim Dali, Erzurum.

Karadag, G. (2009). Engelli ¢cocuga sahip annelerin yasadiklar giicliikler ile aileden algiladiklar1 sosyal
destek ve umutsuzluk diizeyleri. TSK Koruyucu Hekimlik Biilteni, 8(4), 315-322.

Kurt, A.S., Tekin, A., Kogak, V., Kaya, Y., Ozpulat, O. ve Onat, H. (2008). Zihinsel engelli cocuga sahip
anne babalarin karsilastiklart giigliikler. Tzrkiye Klinikleri Pediatri Dergisi, 17, 158-163.

Lo, B., Prosberg, M.V., Gluud, L.L., Chan, W., Leong, R.W., Van der List, E., Van der Have, M., Sarter,
H., Gower-Rousseau, C., Peyrin-Biroulet, L., Vind, I. and Burisch, J. (2018). Systematic review and
meta-analysis: assessment of factors affecting disability in inflammatory bowel disease and the
reliability of the inflammatory bowel disease disability index. Alimentary Pharmacology and
Therapeutics, 47(1), 6-15. https://doi.org/10.1111/apt.14373

Oztiirk, S. (2006). Isitme, Gérme Ve Ortopedik Engelli Ilkégretim Ogrencilerinin Benlik Kavramlarimin
Ozel Egitim Okullarina Veya Kaynastirma Egitimine Devam Etme Durumlarina Gére Incelenmesi.



Aktiirk, N.B.K., EKkim, A. 185

Yiiksek Lisans Tezi, Hacettepe Universitesi, Saglik Bilimleri Enstitiisii, Cocuk Gelisimi ve Egitimi
Ana Bilim Dali, Ankara.

Oztiirk, M. (2013). Hayata Renk Katanlar “Engelli Gruplari”. Agri Ibrahim Cecen Universitesi
Yaynlari, Agrt.

Sar1, H.Y., Baser, G. and Turan, J.M. (2006). Experiences of mothers of children with down Syndrome.
Pediatric Nursing, 18(4), 29-32.

Sengiil, S. ve Baykan, H. (2013). Zihinsel engelli ¢ocuklarin annelerinde depresyon, anksiyete ve stresle
basa ¢ikma tutumlart. Kocatepe Tp Dergisi, 14(1), 30-39.
https://dergipark.org.tr/tr/pub/kocatepetip/issue/17406/182270

Simmerman, S., Blacher, J.B. and Bruce, L. (2001). Fathers’ and mothers’ perceptions of father
involvement in families with young children with a disability. Journal of Intellectual and Disability,
Developmental, 26(4), 325-338.

TUIK. (2021). Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK), Istatistiklerle Cocuk.
https://data.tuik.gov.tr/Bulten/Index?p=Istatistiklerle-Cocuk-2021-45633. Erisim Tarihi: 02.09.2022
United Nations Enable (2006). Factsheet on persons with disabilities. Available at:

http://www.un.org/disabilities/convention/pdfs/factsheet. pdf. Accessed February 20, 2011

Unsal, A. ve Téziin, M. (2007). Tiirkiye’de oziirliiliik ile ilgili yasal durum. Osmangazi Tip Dergisi,

29(2), 77-83.



