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Oz
Giris ve Amag: Bu arastirmanin amaci engelli gocuga sahip ailelerin ailesel ihtiyaglarini tespit etmektir.
Gere¢ ve Yontemler: Tanimlayici tipte yapilan ¢alismanin 6rneklemini bir engelli merkezine kayitli engelli
bireylerin aileleri olusturdu (n=57). Arastirma verileri Mart-Haziran 2024 tarihleri arasinda sosyodemografik
ozellikler formu ve Aile Ihtiyaglari Olgegi aracih@iyla yiiz yiize toplandi. Arastirma verilerinin
degerlendirilmesinde tanimlayici ve betimsel analizlerden yararlanildi.
Bulgular: Caligmada ebeveynlerin %86,0’1 kadin ve %66,7’si birden fazla ¢ocuga sahipti. Ailelerin en sik
belirlenen hizmet gereksinimleri bilgi edinme (%86,0), toplumsal hizmetler (%82,6), ekonomik ihtiyaglar (%78,9)
ve aile ve sosyal destek ihtiyaglari (%68,4) olarak belirlendi. Ayrica ailelerin en kritik sosyal ve maddi destegin
yani sira saglik ¢alisanlarindan profesyonel destege de ihtiyag duyduklari belirlendi.
Sonug: Ozel ihtiyaclar1 olan ¢ocuklarin aileleri, ¢ocuklarmin hastaliklariyla ilgili bilgi, hizmet ve kaynaklara
erisime ihtiya¢ duymaktadir. Ayrica engelli bir ¢ocugun bakimi konusunda kisisel kaygilar tasimaya devam
ediyorlar.

Anahtar kelimeler: Aile Thtiyaglari, Ebeveynler, Engelli Cocuklar.

Abstract

Aim; The objective of this investigation is to ascertain the familial requirements of families with disabled children.
Method; The descriptive study's sample consisted of 57 families of disabled individuals who were registered at a
disability centre. The Family Needs Scale and the sociodemographic characteristics form were employed to
acquire research data in person between March and June 2024. The research data was assessed using descriptive
and descriptive analyses.

Results; In the study, 86.0% of the parents were female, and 66,7% of the parents had more than one child. The
most frequently identified service requirements of families were as follows: obtaining information (86,0%), social
services (82,6%), economic needs (78,9%), and family and social support needs (68,4%). Additionally, it was
determined that families require the most critical social and financial support, as well as professional support from
healthcare professionals

Conclusion; Families of children with special needs require access to information, services, and resources that
pertain to their children's maladies. Additionally, they continue to harbour personal apprehensions regarding the
care of a disabled child.

Keywords: Family Needs, Parents, Children with Disabilities
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1.Giris

Engellilik, kisinin fiziksel, zihinsel, duyusal veya
psikososyal yeteneklerinde 6nemli ve kalict bir
diistisle sonug¢lanan bir durumdur [1]. Bu durum
engelli bireylerin sosyal hayata tam ve esit bir
sekilde katilimini kisitlayabildigi gibi, farkli destek
ve hizmetlere ihtiyag¢ duyulmasina da neden
olabilmektedir [2]. UNICEF'in yayimladigi bir
raporda, diinya genelinde yaklasgik 240 milyon
gocugun engelli oldugu ve bu ¢ocuklarin ¢ogunun
temel haklardan mahrum kaldig1 belirtilmektedir.
Tiirkiye'de de engelli gocuklar sosyal hizmetlere,
saglik hizmetlerine ve egitime erisimde sikinti
yasayabilmektedir [3]. Ayrica Tiirkiye'de engelli
cocuklarin ve ailelerinin toplumla tam olarak
biitiinlesebilmeleri ve gelismelerini siirdiirebilmeleri
icin destek hizmetlerine ihtiyaglar1 vardir. Bu
cocuklarin yasam kalitesinin iyilestirilmesi biiyiik
Ol¢iide uygun saglik, egitim ve rehabilitasyon
olanaklarina erisime baghdir [4]. Engelli bir ¢ocuga
sahip olmanin aile yagamai iizerinde 6nemli bir etkisi
vardir. Yapilan bir arastirmaya gore engelli gocuga
sahip ailelerin ekonomik, sosyal ve bilgi destegi
dahil olmak tizere ¢esitli hizmetlere ihtiyact vardir.
Bu ihtiyaglarin  karsilanmasi, aile yiikiiniin
azaltilmasi ve ¢ocuklarm gelisiminin desteklenmesi
acisindan kritik 6neme sahiptir [2]. Fakat engelli
bireylerin ailelerinin ihtiyaglarint  belirlemeye
yonelik caligmalar genellikle sosyal, duygusal ve
finansal konularda yogunlasmaktadir [4]. Engelli
bireylerin  tedavi ve bakim masraflarinin
karsilanmasi i¢in ailelerin gerekli kaynaklara erigimi
ekonomik destek gereksinimlerinin bir bilesenidir.
Bu baglamda ailelerin {izerindeki ekonomik yiikiin
azaltilmast ve daha siirdiiriilebilir bir bakim
ortaminin olusturulmasi agisindan maddi yardim ve
tesvikler biiyiik onem tagimaktadir [5]. Ayrica
engelli bireylerin bakimindan sorumlu olan aile
iyeleri, giinliik yasam aktivitelerinde ve saglik
ihtiyaglarinda 6nemli roller istlenirler [2]. Ailelerin
bu rolleri etkin bir sekilde yerine getirebilmeleri i¢in
gerekli  kaynaklara,  bilgilere  ve  destek
mekanizmalarina erisimlerinin saglanmasi, engelli
bireylerin yasam kalitesinin artirilmasi agisindan da
kritik oneme sahiptir [6]. Bunun yani sira, engelli
bireylerin aileleri, siirekli bakim verme siirecinden
kaynaklanan stres, tiikenmiglik ve duygusal
zorluklarla karsi karsiya kalabilirler. Bu nedenle,
duygusal ve psikososyal destek hizmetleri, ailelerin
mental sagligini korumak ve bakim siirecinde daha
direngli olmalarini saglamak igin gereklidir [7].

Aileleri duygusal olarak desteklemek ayn1 zamanda
onlar1 bakim siirecinde daha giiglii kilar ve uzun
vadede daha iyi bakim vermelerine yardimci olur.
Aileler sosyal destek sistemleri sayesinde daha
gliclii sosyal iliskiler kurabilir ve kendilerini daha az
yalniz hissedebilirler [8]. Deneyimlerini benzer
kosullardaki diger ailelerle paylasan aileler, sosyal
destek sistemlerinin gelismesine yardimci olur. Bu
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baglamda, destek gruplar ve topluluk etkinliklerine
katilim yoluyla aile sosyal dayanismasmin
giiglendirilmesi, sosyal uyumu artirmaktadir [8].

Ailelerin ihtiyaglar1 ve karsilastiklar1 zorluklar
bolgesel ve kiiltiirel farkliliklardan 6nemli Olciide
etkilenmektedir. Bu dogrultuda toplumla i¢ ice olan
halk sagligi hemsireleri, ailelerin kiiltiirel ve
bolgesel farkliliklarini dikkate alarak hizmet
sunmalidir. Halk sagligi hemsireleri aile merkezli
yaklagimlar1 uygulayarak ebeveynlere bilgi, destek
ve hizmet saglanmasina 6nemli katkilar saglayabilir.
Bu baglamda bu aragtirmanin amaci, Tiirkiye'nin
bat1 bolgesindeki bir ilde ikamet eden engelli gocuga
sahip ebeveynlerin aile gereksinimlerini belirlemek
ve bu gereksinimlerin nasil kargilanabilecegine dair
kapsamli bir anlayis olusturmaktir. Tiirkiye'deki
mevcut sosyal hizmetler ve 06zel egitim
uygulamalari, genellikle gocuklara odaklanmakta ve
ailelerin ihtiyaglarini ikincil diizeyde ele almaktadir
[9]. Ancak aile merkezli bir yaklagimin
benimsenmesiyle ebeveynlerin bilgi, destek ve
hizmet gereksinimlerinin belirlenmesiyle ailelerin
biitiinsel olarak gii¢lendirilmesi kolaylastirilabilir.
Ayrica sonuglarin, engelli bireylerin ailelerine
yonelik hizmetlerin yayginlastirilmas1 ve sosyal
refahin iyilestirilmesine de onemli etki saglayacagi
diigiiniilmektedir.

2.Materyal ve Metot

Tanimlayic1  tipte gergeklestirilen  ¢aligmanin
evrenini bir engelli merkezine kayitli olan engelli
bireylerin ailesi olusturmustur (N=150). Engelli
merkezi, bireysel ve grup egitim dersleri, fizyoterapi
alan1 ve aile danismanlig1 gibi rehberlik hizmetleri
de dahil olmak iizere gesitli hizmetler sunmaktadir.
Kurumda miidiir, fizyoterapist, psikolog ve uzman
egitmen gorev yapmaktadir. Kurum ayrica Disleksi
Egitim Merkezi, Konusma ve Dil Terapisi klinigi,
Zihinsel Engelli Destek Egitim Programi, Fizik
Tedavi Merkezi ve Otizm Okulu gibi egitim
hizmetleri de sunmaktadir.

Engelli merkezine kayith 150 ebeveynden 52’si
kayitli olmasimna ragmen engelli merkezine
gelmemektedir. Orneklem biiyiikliigiinii
tanimlamak amaciyla, .05 alfa diizeyi ve %95 giiven
araligr ile toplam 79 ebeveynin c¢aligmaya dahil
edilmesi gerektigi sonucuna varilmistir (Yazicioglu
& Erdogan). Istenilen 79 ebeveyn sayisina ulagmak
icin olasiliksiz 6rnekleme tekniklerinden biri olan
gelisigiizel ornekleme yaklagimi  kullanimustir.
Ancak 79 ebeveynden 22’si arastirmaya katilmak
istememe, anketi tamamlamama gibi durumlardan
dolay1 iptal edilmistir. Sonug¢ olarak arastirma
anketine 57 goniillii ebeveyn katilmigtir. Aragtirma
verileri Mart-Haziran 2024 tarihleri arasinda, yiiz
ylize toplandi. Haftanin belirli giinlerinde engelli
merkezine gelen ebeveynlere bireysel olarak
calismanin amaci sozlii olarak anlatildi ve onami



alindi. Veriler yiliz yiize goriismelerle toplanmis
olup, bu goriismelerde egitimli bir anketor anket
formunun sorularin1 yéneltmis ve uygulanan kisinin
yanitlar1 forma islenmistir. Arastirmaya; 18-65 yas
araliginda, engelli merkezine kayitli ve en az bir
zihinsel veya bedensel engelli ¢ocugu olan
ebeveynler arasindan sadece bir engelli cocugu olan
ve goniillli olan ebeveynler dahil edildi. Arastirmaya
katilmak istemeyen ebeveynler ise kapsam disi
birakildi.

2.1. Veri Toplama Araclan
Arastirmada engelli ¢ocuklara ve ebeveynlere ait
sosyodemografik  ozellikler formu ile Aile
Ihtiyaglar1 Olgegi kullanildi.

2.1.1 Sosyodemografik ézellikler formu: Bu form
aragtirmacilar tarafindan literatiire dayanilarak
hazirland1 [9, 10]. Ebeveynlere ait 8 soru (yas,
cinsiyet, egitm durumu, algilanan gelir, cocuk sayisi,
aile tipi gibi) ve ¢ocuklara ait 6 soruyu (yas, cinsiyet,
egitim, engellilik siiresi, ek kronik hastalik ve ilag
sayisi gibi) icermektedir.

2.1.2. Aile ihtiyaclar1 Olcegi: Bailey ve arkadaslar
(1992) tarafindan gelistirilen Aile Ihtiyaglari
Olgeginin Tiirkce gecerlik ve giivenirligi Ozaydin
ve arkadaslar1 (2021) tarafindan yapilmistir [9]. Bu
olcek, 35 madde, alt1 alt boyut ve ii¢ acik uclu
sorudan olugmaktadir. Aile Ihtiyaglar1 Olcegi'nde
verilen yanitlar, ii¢c segenekli bir derecelendirme
Olcegiyle alinmaktadir. Katilimcilardan her bir
madde i¢in "Bu konuda bilgi veya destege ihtiyacim
var m1?" sorusuna yanit vermeleri istenmektedir.
Yanit secenekleri genellikle "Evet," "Hayir," ve
"Belki" seklindedir. Olgegin alt boyutlari; Bilgi
Edinme (Obtaining Information), Finansal Konular
(Financial Topics), Cocuk Bakimi (Child Care), Aile
ve Sosyal Destek (Family and Social Support),
Bagkalarma Durumu Agiklama (Explaining to
Others) ve Topluluk Hizmetleri (Community
Services)’dir. Her bir alt dlgek, ilgili konularda
ebeveynlerin ihtiyag duydugu destegi
degerlendirmek iizere tasarlanmis sorulardan olusur.
"Bilgi Edinme" alt dl¢egi, ebeveynlerin ¢ocuklarinin
gelisimi, egitimi, davranis yOnetimi, olasi
yetersizlikleri ve mevcut ve gelecekteki hizmetler
hakkinda bilgi edinme ihtiyaglarin1 kapsayan yedi
sorudan olugmaktadir. "Aile ve Sosyal Destek
Ihtiyaglar" alt dlgegi; ebeveynlerin endiselerini
paylasma, sosyal destek alma, aile igi yardimlasma,
esler aras1 uyum saglama, aile sorunlarini ¢dzme, ev
ve c¢ocuk bakimina dair kararlar alma ve birlikte
vakit gecirme gibi konularda destek ve rehberlik
ihtiyacini igeren sekiz sorudan olusur. "Ekonomik
Ihtiyaglar" alt lgegi; ebeveynlerin gida, barmnma,
giyim, saglik, ulasim, 6zel cihazlar, terapi, giinliik
bakim, ig bulma danismanligi, ¢ocuk bakimi ve
oyuncaklar gibi cesitli ihtiyaglarin kargilanmasi i¢in
maddi destege duyduklar1 gereksinimi ile ilgili altt
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soruyu icerir. "Bagkalarina Agiklama Yapma" alt
Olcegi; dort sorudan olusur ve ebeveynlerin
cocuklarinin durumunu anne-babalarina,
kardeslerine, arkadaglarina, komsularina ve diger
cocuklara aciklarken nasil yanit verecekleri
konusunda destek ve rehberlik ihtiyaglarini kapsar.
"Cocuk Bakimi" alt dlgegi; ebeveynlerin ¢ocuklari
icin uygun bakici bulma, giindiiz bakim evi veya
okul &ncesi egitim kurumu temin etme, ibadetler ve
kisisel isler sirasinda cocuklarina uygun bakim
hizmeti saglama konusunda destek ihtiyaglarim
degerlendiren dort soruyu kapsar. "Topluluk
Hizmetleri" alt 0Olgegi; ebeveynlerin  benzer
durumdaki diger ailelerle bir araya gelme, anlayisl
doktor ve dis hekimi bulma, ilgili okuma
materyallerine ulasma, danigmanlik hizmeti alma ve
cocugun Ogretmeni ya da terapistiyle daha fazla
etkilesim kurma gibi toplum hizmetlerine yonelik
destek ihtiyaglarini belirleyen alti sorudan olusur.
Verilen yanitlarin yiizdesi hesaplanarak hangi
alanlarda en yogun ihtiyaglarin oldugu belirlenir. .
Olgegin Cronbach alfa katsayilar1 0,63 ile 0.91
arasinda degismekte olup, bu c¢aligmada alfa
katsayisi 0,94 olarak belirlenmistir.

2.2. Verilerin Analizi

Veriler, Aile TIhtiyaclari Olgegi'nin  yukarida
belirtilen alt boyutlarini olusturan ifadeler {izerinden
toplanmistir. Katilimeilardan alinan yanitlar, her bir
ifadenin kag¢ kisi tarafindan “Evet” segenegiyle
isaretlendigini  belirlemek  amaciyla  analiz
edilmistir. Bu analiz sonuglari, her bir ifade igin
“evet” cevabi verenlerin yiizdesini gostermektedir
(Sekil 1). Elde edilen wveriler, ¢ubuk grafik
(histogram) olarak sunulmustur. Cubuk grafikler,
her bir alt boyuttaki ifadelerin ayr1 ayri yiizde
degerlerini gostermek amaciyla olusturulmustur. X
ekseninde, dlgegin her bir ifadesine karsilik gelen
kisaltmalar (6rnegin, I1, FS1, F1, El) vyer
almaktadir. Bu kisaltmalar, ilgili alt boyutlarin
maddelerini ifade etmektedir. Y ekseninde ise bu
ifadelere “Evet” yanitint veren katilimcilarin
sayisini ve yiizdesi gosterilmektedir.

Grafikler, her bir ifade i¢in bagimsiz olarak ¢ubuklar
kullanilarak olusturulmus, bdylece ifadeler arasinda
bir iliski veya baglanti ima edilmemistir. Bu
grafikler, bulgularin daha net bir sekilde
gorsellestirilmesi amaciyla kullanilmastir.

Ayrica arastirma verileri SPSS 25 programi
kullanilarak analiz edildi. Tanimlayici verilerin
degerlendirilmesinde yiizde, say1, aritmetik ortalama
ve standart sapma kullanilmistir.

2.3. Etik Onay

Aragtirmanin  yapilabilmesi i¢in  bir devlet
iiniversitenin etik kurulundan Etik Kurul izni (E-
26428519-050.99-120801-42/07) ve aragtirmanin
yapildigit  kurumdan izin (2024-E.99387475)
almmustir. Arastirmaya katilan ailelerden yazili ve
sozIlii onamlar1 alinmig ve arastirma boyunca



Helsinki Bildirgesi'nde belirtilen diizenlemelere
uyulmustur.

3. Bulgular

Bu bolimde ebeveynlerin  sosyo-demografik
ozellikleri ve aile ihtiyaclarina verdikleri yanitlar yer
almaktadir.

Tablo 1: Ebeveynlerin sosyo-demografik ozellikleri
dagilimi

Ort+SS

Yas ortalamasi 37,35+9,4

n %
Cinsiyet
Erkek 8 14,0
Kadin 49 86,0
Egitim durumu
Ilkokul 15 26,4
Ortaokul 9 15,8
Lise ve lizeri 33 57,8
Algilanan gelir durumu
Iyi 9 15,8
Koti 4 7,0
Orta 44 77,2
Aile tipi
Cekirdek aile 48 84,2
Genis aile 9 15,8
Cocuk sayisi
Tek ¢ocuk 19 33,3
2 veya 3 ¢ocuk 33 57,9
4 veya 5 gocuk 5 8,8
Cocuk bakim destegi
Akraba destegi 4 7,0
Devletten 4 7,0
ekonomik
destek
Komsu destegi 2 3,5
Destek 47 82,5
almiyorum
Toplam 57 100,0

Ort: Aritmetik ortalama,SS: Standart sapma, n:say1, %:yiizde

Tablo 1’de ebeveynlerin  sosyo-demografik
ozellikleri incelendiginde; %86,0°1 kadin, %47.4’u
lise mezunu, %77,2’si gelir durumunu orta diizeyde
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ifade etmekte, %84.2’si ¢ekirdek aile sahip, %57,9’u
2 veya 3 c¢ocuga sahip, %82,5’1 c¢ocugunun
bakiminda herhangi bir destek almamakta oldugu
belirlendi.

Tablo 2: Cocuklarin sosyo-demografik
ozelliklerinin dagilimi
Ort+SS
Cocuk yas 7,20+5,4
ortalamasi
Cocuk  engellilik 4,12+4 .5
siiresi
n %
Cocuk cinsiyet
Erkek 23 40,4
Kadin 34 59,6
Cocuk egitim
durumu
Heniiz baglamadi 21 36,8
Okul Oncesi 15 26,3
Ilkokul 15 26,3
Ortaokul ve tizeri 6 10,6
EK kronik hastalhik
Alerjik astim 1 1,8
Epilepsi 1 1,8
Kalp hastasi 1 1,8
Mide 2 3,6
bulantisi/rahatsizligi
Serabral palsi 1 1,8
Yok 51 64,9
Kullanilan ilag sayisi
1 veya 2 iki tane 4 7,0
3 veya 4 tane 1 1,8
5 ve lzerinde 1 1,8
ilag kullanmiyor 51 89,5
Toplam 57 100,0

Ort: Aritmetik ortalama,SS: Standart sapma, n:say1, %:yiizde

Tablo 2'de ebeveynlerin ortalama dort yildir engelli
gocuga sahip oldugu gorilmektedir. Engelli
cocuklarin  %59.6’s1  kadin, %36.8’i okula
gitmemekteydi. Cocuklarin  %64.9’unun ek bir
kronik hastalig1 yoktu ve %89.5°1’1 herhangi bir ilag
kullanmamaktaydi.



Bilgi Edinme Aile ve Sosyal Destek Ekonomik

(Information) Ihtiyaclan Ihtiyaglar

(Family and Social (Financial

REVED % o Support) Supports)
WEVET % WEVET FREKANS WEVET % =EVET FREKANS
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Baskalarina Cocuk Bakim Toplum
Aciklama Ihtiyac1 Ihtiyac: Hizmetleri
(Explain to (Child Care) (Community
Others) Services)
SEVET % w=EVET FREKANS
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*x ekseni: Alt 6lgeklerin maddeleri; y ekseni: evet cevabi verenlerin frekans ve yiizdelik dagilimlar:

Sekil 1. Aile ihtiyaclar1 dlgegine evet yanit1 verenlerin yilizde dagilimlar:

Sekil 1°de ebeveynlerin aile ihtiyaglar1 6lgegi
degerlendirildiginde, bilgi edinme alt boyutu igin
ebeveynlerin = %86.01 ¢ocuklarmin  su anda
ulasabilecegi ve gelecekte alabilecegi hizmetler
hakkinda bilgi sahibi olma ihtiyact duymaktadir.
Aile ve sosyal destek ihtiyaglarinda ebeveynlerin
%68.4"i kendine daha fazla zaman ayirma istegini
belirtti. Ekonomik ihtiyag¢lar agisindan ebeveynlerin
%78.9'u, ¢ocuklarmin ihtiyaci olan terapi, giinlilk
bakim ve diger hizmetlerin karsilanmasi i¢in maddi
destege ihtiyag duydugunu ifade etti. Bagkalarina
aciklama ihtiyact konusunda ebeveynlerin %66.7'si,

Tablo 3: Ebeveynlerin Oncelikli Kaynak Gereksinimleri

¢ocuklarinin durumunu kardeslerine agiklayabilmek
i¢in destege ihtiya¢ duymadiklarint belirtti. Cocuk
bakim ihtiyaci ag¢isindan ebeveynlerin %59.6's1,
aligveris, pazara gitme, kendi saglik kontrolleri ve
kuafor gibi isler sirasinda gocuklari igin uygun
bakim hizmetine ihtiya¢ duyduklarini ifade etti.
Toplum hizmetleri agisindan ise ebeveynlerin
%82.6's1, bir danisman (psikolog, sosyal hizmet
uzmani, psikiyatrist) ile goriismeye ve ¢ocuklarinin
Ogretmeni ya da terapisti ile daha uzun siire
konusabilmeye ihtiya¢ duyduklarini belirtti.

n %
Sosyal Destek 15 26,3
Maddi Destek 14 24,6
Hastalik Bilgisi 5 8,8
Psikolojik Destek 4 7,0
Diger* 4 7,0
Yok 15 26,3
Toplam 57 100,0

*Cocuk gelisimi, dil terapisti, evde bakim hizmetleri, hijyen bilgisi

Ebeveynlerin  oncelikli  kaynak gereksinimleri
incelendiginde; 9%26,3’li sosyal destege ihtiyaci
oldugunu belirtti (Tablo 3).

57,89

Cocuk néroloji
doktoru

Ebeveynlerin Oncelikli Mesleki Gereksinimler

33,33

Ozel egitim
ogretmeni

m1l.% W2.% W3.% m4.% M5 %

29,82 22,81 24,56

Psikolog Fizyoterapist  Cocuk doktoru
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15,79

24,56

Aile hekimi

Diger*



Sekil 2. Ebeveynlerin ihtiyac Duyduklart Oncelikli Meslek Gruplart

*siuf 6gretmeni, psikiyatrist, hemsire

Sekil 2’de ebeveynlerin ihtiyag duyduklar1 &ncelikli
meslek gruplarma yer verilmistir. Arastirmaya
katilan ebeveynler saglik meslegi mensuplarini
(cocuk norologu, 6zel egitim dgretmeni, psikolog,
fizyoterapist, ¢ocuk doktoru) bilgi ve destek
konusunda en iyi se¢cenekler olarak tanimladilar.

4, Tartisma
Arastirmada engelli ¢ocuga sahip ailelerin
ihtiyaclarinin ~ belirlenmesi amagclanmistir.Bu

bulgular ¢ocuk gelisimi ve aile refahi hakkinda
degerli bilgiler sunmaktadir. Yapilan caligmada
ebeveynlerin  ¢ogunlugu ¢ocuklarmin su anda
ulasabilecegi ve gelecekte alabilecegi hizmetler
hakkinda bilgi sahibi olmaya ihtiya¢ duyduklarini
belirtmesi, bilgi eksikliginin aileler iizerindeki
etkisini gozler Oniine sermektedir. Literatiirde de
benzer sekilde bilgi eksikliginin, ebeveyn stresini
artirdigi, ailelerin ¢ocuklari igin uygun kaynak ve
destekleri bulmada zorlanmalarina neden oldugu
vurgulanmigtir  [11, 12]. Dahasi ebeveynlerin
yaridan fazlas1 lise mezunu (%57,8) oldugu
goriilmektedir; ancak, daha oOnceki caligmalarda
belirtildigi gibi, lise diplomasi olmayan bakim
verenlerin rehabilitasyon, egitim ve beslenme
konularinda bilgi eksiklikleri bulunabilecegi ve bu
nedenle egitim siirecinin dikkatlice planlanmasi
gerektigi vurgulanmaktadir [13-15]. Dolayisiyla,
yaridan fazlasi lise mezunu olan bu ¢alismada dahi
bilgi eksikliklerinin mevcut olmasi, egitim siirecinin
onemini ve dikkatli bir sekilde planlanmasi
gerektigini bir kez daha ortaya koymaktadir. Ayrica,
ebeveynlerin yeterli bilgiye sahip olmasi, engelli
cocuklarmin gelisimini daha iyi anlamalarina ve
¢ocuklariin davraniglarini yonetmek igin gerekli
bilgi ve becerileri kazanmalarma onemli Olciide
katkida bulunmaktadir. Bu, hem ¢ocuklarmn gelisimi
icin olumlu bir ortam olusturur hem de ebeveynlerin
bu siirecte karsilasabilecekleri zorluklarla basa
¢ikmalarin1  kolaylastirir  [16,17]. Bu sonuglar,
ebeveynlerin egitiminin bir oncelik olmasmi ve
dikkatlice planlanmasi gerekliligini vurgulayabilir.

Calismada elde edilen diger bir bulgu ise,
ebeveynlerin yarisindan fazlasinin aile ve sosyal
destek ihtiyaglar1 analizinde; kendine daha fazla
zaman ayirma istegi oldugunu gostermektedir.
Yapilan caligmalar, profesyonellerden ve aile
iiyelerinden alinan destegin iyilik halini artirmada
6nemli koruyucu faktdr oldugunu gdstermistir [18-
20]. Ayrica giiglii aile destegi, ebeveynlik gorevini
bir yilikten ziyade olumlu bir zorluk olarak
algilamayr tesvik eder [21]. Ote yandan
ebeveynlerin sosyal izolasyonu ve zayif bir sosyal
yasami, ebeveynlik yiikiinii arttirr  [22,23].
Dolayisiyla, ebeveynlerin kendine zaman ayirma
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ihtiyaclarinin  karsilanmasi, aile dinamiklerinin
saglikli bir sekilde siirdiiriilebilmesi agisindan 6nem
arz etmektedir.

Ekonomik sorunlar, 6zel gereksinimli cocuga sahip
ailelerin ortak kaygilarindan bir digeridir. Yapilan
calismada, ebeveynlerin yarisindan fazlasi (%78,9)
cocuklarinin ihtiyaci olan terapi, giinlikk bakim ve
diger hizmetlerin karsilanmasi i¢in maddi destege
ihtiyag duydugunu ifade etmistir. Var olan
ekonomik zorluklar, ailelerin g¢ocuklarina yeterli
hizmeti saglayamamalarina neden olabilmekte ve bu
durum ¢ocuklarin gelisimlerini olumsuz
etkileyebilmektedir. Dahasi mevcut c¢alismaya
katilan ailelerin algiladiklar1 gelir durumunun orta
diizeyde oldugu goriilmektedir, bunun nedeni
genellikle ailenin bir {iyesinin (¢ogu durumda
annenin) evde kalip cocuga bakmasi gerektigidir. Bu
calismadaki birincil bakim verenlerin toplam
%86,0°1 annelerdi. Engelli bireyler ic¢in hiikiimet
destek sistemleri mevcut olmasina ragmen [24],
caligmadaki ebeveynlerin = ¢ogunlugu (%82,5)
cocugunun bakiminda herhangi bir devlet destegi
almadigini bildirmistir. Bunun sebebi bilgi eksikligi
nedeniyle ailelerin farkinda olmamas: olabilir.
Ayrica, daha Onceki caligmalar, maddi destek
saglanmasinin ailelerin tizerindeki finansal baskiy1
azalttig1 ve ¢ocuklara sunulan hizmetlerin kalitesini
artirdigi vurgulanmaktadir [25-27]. Bu nedenle ek
destek sistemleri ve mevcut destek sistemleri
hakkinda farkindalik yaratilmast ve bakim
verenlerin gelir elde etmeleri i¢in firsatlar sunulmasi
gereklidir.

Engelli c¢ocuklarin refahin1 ve gelisimini 6nemli
6l¢iide etkileyen bir diger durum ise aile igerisindeki
iletisimdir. Etkili iletisim c¢ocuklarin 6zgiivenini
artirabilir, kaygi ve depresyonu azaltabilir [28].
Mevcut  caligmada  ebeveynlerin  %66,7'si
cocuklarinin durumunu kardeslerine agiklayabilmek
icin destege ihtiya¢ duymadiklarini belirtmigtir. Bu
bulgu, ailelerin kendi i¢ iletisimlerinde yeterli
destegi buldugunu veya bu konuda bir gereksinim
hissetmediklerini gostermektedir. Ancak
aragtirmalar, saglikli aile iletisimini gelistirmek i¢in
profesyonel destegin ve etkili aile toplantilarina
kardesleri de dahil etmenin faydali olabilecegini
vurgulamaktadir [29-32]. Bu yaklagim, kardeslerin
birbirlerini anlamalarma ve desteklemelerine
yardimci olmasinin yaninda potansiyel izolasyon
veya yanlig anlama duygularini azaltabilir [33]. Bu
nedenle ailelerin iletisim gereksinimlerinin rutin
olarak degerlendirilmesi ve gerektiginde uygun
yardimin sunulmasi 6nemlidir.

Modern ailelerin giinliik yagamlarinda karsilastiklart
onemli sorunlar, c¢ocuk bakimi ve toplum



hizmetlerine yonelik taleplerdir. Yapilan ¢alismada,
ebeveynlerin yarisindan fazlasinin (%59,6) aligveris,
pazara gitme, kendi saglik kontrolleri ve kuafor gibi
isler sirasinda ¢ocuklari i¢in uygun bakim hizmetine
ihtiya¢ duyduklarini ifade ettikleri belirlenmistir. Bu
ihtiyag, ailelerin giinliik aktivitelerinde ¢cocuklarinin
giivenli ve kaliteli bir sekilde bakimini saglama

gerekliligini ortaya koymaktadir. Jenaro ve
arkadaslar1  (2020), kaliteli ¢ocuk  bakim
hizmetlerinin  ebeveynlerin ~ stres  seviyelerini

azalttigim1 ve is-yasam dengelerini iyilestirdigini
vurgulamaktadir [4]. Ayrica, giivenli ve destekleyici
bir bakim ortami, ¢ocuklarin sosyal ve duygusal
gelisiminde de 6nemli bir etkendir [34]. Dahas1 bu
calismada, ebeveynlerin ¢ogunlugu (%82,6) toplum
hizmetleri agisindan, bir danigman (psikolog, sosyal
hizmet uzmani, psikiyatrist) ile goriismeye ve
¢ocuklarinin 6gretmeni ya da terapisti ile daha uzun
sire  konusabilmeye  ihtiyag  duyduklarini
belirtmistir. Bu bulgu, ebeveynlerin ¢ocuklarinin
gelisimi ve ruh saglhigi konusundaki endiselerini ve
profesyonel destek arayiglarini yansitmaktadir. Bu
durum, ailelerin g¢ocuklarinin egitim ve saglik
hizmetlerine daha fazla erisim saglayarak onlarin
gelisimini  desteklemeyi hedeflemesi ile iligkili
olabilir.

Son olarak calismada, ebeveynler saglik
profesyonellerinin sundugu uzmanlik ve giivenilir
bilgi kaynaklarinin  6nemini vurgulamaktadir.

Ozellikle cocuk nérologlari ve cocuk doktorlari,
¢ocuklarin saglik sorunlarini teshis etme ve tedavi
etme konusunda derinlemesine bilgiye sahiptir. Ozel

egitim Ogretmenleri ve fizyoterapistler ise,
gocuklarin  fiziksel ve bilissel gelisimlerini
destekleme  konusunda  kritik roller  oynar.

Psikologlar ise, ¢ocuklarin duygusal ve davranissal
sorunlar1 ile basa ¢ikmalarinda ailelere rehberlik
etmektedir [35-36].

Literatiirde, saglik profesyonellerinin ailelere
sagladigr destek ve bilgilendirmenin, g¢ocuklarin
saglik ve gelisim siireglerine olan olumlu etkileri
siklikla vurgulanmaktadir. Frosch ve arkadaslari
(2019), saglik profesyonelleri ile diizenli olarak
iletisim kuran ailelerin, g¢ocuklarinin saglik ve
gelisim stireclerinde daha etkin bir rol oynadigini

belirtmektedir  [37]. Bu baglamda, saglik
profesyonellerine erisim saglanmast ve bu
profesyonellerden alinan destegin  artirilmast,
ailelerin ~ bilgi ve  destek  ihtiyaglarinin

karsilanmasinda kritik 6neme sahiptir.

5. Sonug¢

Arastirma, ebeveynlerin ¢ocuklar1 igin ihtiyag
duyduklari ¢esitli destek hizmetlerini ve kaynaklari
acikca ortaya koymaktadir. Ozellikle bilgi edinme
ve ekonomik destege yonelik ihtiyag beyaninin
yiksek yiizdesi, bu alanlardaki iyilestirmenin
onemini vurgulamaktadir. Ayrica toplum hizmetleri

166

ve ¢cocuk bakimina yonelik talepler, ailelerin giinliik
yasamda kargsilastiklart biiylik zorluklari ve bu
engellerin asilmasi i¢in uzman yardimima duyulan
ihtiyaci  ortaya c¢ikarmaktadir. Bu  sonuglar
dogrultusunda;  toplum  sagli§i  hemsireleri
tarafindan ailelere yonelik diizenli bilgilendirme ve
egitim programlart diizenlemelidir. Bu programlar,
ebeveynlerin ¢ocuklarinin saglik durumlari, geligim
stiregleri ve davranis yonetimi konularinda bilgi
sahibi olmalarini saglayarak, ailelerin ¢ocuklarinm
ihtiyaclarim1 daha iyi karsilamalarina yardimet
olabilir. Bu baglamda engelli gocuklara ydnelik
bakim merkezlerinin sayisini artirmak igin yerel
yonetimler ve sivil toplum kuruluslariyla birlikte
calisabilirler.

Smirhliklar
Calismanin  giiclii  yonlerine  ragmen  bazi
sinirliliklart  bulunmaktadir. Oncelikle, c¢alisma

orneklemi sadece 57 goniillii ebeveynle sinirlidir; bu
durum, elde edilen bulgularin genellenebilirligini
sinirlayabilir. Ayrica, 6rneklem yalnizca bir engelli
merkezine kayith ve bu merkeze diizenli olarak
devam eden ebeveynlerle smnirli oldugundan,
bulgular sadece bu merkezdeki ebeveynlere
genellebilir. Veri toplama araglari, ebeveynlerin
belirli ihtiyaglarii 6l¢gmekte sinirli kalmis ve diger
potansiyel ihtiyaglar1 yeterince kapsayamamis
olabilir. Bu simirhiliklar, g¢alismanin sonuglarmin
yorumlanmasinda dikkatle ele alinmalidir.
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