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Diizce ilinde Bedensel ve/veya Zihinsel Engelli Bireylere Sahip Ailelerin
Toplumsal Yasama Katilimlarinin Karsilastirmali Olarak Degerlendirilmesi

Sengiil CANGURY, Giilsen CIVAN?, Seval COBAN?, Mazhar KOG?,
Hakan KARAKOC?, Sezai BUDAK?, Emre IPEKCI?, Handan ANKARALI*

OZET

Engelli cocuga sahip ailelerin bircogu, psikolojik, maddi, aile ve sosyal cevre iliskiler bakimindan gugcluklerle karsi
karslya kalmaktadir. Engelli cocugun sorumlulugu aile icinde zorunlu degisimlerin yasanmasina neden olmakta ve ailenin
toplumsal yasama katilimini etkileyebilmektedir. Bu arastirmanin amaci, Diizce ilindeki bedensel engelli ve zihinsel
engelli bireylere sahip ailelerin toplumsal yasama katilimlarinin karsilastirmali olarak degerlendirmek, engelli ailelerinin
toplumsal yasama katilimlarini etkileyen ve/veya engelleyen faktorleri tespit etmek ve bu dogrultuda ¢ozim onerileri
gelistirmektir. Bu amacla %31.4 zihinsel, %30.4 bedensel, %27.5 zihinsel-bedensel engelli bireye sahip toplam 102 aile
calismaya dahil edilmistir. Calisma sonucunda, ¢ocugun engel tipinin ve ailelerin e§itim diizeyinin ailelerin gelecege
yonelik hayallerinde ve planlarinda anlamh diizeyde bir etkisi oldugu bulunmustur. Ancak aile gelirinin ailelerin
toplumsal katiliminda énemli bir faktér olmadigi sonucuna varilmistir.

Anahtar Kelimeler: Bedensel engelli cocuk; zihinsel engelli cocuk; engelli ailesi; toplumsal yasam.

Comparative Assessment of Social Life Participation of Families Which Have Physically

and/or Mentally Handicapped Individual
ABSTRACT
Many of the families with the handicapped children brush up against difficulties in terms of psychological, financial,
family and social environment relationships. Responsibility of a handicapped child causes to be the mandatory changes
in the family, and also may affects the family's social life participation. The purpose of this research is to assess as
comparative the social life participation of the families with the handicapped (physically and/or mentally) individuals
in Duzce, and identify factors affecting and/or blocking their social life participation, and develop the solution suggestions
accordingly. For this purpose, total 102 families with 31.4% mental, 30.4%, physical, 27.5% physical-mental handicapped
individuals have been involved in the study. As a result, it is found that the handicap type of child and education level
of parents’ affect significantly on their dreams in the future and plans of their families. However it is concluded that the
family’s income is not an important factor in the social participation of families.
Keywords: Physically handicapped child; mentally handicapped child; handicapped family; social life.

GIRIS

Dinyanin en gelismis canli varhgi olan insan, hayati boyunca, tiim fiziksel ve ruhsal etkenler karsisinda “engellilik” ile
karsi karstyadir (1). Ozellikle, aileler igin 6ziirlii bir bireye sahip olacaklarini veya olduklarini 6grenmek yasamlarinin
en zorlu deneyimi olup, bu durum anne baba i¢in ¢cogu zaman bir yikim olmaktadir. Aile icin normal bir cocugun dogumu
bile aileye bircok yenilik getirirken engelli bir cocuga sahip olmak, engeli ne olursa olsun birtakim 6zel zorluklari da
(psikolojik, ekonomik, egitim durumu, sosyo-kiiltlrel ve bos zamanlari degerlendirme etkinlikleri, aile ve sosyal cevre
ile iliskiler, cocugun engel durumundan kaynaklanan sorunlar vb) beraberinde getirmektedir (2).

insanlar engellilik gibi beklenmedik bir durumla veya iistesinden gelemedikleri bir problemle karsilastiklarinda cesitli
duygusal tepkilerde bulunurlar. Yasanan bu travmatik duruma uygun olmayan tepkiler ve ailenin igine distigu sugluluk
duygusu anne-babay1 depresyona gotiirmekte, ayni zamanda cocugun bakimi icin gerekli olan fazla zaman, para, enerji
gereksinimi ebeveynin stres yasamasina neden olmaktadir (3). Cocuklarinin engelli oldugunu égrenen ya da fark eden
ailelerde gozlenen duygusal tepkiler genellikle derin Uzunti, sok, sucluluk, derin keder, reddetme, depresyon, utanma

1 Diizce Universitesi, Tip Fakiltesi, Biyoistatistik ve Tibbi Bilisim A.D., Diizce
2 Diizee Universitesi, Saglik Yilksekokulu, Diizce
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ve kizginlik olmaktadir. Bununla beraber bazi aileler
karstlastiklari bu probleme ya da yeni duruma oldukca
yapici bir bicimde yaklasmakta, gercekleri kabul etmekte
ve cocuklar icin yararli olacak yardim ve hizmetlere
yonelmektedirler (2).

Dogan cocugun engelli olmasi, aile yasantisinda alisiimis
durumlarin ve esler arasindaki iliskilerin bozulmasina da
neden olabilmektedir. Ailenin engelli ¢ocuga iliskin
tepkileri, bireysel diizeydeki birgok ézellik yaninda (kisilik
ozelligi, yas, eQitim durumu), sosyal destek
mekanizmalarina ve cocuk dogmadan onceki ailenin
fonksiyonlarinin  saglikli  olup olmamasina gore
degisebilmektedir (4).

Engelli cocugu olan ailelerde ¢cocugun bakimina yonelik
sorumlulugun biydk bir kismini anneler tstlendigi icin,
annelerin sahip olduklari diger rollerden vazgectikleri,
sosyal aktivitelere katilim ve sosyal yasamlarinda azalma
oldugu gortlmektedir (3).

Ailelerin zorluklarla bas etmelerini olumlu yonde etkileyen
en 6nemli yardim ve destek faktorlerinden biri egitimdir.
Egitim bireylerin zorluklarla bas edebilmesi icin gerekli
olan bilgi, beceri ve motivasyonu saglayan bir destek
sistemidir. E@itim, ailelerin i¢inde bulunduklari duruma
uyum saglamalari, cocuklarini anlamalari ve onlari yetersiz
yonleriyle kabul etmelerine yardimci olabilir (5). Egitim
duzeyleri disuk olan ailelerin ¢ocuklarindan beklentileri
sinirlidir ve ¢ocuklarinin engeli hakkinda yeterli bilgiye
sahip degillerdir. Engelli cocuga sahip anneler bir yandan
engelli olarak diinyaya gelen ¢ocuklarina nasil yardimci
olacaklarini 6grenmek, bu konuda bilgi sahibi olmak
isterken, diger yandan da bu yeni durumla basa ¢ikabilmek
icin psikolojik destege gereksinim duyarlar (3).
Yetersizligi olan bir cocugun varligina basaril bir sekilde
uyum saglamay1 kolaylastiran etmenlerden biri de cocugun
ve ailenin gereksinimlerini karsilamaya yardim ederek
yetersizlikle ilgili sorunlarin azaltilmasina olanak saglamak
ve ailelerin bu sorunlarla basa ¢ikmalarini kolaylastiracak
destek hizmetlerini devreye sokmaktir. Aileye verilecek
ayni ve/veya nakdi destek sistemleriyle cocugun aileye ek
olarak getirdigi sikintilar azaltilabilir. Boylece ailenin
asgari olarak sosyal yasamini devam ettirmesi saglanacaktir
(6).

Zihinsel engelli bireyler 6zellikle cocuklar, zihinsel engel
derecelerine (hafif, orta, ciddi, agir) bagh olarak strekli
dikkat, bakim ve hizmete gereksinim duymaktadirlar. Uzun
ve zahmetli bir saglik bakimi ile 6zel egitim ve
rehabilitasyon slrecinin yani sira zihinsel engelli bireyin
bakim sorumlulugu ve yikli bakim masrafi basta anne
baba olmak (zere yakin aile tyelerinin gunlik yasamini
dogrudan etkilemektedir. Engelli birey icin dogustan veya
sonradan, kalici ya da gecici olarak kaybedilmis veya
kisitlanmis olan fonksiyonel kapasitenin tedavi edilmesi ve
gunlik yasama uyumlu hale getirilmesini amaclayan
rehabilitasyon hizmetleri (tibbi, sosyal ve mesleki)
verilmektedir.  Tibbi  rehabilitasyonda  engellinin
fonksiyonel yetersizliginin Ust seviyeye cikarmayi
saflayacak sekilde tibbi baki, tedavi s6z konusudur.
Mesleki rehabilitasyonda engellinin yasamlarini kendi
kendilerine stirdiirecek sekilde egitilmeleri
gerceklestirilirken, sosyal rehabilitasyonda ise engellinin
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gerek glnluk islerinde gerekse gelecegine iliskin dustince
ve faaliyetlerinde onu hem 6zel hayatina hem de is hayatina
fiziksel ve ruhsal agidan hazirlamak amagclanir (7).
Bedensel engelli ve zihinsel engelli bireylere sahip ailelerin
toplumsal yasama katilimlari ve yasamlarini olagan sekilde
strdirmeleri toplumumuz acisindan da 6nemlidir. Bu
nedenle calismamizda, bedensel engelli ve/veya zihinsel
engelli bireylere sahip ailelerin toplumsal yasama
katilimlarinin karsilastirmali olarak degerlendirilmesi
amaclanmistir.

GEREC VE YONTEMLER

2012-2013 egitim-6gretim yilinda, Diuizce ilinde bulunan
rehabilitasyon merkezleri ve engelli okullarindan hizmet
alan 0-18 yas araliginda ve engel diizeyi minimum %40
olan rasgele secilen 102 engelli ve ailesi calismaya dahil
edilmistir. Arastirma turd, tanimlayici ve iliski arayici
niteliktedir. Engelli cocuklari olan ailelerin psikolojik
durumlari, cocugunun engelinden kaynakli sosyal
yasaminda nasil ve ne él¢iide degisiklikler yaptiklarini
belirlemek ve engel tipleri arasinda bu degisiklikler
acisindan farklilik olup olmadigini arastirmak amaciyla 36
maddeden olusturdugumuz anket, veri toplama araci olarak
kullanilmistir (Ek-1).

istatistiksel analiz

Ankette sorgulanan tim degiskenlerin yiizde dagilimlari
hesaplanmistir. Kategorik 6zellikler arasindaki iliskiler
uygun ki-kare testi ile incelenmistir. p<0.10 istatistiksel
olarak anlamli kabul edilmistir. istatistiksel hesaplamalarda
SPSS (ver. 18) programi kullaniimustir.

BULGULAR

Calismamiz sonucunda, engelli ¢ocugun ve engelli
cocuklara bakan 6z bakicinin  sosyo-demografik
ozelliklerinin genel dagilimi Tablo 1’de verilmistir. Tablo
incelendiginde cocuklarin %31.4’0 zihinsel, %30.4°0
bedensel ve %27.5 ise zihinsel-bedensel engellidir. Engelli
cocuklarin 919.6's1 0-6 yas, %49.0'1 7-12 yas, %31.4'0 13-
18 yas araligindadir ve biyuk bir cogunlugunun erkek
oldugu gdzlenmistir (%55.9). Cocuklari engel sebeplerine
gore inceledigimizde, %58.2’inin  dogum  Oncesi,
%8.2’sinin dogum sirasi ve %33’0nin ise dogum sonrasi
engelinin olustugu belirlenmistir. Cocuklarin %98’inin
rehabilitasyon merkezine gittigi ve bunlarin %91.6'sI
haftada 3-7 giin siklikla geriye kalani ise haftada sadece 1-
2 gun merkeze devam etmektedir. Engelli cocuklarin
%58.8'i ihtiyaclarini  kendileri  kismen de olsa
karsilayabiliyorken, %41.2'si hi¢ karsilayamamaktadir ve
cocuklarin  %31.7'si engelinden dolay!r arag-cihaz
kullanmaktadir. Arastirma sonucuna gore engelli ¢cocuga
%76.5 oraninda annenin baktigi ancak engelli cocuga 6z
bakicisi disinda %40.6 oraninda bakabilecek baska birinin
oldugu bilinmektedir. Engelli bireye bakan Kisilerin
%21.6's1 okur yazar degil, %49'u ilkokul, %22.5'i ortaokul-
lise ve %6.9'u Universite ylksek lisans mezunudur. Bu
bireylerin %9.9’u 18-25 yas aralijinda, %32.77si 26-35 yas
araliginda ve geriye kalanlar ise 36 ve Ustl yasta oldugu
gorilmektedir. Arastirma kapsamindaki ailelerin %62’sinin
toplam geliri, 1000 TL ve altidir. Engelli ailelerin
%76.2'sinin sosyal giivencesinin oldugu ve %85.9'unun da
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ailede bakima muhta¢ baska bir birey bulunmadi§i ancak %14.9'u engellilik durumundan sonra da calismaya
belirlenmistir. Oz bakicilarin %85.1'i calismamaktadir. devam ettigi ve calisan 6z bakicilarin %8.2'sinin ayni
Bireylerin %30.7'si engellilik durumu 6ncesinde ¢cahistigi  kurumda oldugu bilinmektedir.

Tablo 1. Engelli cocugun ve 6z bakicisinin 6zellikleri

Engelli Cacug;un Ozeﬂikien n %
0-6 20 196
Engelli birevin yas arahg 7-12 30 490
13-18 32 314
s Kz 45 441
L Erkek 57 55.9
Zihinsel 32 314
Engel tipa Bedensel 31 304
Zihinsel-Bedensel 28 27.5
Dogum dncesi 33 582
Engel sebebi Dogum sirast 8 8.8
Dogum sonrasi 30 330
Var 27 31.0
s - bl
Evde sorumlulugu var nm? Vok 60 690
Engelli kuruma ne sikhkta gidivor? 2 g it
= T 37 87 916
Var 32 LT
t ; 2
Kullandig: arac var nu Yok 69 68.3
) Evet 13 176
Ihitvaclarmm karsilayabilivor mu? Havu 42 41.2
Kismen 42 412
Oz bakicinin Ozellikleri
Anne T8 76.5
Engelli cocuga kim bakiyor? Baba 6 59
Diger 18 176
18-25 10 99
Engelli bireye bakanin vas arahisn 26-35 33 327
36 ve tstii 38 574
Yok 22 21.6
2 S Tlkokul 30 490
Bireve bakanmn egitim durumu E——— 2 195
Universite-Y . lisans /) 6.9
Sosvial Var T 76.2
TR Yok 24 238
Var 61 60.4
ral v 9
Sosyal yardum alivor musunuz? Yok 40 306
- 2 Evet 31 307
- o
Engelhlik tncesinde cabsiyvor musunuz’ Hisi 70 69 3
o Evet 15 14.9
. 2
Engelhilik sonrasmda cahsiyvor musunuz? Hopr 26 851
Evet 8 82
- . 2
Aym kurumda mu cahsivorsunuz? i 90 918
P Hig 17 213
D:g::;f:;:ll;hur;mﬂa ne kadar zaman . 36 45.0
EERR ' Yeterli 27 33.8
G Var 85 833
5 . . o
Katilldigmiz sosyal aktivite var mm? Yok 17 16.7
_ s Evet 34 33.7
& - >
Kendinize ayirdifimiz zaman yeterli mi? it 67 66.3
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Tablo 2. Engel tirinun ailelerin sosyal yasama katilimina etkisi

Engel Tiirii
Fiziksel Zihinsel
Engelli cocuga sahip olduktan n % n % y &g P
lanlarmizda degisiklik ' 2
e et Haw 9 321 37 se9 481 oo
e . Evet 7 226 15 221
A"""::f'“':;':'zl:f'fn‘:‘f‘ o Hayr 14 452 39 574 149 0.470
& ' Kismen 10 323 15 221
A £ 2 Evet 4 12¢ 10 147
Cpnilletuinds Wrgwclet  Hayn 23 742 2 765 0401 0819
’ Kismen 4 129 6 88
Arkadashrmula detisimde bir V7 220 1 21 o
ol S Hayvir 14 452 39 574 b i
¥ Kismen 10 323 14 206
s s y Evet 4 129 15 221
K"“"’“]:' ﬁk‘“"l“m o"“’lﬂ""md“ sl Bir  Haywr 20 645 38 559 126 0530
& : Ksmen 7 226 15 221
Cocugun engeli sonrasmda Evet 14 452 29 426
azalttyFmiz ve ya terk ettiginiz 0.055 0.815
hobiniz ya da aktiviteniz varma? ~ Hayw 17 548 39 574
Cocukla beraber yiirittigiiniz Evet 21 677 37 544 1586 0208
aktiviteniz var m? Hayir 10 323 31 456 :
Tablo 3. Engelli ailelerinin egitim dizeylerine bagl olarak toplumsal yasama katilimlari
Ailenin Egitim Durumu
Universite
Yok ilkokul O“E.D _ -Lisans i P
i Ustii
Engelli cocuga sahip olduktan “ o n % n % = %
sonra planlarmizda degisiklik Evet 13 61.9 17 37.0 11 50 6 100 1287  0.005
Idu mu? . :
° Hayir 8 381 29 630 9 450 0 O
o 5 Evet 8 364 7 143 5 27 1 167
Ah“hm]gi“xfe P Hayw 9 409 27 551 14 636 3 500 657 0362
= d Kismen 5 227 15 3006 3 136 2 333
- rg o . Evet 6 273 4 832 4 182 0 D
E*‘:r‘iﬁ‘ie';;:l“:t“‘,’,“ Hayr 11 500 42 87 17 773 5 833 12863 0.045
% : Ksmen 5 27 3 61 1 45 1 167
w Evet 6 X3 & 163 T 318 LI 167
Arkad wzla iletisimd
= g:"ﬁ‘;:_::e e Hayr 7 318 33 673 11 508 2 333 11576 0072
: Ksmen 9 409 & 163 4 182 3 500
5 scamen Evet 6 273 9 184 4 182 0 0
K“';]“.’“"‘“.n‘l':"" "fd"*‘““’“:““ Hayw 10 455 31 633 14 636 3 500 6335 0387
e Kismem 6 273 9 184 4 182 3 3500
Cocugun engeli wnftﬂ“l':ﬂa Evet 11 500 17 347 10 455 5 833
aZa IZ Vé Va [er
s e 6047  0.109
E*;']g;';l; hobiniz ya '51;. Hayw 11 500 32 653 12 545 1 167
ENIZ VAl mi.
Cocukla beraber Evet 12 545 28 571 14 636 4 667
yiiriittiigiiniiz aktiviteniz var 0.589 0899
i Hayr 10 455 21 429 8 364 2 333

Oz bakicinin gocugunun engelinden dolayi karsilastig
cevresel tepkiler sorgulandiinda 6z bakicilar, cocugunun
engellinin durumuyla ilgili en fazla %23.4’(i acima, %6.4’l
dislama, %11.7°si acima-dislama, %8.5’i gulme-alay
tepkilerinden rahatsiz olduklarini ifade etmislerdir. Oz
bakicilarin sadece %18.2" si psikolojik destek aldiklarini
sOylemistir. Engelli cocuga sahip olduktan sonra 6z
bakicilarin, gelecege yonelik hayallerinde %50.5 oraninda
degisme oldugu bulgusuna ulasiimistir. Bu degisimlerin
%4.65'i yasam alanina, %16.7'si is yasamina, %8.37'si 0zel
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hayata dairdir. Engel durumundan sonra sosyal destek
sistemlerinden akrabalarla iletisimde %21.2, es ile %14.1,
arkadas ile %21.2 ve komsu ile %19.2 oraninda gerileme
goralmistir. Oz bakicilarin %43.4'i engel durumundan
sonra herhangi bir hobisini azaltmis ya da terk etmistir.
Bireylerin %58.6's1 engelli cocuguyla birlikte bir aktivite
(%4.34'0 glin, dugun, taziye ve %2.48'i spor, sinema,
tiyatro) ydritmektedir. Calismamizda yer alan ailelerin
993’1, cocugun engeli ile ilgili tibbi gelismeler ve yasal
haklarina dair bilgilendirme semineri istemektedir.
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Tablo 4. Hanenin toplam gelirinin, engelli ailelerinin toplumsal yasama katilimlari izerine etkisi

Hanenin Toplam Gelin
1000 vealn 10012000 2001veiisti _, .
a o, 0,
Engelli cocuga sahip olduktan sonra - :; _1_’,:& 6 }n - 630? : 5;00
Fisikhi ? = . : 3 4
planlarmizda degisiklik oldu mu? B 31 554 11 393 s 500 1940 0373
.. N Evet 10 167 9 310 2 222
Ak"‘h"]"“““‘“'olgz“"“‘mfe bacgeleme Hayw 3. 567 12 414 6 667 4036 A%
; Kismen 16 267 8 276 1 111
R e b ) Evet 7 117 5 172 2 222
Eymnle ']"“5‘"“1‘:“‘,’,“ ewiimsolde L. 47 T3 0 @0 7 TI§ 3319 W5
. Kismen 6 100 4 138 0 0
. ) Evet 8 133 12 414 1 111
Arkadaslarmizla iletisimde b
- g"::;me e e Hayw 38 633 9 310 6 667 11565 0.021
’ Kismen 14 233 8 276 2 222
N . Evet 11 183 7 241 1 11l
Rasingulkys rﬂe‘“‘ﬂ" i'eld"*“““““d,, ol Haywr 39 650 11 379 7 778 8233 0.083
o i Kismen 10 167 11 379 1 111
Cocugun engeli sonrasmda azalthgme Evet 21 350 15 517 6 66.7
o va lerk etfiiniz hobasiz ya da e S BB A OR 4531 0104
e Hayr 39 650 14 483 3 333
Cocukla beraber yiiriittigiiniiz Evet 36 600 16 552 5 356 i
el S 0215 0.898
aktiviteniz var mi? Hayr 24 400 13 448 4 444
Arastirma kapsaminda yer alan ailelerin ¢cocuklarininengel TARTISMA

tipi ile ailelerin sosyal yasama katilimina etkisi Tablo 2'de
gosterilmistir. Bulgulara goére cocugun engel tipinin
ailelerin gelecege yonelik hayallerinde ve planlarinda
anlamli diizeyde bir etkisi oldugu gériilirken (p=0.027),
akraba, komsu, es ve arkadaslarla iletisiminde anlamli
dizeyde etkisi olmadi§i goértlmistir (p>0.10).

Engelli ailelerin egitim dlzeylerine bagl olarak toplumsal
yasama katilimlari Tablo 3’teki gibidir. Analiz sonuglarina
gore; ailelerin egitim dizeyinin gelecege yonelik hayal ve
planlarinda anlamli derecede etkisi gorilmustir (p=0.005).
Ayrica ailelerin egitim dizeyinin arkadas ve esleri ile
iletisimlerinde gerilemesine etkisi anlamli bulunmustur
(p=0.072). Ancak ailelerin egitim dlizeyinin, ¢ocugun
engeli sonrasinda azaltilan veya terk edilen hobi ve engelli
cocukla beraber yritilen aktiviteye etkisi bulunmamistir
(p>0.10).

Hanenin toplam gelirinin, engelli ailelerinin toplumsal
yasama katilimlari tizerine etkisi Tablo 4'te 6zetlenmistir.
Sonuglar incelendiginde hanenin toplam gelir miktarinin
0z bakicinin arkadas ve komsulariyla iliskilerini olumsuz
etkiledigi gézlemlenmistir (p<0.01). Bunlarin disinda aile
gelirinin, toplumsal katilima etkisi bulunmamistir.

Engelli ¢ocuga bakan ©z bakicinin %21.3'0 diger
cocuklariyla yeterince zaman geciremedigini, %66.3'0
kendilerine yeterince vakit ayiramadigini ve %83.3'U de
stirekli olarak katildi§i sosyal bir aktivitesinin oldugunu
sOylemistir. Ailelere sorulan “sizin ve engelli cocugunuzun
sosyal hayata katilimini engelleyen fiziksel kosullar var
m1?” sorusuna %51'i evet cevabini vermis ve bunlarin
%16’s1 ulasim sorunu, %12.4'l ¢cevreden kaynakli ve %3.5'i
evden kaynakli sorun yasadigini belirtmistir. Oz bakicilarin
%68.7'si engel  durumunda  kendini  sorumlu
hissetmediklerini sdylemistir.
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Konu ile ilgili daha 6nce yapilmis arastirmalarda genellikle
engelli cocugu/cocuklari olan ailelerin psikolojik durumlari
ele alinmistir. Bu arastirmada farkli olarak, engel tipinin
ailenin sosyal yasam Uzerindeki etkisi incelenmis ve engel
tipleri arasinda bu degisiklikler acisindan farklilik olup
olmadi§i da arastirilmistir. Bu ydénleriyle arastirmamiz
literatlirde yer alan diger arastirmalardan farklilk
gostermekte ve 6nem arz etmektedir.

Zihinsel ya da bedensel olarak yetersiz olmak hem ¢ocuk
ve ailesi, hem de toplum igin 6nemli yuk olusturan,
beraberinde bircok fiziksel, duygusal, toplumsal ve
ekonomik sorunlarin yasandigi stresli bir yasam
deneyimidir. Egitim duzeyleri distk olan ailelerin
cocuklarindan beklentileri sinirlidir ve ¢ocuklarinin engeli
hakkinda yeterli bilgiye sahip degillerdir. Engelli ¢cocuga
sahip anneler bir yandan engelli olarak diinyaya gelen
cocuklarina nasil yardimci olacaklarini 6grenmek, bu
konuda bilgi sahibi olmak isterken, diger yandan da bu yeni
durumla basa cikabilmek icin psikolojik destege
gereksinim duymaktadirlar (8). Ozsenol ve ark. (4)’nin
yapti§i arastirmada engelli cocuda sahip ebeveynlerin
%67'sinin  cocugun engelinden dolay1 kendisini
suclamadigi gorilmastir. Anneler ya da ebeveynler,
cocugun engelinden dolayi saglik personelini veya bir
baska kisiyi, dogum dncesinde yasanan bir sorunu, esler
arasinda yasanan bir gerginligi vb. sorumlu tutmuslardir.
Bu sonuca gore annenin, ¢ocugun saglikh bir sekilde
dogumunun gerceklesmesi icin Uzerine disen gorevi
yaptigini disunduguni soyleyebiliriz. Arastirmamizdaki
bulgularda bu sonuca paralellik gostermektedir. Ancak
Yildirim ve Conk (5), Uguz ve ark. (9) ve Karadag (10)’in
yaptigi calismalarda ¢ocugun engeli nedeniyle ailelerin
sucluluk yasadigi belirlenmistir.
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Kahriman ve Bayat (11)’in yapti§i calismada engelli
cocuda sahip olan bireylerin esleriyle, arkadaslariyla,
akrabalariyla, komsulariyla iliskilerini olumsuz etkiledigi
gorulmastir. Calismamizda ise engel tird, ailenin geliri
gibi sorunlardan etkilenmeksizin 6z-bakicinin esleriyle ve
komsulariyla iliskilerinde gerileme oldu mu? sorusuna
anlamh dizeyde yuksek oranda “evet” cevabini verdikleri
gozlenmistir.

Hobbs ve ark. (12) da engelli cocuga sahip ailelerde evlilik
iliskisinin olumsuz yodnde etkilenmeyecegini ¢linkii bu
ailelerde akraba iliskisinin kuvvetli oldugunu, ailenin dini
inanclarinin olmasinin evlilik iliskisine olumlu katkisi
olabileceg§ini vurgulamislardir. Bu sonuclar, annelerin
cocugun sorunlarini 6n planda degerlendirerek evlilik ici
sorunlari yasam icin stres kaynagi olarak algilamamasina,
ozellikle dusik sosyo-kulturel diizeyde yasayan ailelerde
bazi olumsuz davranislarin erkek kimliginin olagan tepkisi
olarak karsilanmasina veya zor yasam olaylari altinda aile
icindeki bireylerin birbirine karsi olan davranislarinin daha
olumlu olmasina yol acabilecegini de dusiindirmektedir
(13).

Yine Kahriman ve Bayat (11)’nin yaptigi calismada aileler
engelli cocu@a sahip olduktan sonra diger cocuklariyla
iliskilerinin olumsuz etkilendigini; engelli cocugundan
dolayi diger cocuklariyla daha az ilgilendiklerini ve zaman
ayiramadiklarini ifade etmislerdir. Calismamizda ise engelli
cocugun ebeveynin dider ¢cocuklarla iliskisine anlamli bir
etkisi gorilmemistir.

Akandere ve ark. (13)’nin arastirmasinda ¢ocugu fiziksel
ve zihinsel-fiziksel 6zlrli olan ebeveynlerin yasam
doyumlarinin, ¢ocugu zihinsel 6zirli olan ebeveynlerden
anlamli derecede yilksek oldugu bulunmustur. Bunun
nedeni, fiziksel 6zurli cocuga sahip babalarin ¢cocuklarinda
zihinsel bir problemin olmamasindan dolayi belli bazi
fiziksel yetersizlikleri asabildiklerinde ¢cocuklarini topluma
kaynastirma ve orgiin egitimden yararlanma sansi zihinsel
engelli bir bireye gore daha kolay olacagindan, fiziksel
0zurl cocugu olan babalarin gelecekle ilgili duygu ve
beklentileri daha olumlu yéndedir. Calismamizda da engel
tipinin ebeveynin sadece sosyal yasama katilimi ile ilgili
planlarini degistirdigi ancak diger sosyal yasama katilimi
sorgulayan sorulara verilen cevaplari degistirmedigi
gortlmdastr.

Taanlia ve ark.(14) yaptiklari calismada engelli cocugu olan
ailelerin hekim ve hemsirelerden daha ¢ok ¢ocuklarinin
tanilari ve tedavileri ile ilgili bilgi istediklerini, Sen (15) ise
ailelerin hemsirelerden cocugun durumuna yonelik bilgi ve
danismanlik  seklinde destek almak istediklerini
bulmuslardir. Calismamizda yiiksek oranda engelli cocugu
olan ailelerin ¢ocuklarinin tani, tedavi ve haklarina yonelik
bilgi istediklerine ulasiimistir. Ayrica ebeveynin ve engelli
cocugun toplumsal yasama katilimlarini engelleyen fiziki
ve alt yapi yetersizliklerinden kaynakli engeller varhigina
rastlanmistir. Yiksek oranda cevreden ulasima dair
engellerle karsilasildigr goérulmastir. Buna ilaveten 6z
bakicinin egitim diizeyi ile toplumsal yasama katiliminin
bazi boyutlari arasinda anlaml bir iliski bulunmustur.
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Engelli cocugun sorumlulugu, aile icinde zorunlu
degisimlerin yasanmasina ve ailenin toplumsal yasama
katilimina etki etmektedir. Bu nedenle ilk olarak engelligin
onlenmesi, erken tani ve teshisin koyulmasi ve tedaviye
baslaniimasi icin cesitli mevzuat degisiklikleri yapilmasi
ve uygulamaya koyulmasi Onerilmektedir. Ailelerin
sorunlarla basa cikabilme becerisini gelistirmek ve
yasadiklari giclukleri ortadan kaldirabilmek icin sosyal
hizmet uzmani/larina danismalari ve birlikte calismalari,
aile danisma merkezlerinin kurulmasi ve engelli cocuk ile
tim aile fertlerinin  beraberce nitelikli  zaman
gecirebilmeleri icin aktiviteler hazirlanmasi, 6zellikle
engelli cocugun egitimini tstlenen disiplin elemanlarinin
mimkin oldudunca aileyi de bu egitime ortak edecek
aktiviteler secmeleri 6nerilmektedir. Bunun yani sira,
engelli ¢ocugun 6z bakim yikinin timiyle anneye
birakilmasini 6nlemek amaciyla ailelere ortak bir bakim
programi uygulanmasi, engelli cocuga egitim veren
kurumlar icerisinde engelli ailelerin bir araya getirilerek
sorunlar paylasabilecekleri grup calismalarinin yapilmasi
tavsiye edilmektedir. En énemlisi ise engelli cocuklara
sahip ailelere herhangi bir sinirlandirmaya gidilmeden
maddi kaynak saglanmali ve bu sayede ailelerin gelece@e
yonelik kaygilari azaltilmaya calisiimalidir.
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EK-1
Anket Sorulari

DUZCE iLINDEKIi ENGELLI AILELERININ TOPLUMSAL YASAMA
KARSILASTIRILMALI OLARAK DEGERLENDIRILN

Bu anket Diizce Universitesi Sosyal Hizmet Bolumii égrencilerinin tez cali
amactyla hazirlanmistir. Anket engelli ailelerinin sosyal yasantilariyla ilgil
diizenlenmigtir. Ankette kimlik bilgileri istenmeyecektir.

Bu anketin amaci Duizce ilindeki engelli ailelerinin toplumsal yasama katilimlari
tespit etmek ve bunlara yonelik ¢6zim 6nerileri sunmaktir.
1) Engelli bireye kim bakiyor?
a) Anne b) Baba C)Diger(....ee e
2) Engelli bireye bakan kisinin yas araligi?
a) 18-25 b) 26-35 ¢) 36 ve Ustl
3) Engelli bireye bakan kisinin egitim durumu?
a) Yok b)ilkokul ¢)Ortaokul-Lise  d) Universite-Yiiksek lis:
4) Sosyal giivenceniz var mi1?
a) Evet  b) Hayir
5) Herhangi bir sosyal yardim aliyor musunuz?

6) Hanenin toplam geliri ne kadardir?

a)1000 tl ve alti  b)1000-2000 tI  ¢)2001 tl ve Usti
7) Ailede yasayan Kisi say1s1? ( )
8) Ailede kimler yasiyor?

a) Anne( ) b) Baba( ) d) Diger cocuklar( ) e) Diger(agiklama
9) Ailede bakima muhtag baska biri var mi?
a) Yok D)Var(....c.coovoiviiiiii, )

10) Cocugunuzun engellilik durumu éncesinde calistyor muydunuz?
a) Evet b) Hayir
11) Cocugunuzun engellilik durumu sonrasi ¢alisiyor musunuz?
a) Evet b) Hayir
12) Cocugunuzun engellilik durumundan sonra ayni kurumda mi ¢alisiyorsunu:
a) Evet b) Hayir
13) Cocugunuzun engellilik durumundan sonra ayni pozisyonda mi ¢alisiyorsur
a) Evet b) Hayir
14) Engelli gocugun yas araligi?
a) 0-6 b) 7-12 c) 13-18
15) Engelli cocugun cinsiyeti?
a) Kiz b) Erkek
16) Cocugunuzun engel tipi?
a) Zihinsel  b) Bedensel c) Zihinsel-Bedensel
17) Cocugunuzun engel sebebi?
18) Engelli cocugunuzun evde herhangi bir sorumlulugu var mi? Varsa neler?

Q) V(e ) b) Yok

19) Cocugunuz herhangi bir rehabilitasyon merkezine gidiyor mu?
a) Evet (CevabiNiZ EVELiSe......cv i e, )

20) Cocugunuz rehabilitasyon merkezine ne siklikla gidiyor? (.......c..cccovvenene. )
21) Cocugunuzun engelinden dolay! kullandi§i herhangi bir arag var mi?

AVar(o...o.ooviiie ) b) Yok
22) Engelli cocuga 6z bakicisi disinda bakabilecek baska biri var mi?

Q) V(e ) b) Yok
23) Diger ¢ocuklarinizla ne kadar zaman gegiriyorsunuz? (.........cc.ceceevenas )
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24) Surekli katildiginiz sosyal aktivite var mi?  Varsa neler? (......c.ccoeeenee )
25) Sizin ve ¢ocugunuzun sosyal hayata katilmini engelleyen cevresel faktor var mi? Va
A) EVB (it ) b
26) Sizce kendinize ayirdiginiz vakit yeterli mi?
a) Evet b) Hayir
27) Cocugunuzun engel durumundan dolay1 kendinizi sorumlu hissediyor musunuz?
a) Evet b) Hayir
28) Cocugunuz kendi ihtiyaglarini (tuvalet, banyo, yemek, giyinme vb.) kendisi karsilaya
a) Karsiliyor b) Kismen karsilayabiliyor c) Hi¢ karstlayamiyor

29) Engel durumuyla ilgili sizi en ¢ok rahatsiz eden ¢evresel tepkiler neler?
a) Acima  b) Dislama c) Sasirma  d) Gulme/alay e) Suclama  f)Diger (...
30) Herhangi bir psikolojik destek aldiniz mi?
B) EVBL (i e ) b) Hayir
31) Engelli cocuga sahip olduktan sonra gelecede yonelik hayallerinizde, planlarinizda bi
oldu mu?
Q) EVBE (e ) b) Hayir
32) Engel durumundan sonra;
-Akrabalarinizla iletisimde bir gerileme oldu mu?
a) Evet b) Hayir c) Kismen
-Esinizle iletisimde bir gerileme oldu mu?
a) Evet b) Hayir c¢) Kismen
-Arkadaslarinizla iletisimde bir gerileme oldu mu?
a) Evet b) Hayir ¢) Kismen
-Komsularinizla iletisimde bir gerileme oldu mu?
a) Evet b) Hayir c) Kismen
33) Cocugunuzun engeli sonrasinda azalttiginiz ve ya terk ettiginiz hobiniz ya da aktivite

Q) EVEL (1o ) b) Hayir
34) Cocugunuzla beraber yurttiiguntz aktiviteniz var mi?
@) EVEL (1ot ) b) Hayir
35) Cocugunuzun engeliyle ilgili bilgilendirme semineri ister misiniz?
a) Evet b) Hayir
36) Engellilikle ilgili bilgilendirme semineri ister misiniz?
a) Evet b) Hayir
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