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Oz
Amag: Calisma, 6zel gereksinimi olan ¢ocuga sahip ailelerde kaygi diizeylerini tespit etmeye yonelik yapilmis aragtirmalarin sistematik bir
derlemesini yapmak amaciyla gergeklestirilmistir.

Gere¢ ve Yontem: Calismada, 6zel gereksinimi olan c¢ocuklarin ailelerinin kayg: diizeyleri konusuna yonelik son 10 yildir bilimsel
arastirmalarda neler yapildig1 6zetlenmistir. Calisma, Mayis-Eyliil 2023 tarihleri arasinda “engelli cocuklar, 6zel gereksinimli ¢ocuklar, 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip aileler, kaygi diizeyi” kelimeleri gegen arastirma makaleleri taranarak bu kapsamda 26 aragtirma makalesine
ulagildi. Elde edilen makalelerin ¢alismamiz kriterlerine uymayan ii¢li calisma dis1 birakilarak 23 makale incelemeye alinip
degerlendirilmistir.

Bulgular: Incelenen makalelerin biiyiik cogunlugunun 2004-2023 yillar1 arasinda yayimlanan makaleler ve bu derleme caligmast
kapsaminda inceledigimiz 23 makalede 3050 ebeveynin yer aldigi saptanmistir (Tablo 1). Caligma kapsaminda incelenen makalelerin
%47,7’sinin 2019-2022 yillar1 arasinda yapildigi (n=11) goriilmiistiir (Tablo 2). Yapilan ¢alismalar, desenlerine gore incelendiginde ise
%75’1nin nitel tiirde oldugu (n=16) ve %45’inin zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelere ait oldugu (n=10) saptanmustir.

Sonug: Engelli ¢ocugu olan ailelerin fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik bakimdan biiyiik bir yiik altinda olmalari, kayg1 ve depresyon
diizeylerinin artmasinda biiyiikk rol oynadig1 yapilan ¢alismalar dogrultunda saptanmustir. Ailelerin kaygi diizeylerinin azaltilmasinda,
bireylerin aile i¢indeki sorumluluklarinda is boliimii yapilmasinin bireyler tizerindeki yiikii hafiflettigini ve kendilerine zaman ayirarak daha
mutlu olabildiklerini sdyleyebiliriz. Ailelerin en fazla yakindigi konular arasinda ¢ocuklariyla birlikte sosyal ortamlarda rahat zaman
geciremedikleri ve dolayisiyla asosyal bir yasam siirmeye zorunlu kaldiklari belirtilmistir. Bu anlamda da yapilacak olan toplumu
bilinglendirme ve farkindalik ¢alismalariyla engelli ¢ocuga sahip ailelerdeki kaygi ve depresyon diizeylerinin azalabilecegini sdylemek
miimkiindiir. Ailelere saglanan bilgi, bakim, barinma, istthdam, danigmanlik, egitim ve gelir diizeyini artirmaya yonelik desteklere ek olarak,
topluma yonelik egitimler ve birlikte uygulanacak projelerin engelli cocuga sahip ailelerin kargilastiklari zorluklarla bag edebilmeleri,
yasamlarini normale dondiirebilmeleri ve yagsam kalitelerini artirabilmeleri, ayrica kaygilarmin azalmasi agisindan biiyiik 6neme sahip
oldugunu diigiinmekteyiz.

Anahtar kelimeler: Engelli ¢ocuklar, Ozel Gereksinimli Cocuk, Kaygi Diizeyi, Aile

Anxiety Level in Families with Disabled Children: A Review

Abstract

Objective: The study was conducted to make a systematic review of the studies conducted to determine the anxiety levels in families with
children with special needs.

Materials and Method: The study summarized what has been done in scientific research on the anxiety levels of families of children with
special needs in the last 10 years. Research articles containing the words “children with disabilities, children with special needs, families
with children with special needs, anxiety level" were scanned between May-September 2023 and 23 research articles were found in this
context. Of the articles obtained, 3 articles that did not meet the criteria of our study were excluded from the study and 20 articles were
analyzed and evaluated.

Results: The majority of the articles examined were published between 2004 and 2023, and the 23 articles we examined within the scope of
this review study include a total of 3050 parents (Table 1). It was observed that 47.7% of the articles examined within the scope of the
research were published between 2019-2022 (n=11) (Table 2). The development of the studies according to their designs is that 75% are of
qualitative type (n = 16) and 45% belong to families with intellectual disabilities (n=10).

Conclusion: Studies have shown that the fact that families with disabled children are under a great burden in physical, emotional, social and
economic terms plays a major role in increasing anxiety and depression levels. In order to reduce the anxiety levels of families, we can say
that the division of labor in the responsibilities of individuals within the family helps to lighten the burden on individuals and that they can
be happier by allocating time for themselves. Among the most common complaints of families, it is stated that they cannot spend comfortable
time with their children in social environments and therefore they are forced to lead an asocial life. In this sense, it is possible to say that the
levels of anxiety and depression in families with children with disabilities can be reduced through public awareness-raising and awareness-
raising activities. In addition to the support provided to families for information, care, housing, employment, counseling, education and
income, we think that community-oriented trainings and projects to be implemented together are of great importance for families with
disabled children to cope with the difficulties they face, to normalize their lives and to improve their quality of life, and to reduce their
anxiety.

Keywords: Children with disabilities, Child with Special Needs, Anxiety Level, Family.
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Giris

Diinya niifusunun 8 milyari ast1g1 son zamanlarda yaklasik
%15'inin engelli bireylerden olustugu bildirilmektedir
(Reichman vd., 2008). Tirkiye’de ise Aile ve Calisma
Bakanliginin 2020 yili verilerine gore her yiiz kisiden
yaklasik 12'sinin engelli oldugu ve Ulusal Engelli Veri
Tabani'na gore toplamda 1.559.222 engelli birey
bulundugu belirtilmistir. Engellilik sadece bireyleri degil
ayn1 zamanda engelli aileyi, engellinin sosyal ve akademik

¢evresini de etkilemektedir (Reichman vd., 2008; Azarkan
ve Benzer, 2018).

Normal 6zelliklere sahip bir ¢ocuk beklentisi i¢inde olan
aile gelecekle ilgili umutlarini, beklentilerini ve planlarini
buna gore yapmaktadir. Ozel gereksinimli gocugun
dogumuyla  birlikte ailelerin  sosyal ¢evresinde,
beklentilerinde, planlarinda biiyiik degisikliklere neden
olmaktadir. Ayrica, aileler bu durumu kabullenme
sirecinde sok, reddetme, asir1 iiziintii, sucluluk ve
kabullenememe duygulariyla basa ¢ikmak zorunda
kalmaktadir (Su vd., 2023). Cocuk, oOzellikle annenin
kisisel basarist veya basarisizligiyla iliskilendirildiginden
dolay1 engelli olan bir ¢ocuk annesi, ¢evresi tarafindan
su¢lanabilmektedir. Ayrica, babanin engelli bir ¢ocuga
sahip olma konusundaki tepkileri, dogrudan annenin
duygusal durumunu etkileyebilir ve onu kaygi ve
umutsuzluk duygulariyla karsi karsiya getirebilmektedir
(Ayyildiz vd., 2012).

Bilindigi gibi 6zel gereksinime sahip olan ¢ocuklar,
normal gelisim gosteren ¢ocuklara gore genellikle daha
fazla bakima ihtiya¢ duyabilmektedirler. Bu durum,
ailenin maddi veya psikososyal durumlaria baglh olarak,
gocugun  yetersizligiyle basa ¢ikma  durumunu
etkileyebilmektedir. Cocuklarin sahip oldugu kisithiliklar
nedeniyle aileler tibbi bakim, iletisim, 6zel fiziki
diizenlemeler ve arag-geregler gibi gesitli nedenlerle diger
ailelere gore daha fazla zaman ve para harcamasi yapmak
zorunda kalabilmektedirler (McManus vd., 2011). Ayn1
zamanda aileler, ¢cocuklari i¢in sunulmaya c¢aligilan hizmet
sistemlerinden uzak kalmamak i¢in yeni is firsatlarindan
vazgegebilir, cocuklarina daha fazla zaman ayirabilmek
veya onlara bakim saglamak i¢in yart zamanli igleri tercih
etmek zorunda kalabilir veya hatta hi¢ ¢alisgamayabilirler
(Porterfield 2002). Ayrica, ¢ocuklarin egitimi ve saglik
hizmetleri i¢in biirokrasiyle ugrasmak zorunda kalan
ebeveynler, ¢ocuklarmin  bagimliliklarinin, onlarin
gelecekteki yasamlarini nasil etkileyecegini diisiinmek
zorunda kalmaktadirlar. Yasanan tim zorluklar,
ebeveynleri ozellikle ¢ocuklarmin gelecekleriyle ilgili
daha fazla kaygi duymaya sebep olmaktadir. Cocuklarini
gelecekte nasil  bir  hayatin  bekledigini, saglik
durumlarmin, akademik ve sosyal becerilerinin nasil
olacagi gibi birgok soruya yanit aramak zorunda
kalmaktadirlar. Tiim bu yogun akisin yaninda ¢ocuklarinin
egitimlerinin planlanmasindan uygulanmasina kadar her
asamaya katilmak ve ¢ocuklariyla kendilerinin haklarini da
savunmak durumundadirlar (Heiman 2002). Cogu zaman
ne yapacaklarin1 bilemedikleri i¢in kendilerini ¢aresiz
hissedebilmekte ve giderek yalnizlagsmak ve beraberinde
azalan sosyal mobilite, depresyon, sugluluk, anksiyete gibi
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sosyal ve duygusal sorunlar da yasamlarinin bir pargasi
olabilmektedir (Floyd ve Gallagher, 1997; Gallagher vd.,
1983; Kaner, 2004; Turnbull ve Turnbull, 1995).

Arastirmamiz, engelli bireylerden ziyade onlarin bagimli
oldugu ve onlara bakmakla ytikiimlii olduklarindan dolay1
farkli sorunlar yasayan ailelerin kaygi diizeylerine yonelik
aragtirmalarin  sistematik derlemesini yaparak alan
yazindaki calismalara iliskin genel bir ¢erceve sunmak
amacityla gerceklestirilmistir.

Gerec ve Yontem

Calisma, konu ile ilgili arastirma makalelerini retrospektif
olarak taranmasi seklinde Mayis-Eyliill 2023 tarihleri
arasinda gergeklestirildi. Bu amagla Google Akademik,
DergiPark, Academia, Pubmed ve Scopus’da yer alan
gelismis tarama alani kullanilarak ozetinde “bedensel
engelli ¢ocuk, zihinsel engelli ¢cocuk, kaygi diizeyi, aile”
kelimesi gegen makaleler i¢in tarama yapildi. Calismaya
dahil edilme Kkriterleri; makalelerin 2004-2023 tarihleri
arasinda yayinlanmis olmast, yayin dilinin Tiirk¢e olmasi,
engelli bireylerin aileleri alaninda hazirlanmis, onaylanmig
ve tam metin erisimine agik olmasi, arastirma tasariminin
nicel ve nitel olmasi, ¢aligmanin engelli gocuklara sahip
aile iyeleriyle yapilmis olmasi olarak belirlendi. Bu
kriterlere gbre yapilan tarama sonucunda ilk agamada 23
makaleye ulasildi, ancak 3 makalenin baglik ve 6zetinin
calismamizla uyumsuz olmasi nedeniyle ¢alisma
kapsamina 20 makale dahil edildi. Makaleler kronolojik
siraya gore incelendi. Makalelerin tanimlayici 6zellikleri
say1, frekans ve yiizde oranlari ile sunuldu. Makalelerin
yayin yili, amaci, érneklem grubu ve sayisi, veri toplama
araclari, cocuklardaki tanis1 ve sonuglar1 6zetlendi.

Calismaya dahil edilen arastirmalarda bakilan kriterler su
sekildedir:

a. Tek gruplu ve en az iki gruplu galismalar,

b. Normal ¢ocuga ve 6zel gereksinimli gocuga sahip
ailelerin olmasi,

c. Katilimeilar: tek kisilik olan olgular dahil
edilmigtir.

Arastirmada makalelerin 6zelliklerini belirten 6 maddelik
Ozet igeren caligma formu hazirlanmistir. Bu formda;
aragtirmaci, amag, Orneklem, veri toplama araglari,
cocuklara ait tanilar ve sonug boliimii yer almaktadir.

Bulgular

Engelli ¢ocuklara sahip olan ailelerdeki kaygi diizeyi ile
ilgili makalelerin 6zeti Tablo 1’de sunulmustur. 2004-
2023 yillar1 arasinda yayimlanan makaleler ve bu derleme
caligmas1 kapsaminda inceledigimiz 23 makalede 3050
ebeveynin yer aldig1 saptanmustir (Tablo 1).

Bu derleme ¢alismasi kapsaminda incelenen makalelerin
%47,7’sinin 2019-2022 yillar1 arasinda yapildig1 (n=11)
goriilmiistiir (Tablo 2). Yapilan calismalar desenlerine
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gore incelendiginde ise %75’1nin nitel tlirde oldugu (n=16) Zininsel Bilgilendirilme
. . etersizligi Olan zihinsel
saptanmigtir  (Tablo 2). Engel tiirleri agisindan Cocuklarin Anne- | -91 Durumluk | Zihinsel yetersizligi
o . s 1 < Babalarinda Kaygi anne ve Stirekli Engel olan gocuklarin
bakildiginda ise %45’inin zihinsel oldugu (n=10), % Diizeyi ve 8| ababa Kaygr 9 b o ham
%30’unun ise tiim engel gruplarini (n=8) kapsadig: & | Bilgilendirmenin Olgegi de babalarinda
*) Kaygi Diizeyine kayg1 puanini
saptanmuigtir. S | Etkisi azaltms.
S
X
Tablo 1. Calismalarin Ozellikleri
Engelli cocuga Ebeveynlerin
sahip olan yasam
— - ebeveynlerin Down doyumundaki
; ) durumluk-sirekli Sendromu degiskenligin
o = = kaygilarmin yagam Durumluk- ebeveynlerin
g g = doyumlari siirekli Zihinsel yasamis
< £ 5 - T tizerindeki etkisini kaygi engelli olduklari
> o E 2 5 ﬁ o incelemek ve envanteri, durumluk ve
E E - g 3 2 ebeveynlerin -293 yasam isitme siirekli
< fe) L3 S 3 durumluk siirekli Anne doyumu Engelli kaygidan
13-22 yaslari -29 Sosyodem Engelli gocuga kaygilari ve yasam -114 Olgegi kaynaklandigi,
arasindaki Mental ografik sahip annelerde doyumlarinin Baba Dil ve annelerin kaygi
bedensel veya Retarda veri Zihinsel engelli gocuga cinsiyet, gocugun Konusma diizeylerinde
zihinsel engelli syon, toplama Engelli sahip olmayan engel tiirii ve Bozuklugu | engelli
¢ocuklarin -26 formu, annelere gore egitim gruplarma
sosyodemografik Otizm, Beck Otizm depresyon, katilip katilmama Serebral gocugun
dzelliklerini, -25 Depresyon Spektrum anksiyete ve degiskenlerine palsi cinsiyetinin,
annelerindeki Serebra -Anksiyete Bozuklugu stres diizeyinin gore etikisi.
depresyon, | Palsi Envanteri, daha yiiksek Gorme kardes
anksiyete ve stres hastasi Stres ve Serebral oldugu Engelli sayisinin,
< diizeylerini olan Kaynaklar1 palsi bulunmustur. dogum
= belirlemek. gocuk Olgegi'nin o sirastnin
C\i ve Bagimlihk o
N anneleri | ve Kendini N ve
o -89 Yoénetme, -
= normal | Ailenin > annenin
gelisim Yagamina E 6grenim
gostere Getirdigi [ durumu
n Sirhilik, &) bazinda
gocukla Aile Igi farklilik
rve Uyumsuzl olusturdugu,
anneleri uk ve kadinlarin
(kontrol Aileye siirekli
grubu) Getirecegi kaygilari
Zorluk alt erkeklerden
Slgekleri yiiksek oldugu
Engelli gocugu Spielberge Arastirma bulunmus.
olan annelerin r’in sonucunda, DownSend /
siirekli kaygt Stirekli- Zihinsel annelerin Zihinsel engelli
diizeyleri ile -51 Durumluk Engelli ¢ogunlugunda
¢ocuklart ile anne Kaygt siirekli kaygt gocuga sahip
birlikte sosyal Envanteri sitsel durumlarmin olan
ortamda (aligveris, Engelli yiiksek oldugu ebeveynlerin
lokantada yemek belirlenmis. kaygt
g yeme, ¢ocuklarint Otizm Ayrica, diizeylerinin
8 kuruma gotiirme Spektrumu annelerin digerlerine
- gibi) gegirdikleri Bozuklugu egitim oranla daha
E zamandaki durumlarina yiiksek
= durumluk kaygi gore kaygi oldugu
= diizeylerinin diizeylerinin belirtilmis.
>-.] karsilagtirilmast arti gosterdigi, Zihinsel engelli Durumluk- Anne-babalarin
durumluk ¢ocugu olan anne- Stirekli Zihinsel durumluluk
kaygi diizeyi babalarin yasadigi Kaygt Engelli kaygilarinin
ile siirekli anksiyete ve bu -96 Olgegi, Yiiksek
kayg diizeyi anksiyete ile baga anne- Aile oldugunu tespit
arasinda ise ¢ikma baba Hayati ve etmislerdir.
anlamli bir fark durumlarinin Cocuk Agir1 annelik
tespit saptanmasi ve Yetistirme tutumu
edilmemis. zihinsel engelin Tutumu arttikga, ev
Engelli ¢ocuga Deney Kayg azaltici anne baba Olgegi, kadmhgimi
sahip olan -20 grubunda egitim tutumlari iizerine Basa reddetme ve
annelere anne yer alan Zihinsel programina etkisi. Gikma kari koca
% uygulanacak kaygi annelere engel katilan Stratejisi gegimsizligi
g azaltilmasina sekiz annelerin Olgegi. azaldikga
Q yonelik egitim oturumda kaygilarinin, durumluk ve
< | programinin, olusan bu programa o stirekli kaygt
29 . =} - :
I~ annelerin kaygilarimni katilmayan o diizeyleri
E durumluk ve azaltmaya annelerinkinde N azalms.
a siirekli kaygt yonelik n daha diisiik 5 Annenin
diizeylerine etkisi egitim oldugu tespit > sorumlulugunu
programi edilmis. £ n az oldugu
uygulanmi < durumlarda,
s. § annenin
Zihinsel, bedensel Genel Zihinsel, kaygisinin
ve zihinsel engelli tarama bedensel, yiiksek oldugu
gocuga sahip olan -150 modeli Zihinsel zihinsel- tespit edilmis.
ebeveynlerin anne Beck Engel bedensel
umutsuzluk ve -150 Umutsuzlu engelli gocuga
S yasam doyum baba k Olgegi, Bedensel sahip anne-
8 diizeylerinin Yasam Engel babalarin
- belirlenebilmesi. Doyum umutsuzluk ve
e Olgegi yagam doyum
3 diizeyleri ile
= yas, egitim,
[o] D e L
~ gelir diizeyi,
< engeli gocugun
cinsiyeti
arasinda
anlamh bir
iligki tespit
edilmis.
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¢ocugunun
sosyallestigini
goren ailelerin
kaygi
durumlarinin
azaldigt
goriilmiistiir.

Geng, 2016

Bu galigmada
engelli gocuga
sahip ailelerin
bireysel, ailevi ve
sosyal hayatta
yasadiklari
sorunlarm kaygi
Ve stres
diizeylerine
etkileri
tartigilmgtir.

15
Ebevey
n

Yiiz yiize
goriisme
yontemi

Zihinsel
Engelli

Bedensel
Engelli

Down
sendromu

Engelli ¢ocuga
sahip aileler
gocugun saglik,
egitim, bakim,
barinma,
istihdam,
sosyal hayat,
aile kurma gibi
hayata
tutunmalarini
ve bagimsiz
birey
olmalarini
saglayacak
temel iglevlere

erisim

orunu
yasadiklarinda
n/yasayacaklari
ndan dolay1
ileri seviyede
kaygi
yasamaktadirla
r

Zihinsel “Kisisel ° Arastirma
yetersizlige sahip -264 Bilgi ihinsel bulgularina
¢ocugu olan anne Formu” ve engelli gore annelerin
ebeveynlerin kaygi | -51 Spielberge durumluk ve
diizeylerinin baba r’in siirekli kaygt
belirlenmesi gelistirmis durumlarinin,
amaglanmus. oldugu babalara gore
Zihinsel engelli “SiirekliD anlaml
¢ocugu olan urumluk diizeyde
ebeveynlerin yiiksek oldugu
~ Q(.:c.uklan ile Kaygt goriilmistir.
8 birlikte sosyal Envanteri” Ogrenim
I3 ortamda durumuna gore
Hy (misafirlik, durumluk
e alisveris
> aligverig kayg1
= merkezleri, diizeyinde
»h lokanta gibi anlaml bir
E yerlerde tepki, farklilagmanin
S, iletisim ve kaygi oldugu, siirekli
E acls_mc_lan) ) kaygida ise
gegirdikleri anlaml
zam farklilagmanin
anda olmadig, gelir
yasayabilecekleri durumuna gore
durumluk kaygi durumluk ve
diizeyleri ile stirekli kaygida
stirekli yasadiklari anlamli bir
kaygi diizeyleri farklilagmanin
incelenmis.
oldugu
saptanmustir.
Bu arastirmada, -37 Yari- ° Calismamizin
engelli gocuga anne yapilandirt edensel bulgularina
sahip anne- -13 Imis Engelli gore ailenin
babalarim tani baba islevselligini
anindan itibaren goriigme ® devam
uyum formu ihinsel ettirmesi ve
siireglerinde, Engelli anne-babanin
engelliligi anlama engelli
ve ¢Oziim bulma gocugun
cabalarini ebeveynligine
arastirmak, ayni uyum
zamanda ailenin saglamalari
toplumdan, agisindan tani
kurumlardan ve anindan
saglik itibaren
call kargilagtiklar
sanlarindan saghk
T_"' Beklentilerin profesyonelleri
8 ebeveynlerin nden
PS ifadelerine
'E dayanarak nitel aldiklar
o yontemle ortaya bilgilendirme,
E koymak danismanlik ve
0 amaglanmustir. duygusal
Q destek ¢ok
belirleyici
olmaktadir. Bu
uyum
asamasinda
aileye
yonlendirilecek
sosyal ve
psikolojik
destek
sistemleri
yetersiz
kaldiginda, es
uyumu ve aile
dinamigi
olumsuz yonde
etkilenmektedir
Arastirmanin Durumlulu Yas ile kaygi
amact, spor yapan -35 k- seviyesi
Ve yapmayan anne Siireklilik Otizm arasinda iligki
otizmli gocuga -11 Spektrum saptanmustir.
sahip ebeveynlerin baba Kaygi Bozuklugu Kadin ve
durumluluk ve Olgegi erkekler
stireklilik kaygt yapilmistir arasinda durum
seviyelerinin . ve siirekli
kargilagtiriimasidir kaygi
seviyelerinin
kargilagtirilmas
1 sonucunda
anlamli bir fark
W) bulunmustur.
—
=) Spor yapan ve
a yapmayan
% ¢ocuga sahip
= olan ailelerin
o durumluluk
kay1
diizeylerinde
anlamh bir
farklilik
bulunmamustir.
Ailelerin
stirekli kaygt
seviyelerinde
ise anlaml
farklilik
bulunmustur.
Spor
yoluyla

Burc¢ak, 2018

Calismada hiicum
terapisiyle
baslayan terapi
siirecinin engelli
gocuga sahip
ebeveynlerin kaygi
diizeyleri ile
umutsuzluk
diizeyleri
tizerindeki etkisi
incelenmistir.

- Anne
yada
baba
olmak
{izere
40 kisi

Beck
Umutsuzlu
k Olgegi
ile
Spielberge
r

Durumluk-
Siirekli
Kaygi
Envanteri
uygulanmi
stir.
Calisma
grubundak
i kisilere
hiicum
terapisi
uygulanmi
stir.

Zihinsel
Engelli

Bedensel
Engelli

Otizm
Spektrum
Bozuklugu

Isitme
Engelli

Gorme
Engelli

Down
Sendromu

Calisma
sonucunda
terapiye alinan
kisilerin hem
umutsuzluk
diizeyleri
diigmiis hem de
siirekli kaygi
puanlarinda

azalma
olmustur.
Aragtirmanin
bulgularma
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Bu derleme ¢alismasi kapsaminda, orneklemini engelli
¢ocuga sahip ailelerdeki kaygi diizeyinin olusturdugu 23
tane makale incelenmis ve yapilan c¢aligmalarin konu
cesitliliginin ayn1 alanlarda ve engel tiriiniin farkl
alanlarda oldugu goriilmiistiir.

Engelli c¢ocuklarin ebeveynleri, ¢ocuklarinin bakim ve
rehabilitasyonunda kritik bir rol oynamaktadir (Aktiirk ve
Aylaz, 2017). Ancak, uzun vadeli islevsel sinirliliklari olan
bir ¢ocugun ihtiya¢ duydugu yogun bakim, ebeveynlerin
genel sagligini 6nemli dlclide etkileyebilir. Ebeveynlerin
sagliginda meydana gelen bozulma, engelli ¢ocugun
bakimimi yo6netme yeteneklerini sinirlayabilir. Ayrica,
ebeveynlerin duygusal sikintilari, ¢ocuklarmn duygusal ve
psikolojik sorunlarina yol agabilir. Bu nedenle, ruh
sagliginda risk tasiyan ebeveynlerin erken tespiti biiytik bir
Oneme sahiptir (Akozlii ve Ayfer, 2020; Matthews vd.,
2021).

Incelenen  makalelere  gore  engelli  cocuklarm
ebeveynlerinin psikolojik sagliginin risk altinda oldugu,
ebeveynin anksiyete (kaygi bozuklugu) ve depresyon
diizeylerinin 6nemli 6l¢iide yiiksek oldugu bulunmustur
(Coonrod ve Stone, 2004). Ayrica, engelli cocuga sahip
olan ve sosyal destek ile gelir diizeyi diisiik olan
ebeveynlerin ruh sagligina daha fazla 6nem verilmesi
gerektigi vurgulanmistir (Resch vd., 2010). Bu baglamda,
ebeveyn ruh sagliginin bozulmasini 6nlemek icin gerekli
stratejilerin gelistirilmesi gerekliligi 6n plana ¢ikmaktadir
(Yamaoka vd., 2015). Bu stratejiler planli egitim,
danigmanlik ve bilgilendirme seklinde olabilir. Engelli
cocuga sahip olan ebeveynlerin bir¢cogu bozulmus ruh
saghg riski altinda olduklarindan, kaygi diizeylerini
belirlemek amaciyla yapilacak ¢alismalarin sayisinin
artiritlmasinin 6nem arz edecegi diisiiniilmektedir.

Sosyal destek, engelli g¢ocuga sahip ailelerin ruh
sagliklarina olumlu katkilarda bulunarak, stres olusturan
durumlarin olumsuz etkilerini azaltabilir ve duygularin
paylasilmasina yardimeir olabilir (Jadidi vd., 2017,
Ozyazicioglu ve Buran, 2014). Engelli ¢ocuga sahip
aileler, ¢ocugun gelecegi konusunda kaygi duymakta ve
¢ocugun davranis, saglik problemleri, egitim, sosyal hayat,
istihdam ve erisim gibi durumlarla basa ¢ikmak
zorundadirlar. Bu sorumluluklar yerine getirmek i¢in daha
fazla enerji ve finansal kaynaklara ihtiya¢ duyma istegi,
ebeveynler Tlizerinde stres yaratabilir ve sosyal
yasamlarinda veya rollerinde ¢esitli degisikliklere neden
olabilir. Ancak, incelenen makalelerde, katilimcilarin
sosyal destek algilarinin istenen diizeyde olmadigi
gbzlemlenmistir (Heiman, 2002; Powell-Smith ve
Vaughn, 2006; Van Haren ve Fiedler, 2008). Genel olarak
arastirilan  birgok engel gruplarinin ailelerinin  kaygi
diizeyleri normal gelisim gosteren bireylerin ailelerinin
kaygi diizeylerine gore olduk¢a yiiksek oldugu tespit
edilmistir. Fakat zihinsel engele sahip c¢ocuklarin
ebeveynlerinin kaygi diizeyi diger engel gruplarina sahip
ebeveynlerin kayg1 diizeyine oranla ¢ok daha fazla oldugu
yapilan ¢alismalarda belirtilmistir. Bunun nedeni, bedensel
yetersizligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢cocuklarinda
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zihinsel bir problemin olmamasindan dolay1 birgok
zihinsel engeli olan ¢ocuga gore kaynastirma ve egitimden
faydalanma sansinin daha kolay saglayabildiklerinden
kaygt diizeylerinin daha olumlu yo6nde oldugunu
sOyleyebiliriz. Cocuklarin  engel tiirlerinin  ve
derecelerinin ebeveynler {izerindeki kaygi ve umutsuzluk
gibi duygulari iizerinde etkili oldugunu gosteren pek ¢ok
calisma bulunmaktadir (Deniz vd., 2009; Dogru vd., 2008;
Koksal ve Kabasakal 2012). Ayni zamanda ¢ocuklarin
engel tiirii ve derecesinden ¢ok davranig problemlerinin
anne babalarin umutsuzluk duygularmi arttirdigin
gosteren calismalara da rastlanmaktadir (Floyd ve
Gailaugher, 1997; Hodapp vd. 1997). Engelli ailelerin,
engelli olmayan ailelere gore kaygi diizeylerinin daha
yiiksek ¢iktig1, annelerin ¢ogunda kaygi diizeyinin yiiksek
oldugu, kaygi azaltici egitim programlarina katilan
ailelerin, katilmayana oranla daha az kaygi yasadiklari,
bilgilendirme, danigmanlik ve duygusal destek
calismalarinin kaygi puanin azalttigini yapilan ¢aligmalar
dogrultusunda  sOyleyebiliriz. ~ Kadinlarin  siirekli
kaygisinin erkeklerden daha yiiksek oldugu, egitim ve gelir
diizeyinin belirleyici oldugu, yas ile kayg1 arasinda iliski
oldugu, spor yapan ¢ocugun sosyallestigini géren ailelerin
kaygisinin azaldigi, sorumlulugun en fazla annede oldugu,
saglik, egitim, barinma, istihdam, sosyal hayat, aile kurma
gibi temel islevlerde erigim sonunu
yasadiklarindan/yasayacaklarindan ileri seviyede kaygi
duyduklart sonucuna ulagilmistir. Yasanilan bu kaygiy1
azaltmaya yonelik yapilan caligmalarin bir kisminda da
rekreatif etkinliklere rastlanmaktadir. Rekreatif etkinlikler,
eglence ve hosca vakit gecirme amaci tasimakla kalmaz
aynt zamanda herhangi bir hastaligin ilerlemesini
yavaglatmaya veya durdurmaya da yardimci olmaktadir
(Sahin vd., 2020). Hem bireylerin hem de bakim verenin
yasam kalitesini artirmak icin tedavi siirecine katkida
bulunur ve psikolojik refahi etkiler. Engelli gocugun
giinliik yagsamda yasadig1 zorlanmalar hem ¢ocuk igin hem
de ailesi i¢in benzersiz bir miicadele sunmaktadir. Fiziksel,
duygusal ve sosyal zorluklarla basa ¢ikarken, ailelerin
destek sistemleri 6nemli bir rol oynamaktadir (Dorsch vd.,
2016). Aile fertlerinin baglanma ve iletisim ihtiyacini
karsilamak i¢in oOzellikle bakimini {istlenen tiim aile
iiyelerini meggul edebilecek ve ortak deneyim ve duygusal
baglantilar kurmaya yardimci olan etkinlikler/programlar
tasarlayabilecegi cesitli etkinlikler sunulmalidir. Ozellikle
sorumluluklart ¢ok olan giin igerisinde ¢ok aktif ve yogun
olan aile bireylerinin depresyon ve kaygi diizeylerini
azaltmaya yonelik yapilan disik tempoda fiziksel
aktiviteler, rekreatif etkinlikler aile {yelerini mesgul
edebilir ve ortak deneyimlerin paylasilmasina katkida
bulunarak  duygusal baglantilar giiclendirebilir
(Veleminsky vd., 2019; Kim ve Lehto 2013).

Sonuc¢

Diinya niifusunun yaklasik %15’inin engelli bireylerden
olugsmas1 ve sayilariin her gegen giin gittikge artmasi,
engelli g¢ocuklarn ve ailelerinin saglik diizeylerinin
gelistirilmesi ve korunmasinda ¢ok kritik bir 6neme
sahiptir. Bu aragtirmanin sonuglarina goére engelli ¢ocuga
sahip ailelerin, karsilastiklar1 zorluklar1 asabilmeleri,
saglikli aile etkilesimini stirdiirebilmeleri ve engelli
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¢ocuklarina destek olabilmeleri i¢in bilgi, bakim, konut,
istihdam, danigmanlik, egitim ve gelir diizeyini artirmaya
yonelik destek girisimlerinin devamlilig1 ve siirekliliginin
biiyiik bir 6nemi vardir. Ayrica, ailelerin kaygi diizeyinin
hem c¢ocuklarina hem de kendi yasamlarina olumsuz
etkileri oldugu (is, yasam doyumu, umutsuzluk, diglanma
gibi) diistintildiigiinde, bu destek girisimlerinin engelli
cocuk ailelerine etkili bir sekilde uygulanabilmesi igin,
makalelerde engelli bireylerin ve ailelerin kaygilarinin
nedenleri, diizeyleri ve azaltict unsurlarina dair giincel
bilimsel verilerin ortaya konmasi o6nemlidir. Bu tiir
caligmalarin, engelli cocuklara ve ailelere saglanacak
desteklerin etkili bir sekilde planlanmasina katkida
bulunabilecegine inanmaktayiz. Literatiirdeki bulgular,
0zel gereksinimli ¢cocuga sahip ailelere yonelik yapilan
rekreatif etkinliklerin hem ¢ocugun kendisi hem de ailesi
iizerinde olumlu psikolojik etkiler yaratabilecegi
konusundaki hipotezi desteklemektedir. Sonu¢ olarak,
engelli cocuga sahip ailelerin kaygi diizeyleri, cocugun
durumunun 6tesine gecen bir dizi faktdrden etkilenebilir.
Bu ailelere yonelik destek ve kaynak saglanmasi,
ebeveynlerin bu zorlu siiregle daha etkili bir sekilde basa
¢ikmalarina yardimei olabilir. Ancak, daha fazla arastirma
yapilmasi ve bu etkilerin uzun vadeli etkileri iizerine
odaklanilmasi gerekmektedir.
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