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OZET

Amag: Tanimlayici tipte olan arastirmada engelli cocuga sahip ailelerin yasadigi sorunlarin
saptanmasi amaglanmistir.

Gereg ve Yontem: Arastirma Manisa ilinde bulunan bir zihinsel engelliler rehabilitasyon
merkezine kayith engelli bireylerin aileleri ile ytrutilmustir. Arastirmanin érneklemini zihinsel
engelliler rehabilitasyon merkezine kayith engelli bireylerin 106 ailesi olusturmustur. Veriler
arastirmacilar tarafindan olusturulan 28 soruluk anket formu ile toplanmistir.

Bulgular ve Sonug: Arastirma kapsamina alinan ailelerdeki engelli ¢ocuklarin yas
ortalamasi 9.5+4.2'dir. Ailelerin sahip oldugu ¢ocuk sayisi 2.9+1.2'dur. Ailelerin % 26.4'tinlin
baska engelli cocugu daha bulunurken, % 17.9'unun evliligi akraba evliligidir. Engelli cocuklara
bakim verenlerin buyiik cogunlugu (% 93.4) birinci derece yakinlaridir. Engelli cocuklarin
ailelerinin karsilastiklari sorunlar, “engellinin bakiminda yardim alacaklari kimsenin olmamasi
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(% 88.7)", “cocugun gelecegdi ile ilgili kaygilar (% 82.1)", “aile icinde uyumsuzluk (%50.9)",

" ou

“engelin yasam kisitlayiciigi (% 49.1)", “engelli cocugun saglik sorunlarinin tedavisinde karsila-
silan sorunlar (% 42.5)", “engelli cocugunun bakiminin olusturdugu ek masraf (% 25.5)",
“ailenin engelden dolayi birbirini suclamasi (% 17.9)" olarak belirlenmistir. Bu arastirmada
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“anne-babanin yasi”, “ailenin gelir dlizeyi”, engelli cocugun cinsiyeti”, “ek masrafla karsilasma”,
“engelli cocugun bakiminda yardim alma”, “engelin dogustan ya da edinsel oldugu”, “engelin
tipi” ve “engelin farkina varildigi zaman” gibi degiskenlerin ailelerin engelli cocugun bakiminda
yasadigi sorunlan pek etkilemedigi gorulmustir. Etkileyen degiskenlerden; “ailede baska bir
engelli cocugun olmasi”"nin aile Uyelerinin engel nedeniyle birbirini suglamasini azalttigr ve
“engelli ¢cocugun bakiminin ek masraf yaratiyor olmasi’nin engelli ¢ocugun tedavisinde
glclikler yasanmasini arttirdigi belirlenmistir. Son yillarda engellilere ve ailelerine sunulan
hizmetlerdeki gelismelere ragmen, bu arastirmanin bulgulari engelli cocuga sahip olan ailelerin

yasadigi sorunlarin sirdigini distindirmektedir.
Anahtar Sozciikler: Engelli, Aile, Ailelerin Yasadigi Sorunlar

ABSTRACT

Objective: The purpose of this descriptive study is to find out the problems experienced by the
families with disabled children.
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Methods: The study was conducted on families of disabled children who were attending to a
rehabilitation center for mentally ill children in Manisa province of Turkey. Research sample
included 106 family of disabled children who were attending to the rehabilitation center. A 28-item
questionnaire which was developed by authors was used to collect data.

Results and Conclusion: The mean age of the disabled children was 9.5+4.2 and 75.5% of
them were mentally disabled. The mean number of children in the families was 2.9+1.2. Of the
families 26.4 percent had another disabled child and 17.9 percent had consanguineous marriage.
Nearly all of the the cregivers of disabled children (93.4%) were their first degree relatives. The
problems that was stated by the families with disabled children were “lack of somebody’s support
for the care of their disabled child (88.7%)", “concerns about the future of the child (82.1%)",
“disharmony in the family (50.9%)", “life-limiting impact of disability (49.1%)", “difficulties in
treating health problems of disabled child (42.5%)", “additional expense for caring their disabled
child (25.5%)", “family members blaming each other for the disability (17.9%)". In that study it has
seen that the variables such as “age of mother”, “age of father”, “household income level” “gender
of disabled child”, “to be accompanied by additional expense”, “to have support for caring disabled
children”, “to be congenital or acquired”, “disability type” and “the time diagnosing the disability”
have only minor impact on difficulty and problems that was experienced by families in the care of
their disabled children. It has found that the variables, “to have another disabled child” decrease
family members blaming each other for the disability and “additional expenses” increase difficulties
in treating health problems of disabled child. Although the services to disabled people and their
family improved in recent years, the findings of this study suggest that the problems experienced by
families with disabled children are continuing.

Key Words: Disabled, Family, Problems Experienced by Families

GiRiS

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) engelliligi (handicap), bir yetersizlik veya dziir nedeni
ile yasa, cinsiyete, sosyal ve kiiltlrel faktorlere bagh olarak kisiden beklenen rollerin
kisittanmasi  veya vyerine getirilememesi olarak tanimlamaktadir (Handicap
International 2006). DSO verilerine gére, gelismis iilkelerde niifusun %10'unun, gelis-
mekte olan Ulkelerde ise niifusun %12'sinin engellilerden olustugu bildirilmektedir.
Engellilerin  %3.5’i konusma, %1.4'0 ortopedik, %0.6'sI isitme, %0.2'si goérme
engelliler, %1’ini slrekli hastaligi olanlar, %2’sini egitilebilir, %0.3'Uinl 6gretilebilir
zihinsel engellilerdir (Ozsoy ve ark. 2006). Ulkemizde ise Devlet istatistik Enstitiisii
(DIE) tarafindan 2002 yilinda gerceklestirilen Tiirkiye Engelliler Arastirmasi sonucuna
gore niifusun %12.29'unun engelli oldugu saptanmistir (OZIDA 2002).

Her anne ve baba saglikli cocuk sahibi olmak ister (Ozsenol ve ark. 2002). Saglikh
cocuk sahibi olamayan cocuguna zihinsel ya da bedensel engelli tanisi konulan
aileler icin bu siirec oldukca travmatik bir durum olusturmaktadir (Ozsenol ve ark
2002, Uguz ve ark. 2004, Toros 2002). Aileler tarafindan gelecek ile ilgili bitiin umut,
beklenti ve planlar cocuk lizerine kurulurken, beklentilerin disinda farkli 6zelliklere
sahip bir cocuga sahip olma ailenin yapmis oldugu bitiin planlarda degisiklik
yapmasina neden olacaktir (Dogru ve Arslan 2008). Yetersizlikleri olan bir ¢cocuga
sahip olmak, ailelerin kendileri icin sectikleri bir rol degilken aileler bir de genelde
normal olani kabul etme egiliminde olan toplumla miicadele etmek durumunda
kalirlar. Engelli cocuga sahip olan aileler bir yandan ¢ocuklarinin sorunlariyla ugrasir-
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larken bir yandan da toplumun kendilerinden bekledigi diger gorevleri yerine
getirmek icin cabalarlar (TODEV 2011).

Genel olarak engelli bireye sahip ailelerle yapilan arastirma sonuglari, anne-
babalarin engelli cocuk karsisindaki tepkilerinin sok, inkar, Gzintl, ofke, kizginhk,
utanma, sugluluk, kaygi, beklenmedik krizler, dis diinyanin tutumuyla ylz yize
gelmekten kaginma, hayal kiriklidi, kendine giiven ve saygi duymada azalma seklinde
bazi duygulan ve tepkileri ortaya koyduklarini géstermenin yani sira (Akandere ve
ark. 2009, Varol 2005, Ross 1975, Ozdogan 1997, Darica ve ark. 1994, Kimpton 1990,
Seligman 1989, Gargiulo 1985, Naidoo 1984); engelli bireye sahip olmanin ebeveyn-
lerin anne baba rollerinde, 6zel yasamlarinda, sosyal ¢evrelerinde, planlarinda, is
yasamlarinda, ailenin yapisinda ve isleyisinde, mali konularda biyik degisikliklere
neden oldugunu bildirmektedir (Kayahan 2011, Pelchat ve ark. 2003, Damiani 1999,
Bright ve Hayward 1997, Fredman ve ark. 1997, Fisman ve Wolf 1991).

Son zamanlarda engelli cocuga yonelik hizmetlerin, sadece engelli ¢ocuda sunu-
lan hizmetlerle sinirli olmadigi, ailenin bir sistem oldugu ve 6ncelikli olarak aile
bireylerinin sorunlarinin saptanmasi, gereksinimlerinin belirlenmesi ve bu gereksi-
nimler dogrultusunda hizmet verilmesi dislincesini 6n plana ¢ikarmaktadir (Gorgi
2005). Bu hizmetlerin, multidisipliner evde bakim ve rehabilitasyon hizmetlerini
kapsamasi 6nemli bir gerekliliktir. Engeli nedeniyle fiziksel, sosyal ve duygusal
yonden bagskalarina bagimli olan bireylerin bakimi, kendi bakimlarini devam ettire-
bilmeleri icin ¢ocuk ve ailenin egitimi, aile Uyelerinin bu siirecte desteklenmesi
hemsirenin temel ilgi alanidir (Ozdinger 2002). Halk saghg bakis acisi ile engelli
bireye bakim verirken fiziksel ve psikolojik olarak biytuk yiik tasiyan ailelerin yasadigi
sorunlarin saptanmasi, sorunlara ¢6zim 6nerileri olusturmak ve sunulacak bakim ve
hemsirelik hizmetlerini planlamak agisindan 6nemlidir. Bu arastirmada engelli cocuga
sahip ailelerin yasadigi sorunlarin saptanmasi amaglanmistir.

GEREC VE YONTEM

Tanimlayici tipte olan arastirmanin evrenini Manisa ilinde bulunan bir zihinsel
engelliler rehabilitasyon merkezine kayitli engelli bireylerin aileleri olusturmustur
(N=120). Arastirmada evrenin timi arastirma kapsamina alinmis ancak, veriler
ulasilabilen 106 kisi ile gorisiilerek toplanmistir (n=106). Her aileden bir Kkisi ile
gorusulmistir. Cocuklarin ailelerinden 14'ine ¢esitli nedenlerle (kuruma ¢ocuklari ile
birlikte gelmemeleri, sorular yanitlamak istememeleri, zamanlarinin olmadigini ifade
etmeleri) ulasmak mimkin olmamistir. Arastirmaya katihm hizi %88.3'tlr. Verilerin
toplanmasinda ilgili alan yazin dogrultusunda arastirmacilar tarafindan hazirlanan
engelli cocuga sahip ebeveynlerin yasi, egitimi, meslegi, aile tipi, cocuk sayilari,
egitim duzeyi, gelir algilar, sosyal glivence durumlari, eslerin akrabalik durumlari,
engelli cocugun yasi, cinsiyeti, baska engelli cocuga sahip olma durumu, ¢cocugun
engelinin olusma zamani, engel tipi, engelin fark edilme zamani gibi demografik
ozellikleri ile engelli cocuga sahip ailelerin yasadiklar sorunlarin yer aldigi 28 soruluk
anket formu kullanilmistir. Veriler Mili Egitim Mudirligi’'nden ve arastirmanin
yapildigi kurumdan gerekli yazili izin alindiktan sonra, gondllllik esasina dayali
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olarak; s6zli onamlari alinan bireylerle yiz yiize goriisme teknigi ile arastirmacilar
tarafindan toplanmistir. Bir goriisme ortalama 45-50 dakika strmustir. Verilerin
degerlendirilmesi SPSS 15.0 for Windows programinda, tanimlayici istatistikler ve ki-
kare 6nemlilik testi ile yapilmistir.

BULGULAR
Arastirma kapsamina alinan engelli ¢cocuklarin yas ortalamasi 9.5+4.2'dir. Engelli
bireylerin %59.4'UG erkek, %52.8'inin engeli dogustan ve %75.5'i zihinsel engellidir.
Engelli bireylerden %45.2'sinin engeli aileleri tarafindan ilk bir yas icinde fark edil-
mistir (Tablo 1).

Tablo 1. Arastirma Kapsamina Alinan Engelli Cocuga Ait Tanitici Ozellikler

Tanitiai Ozellikler Sayi %
Yas (yil) 9.5 +4.2 (Min:1 Maks:35 Ortanca:9.0)
Cinsiyet Erkek 63 59.4
Kiz 43 40.6
Engel Nedeni Dogustan 56 52.8
Sonradan 30 283
Bilinmeyen 20 18.9
Engel Tipi Zihinsel 80 75.5
Bedensel 24 226
Zihinsel +Bedensel 2 1.9
Engelin Fark Edilme Zamani | Dogar dogmaz 17 16.0
Dogumdan sonra-ilk 1 yas icinde 31 29.2
1 yas-3 yas arasl 10 9.4
3 yas ve-5 yas arasi 19 17.9
5 yas ve Uzeri 29 274
Toplam 106 100.0

Arastirma kapsamina alinan engelli cocuga sahip ailelerin tanitici 6zellikleri Tablo
2'de goriilmektedir. Engelli cocuklarin annelerinin %69.8'i ilkokul mezunu ve % 91.5'i
ev kadini; babalarinin %62.3'u ilkokul mezunu ve % 48.1'i iscidir. Anne ve babalarin
yas ortalamalari degerlendirildiginde; annelerin yas ortalamasinin 35.6+7.5, babala-
rin yas ortalamasinin 39.7+8.7 oldugu saptanmistir. Ailelerin sahip oldugu ¢ocuk
sayisl 2.9+1.2'dur. Ailelerin % 26.4'Unlin baska engelli cocugu daha bulunurken,
% 17.9'unun evliligi akraba evliligidir. Ailelerin % 64.2'si gelirlerini giderlerinden
az algilamaktadir. Ailelerin % 96.2'sinin sosyal glivencesi bulunmaktadir. Sosyal
glivencesi bulunan ailelerin % 76.3'Ginuin sosyal guivencesi Sosyal Sigortalar Kurumu
(SSK)'dur. Engelliye bakim veren bireylerin %93.4'UG birinci derece yakinlaridir.
Ailelerin %88.7’si engellinin bakiminda baska kimseden yardim almadiklarini, engelli
¢ocuda sahip ailelerin yaklasik dortte licli (%74.5) engelli cocuguyla ilgili ek masraflari
olmadigini ifade etmislerdir (Tablo 2).

Engelli cocuga sahip ailelerin yasadiklari sorunlari saptamak icin ailelere yonel-
tilen sorulara verilmis yanitlara bakildiginda; ailelerin %17.9'u cocugun engelli olmasi
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ile ilgili olarak esiyle birbirlerini ya da ailelerini sugladiklarini, %42.5’i engelli cocugu-
nun tedavisi ile ilgili sorun yasadiklarini, %82.1'i engelli cocuguyla ilgili gelecege
yonelik kaygi tasidiklarini, %49.1'i engelli cocugunun durumu nedeniyle aile yasan-
tisinda sinirhliklar yasandigini ve %50.9'u da ¢ocugun engeli nedeniyle aile icinde
uyumsuzluklar yasandigini belirtmislerdir (Tablo 3).

Tablo 2. Arastirma Kapsamina Alinan Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Tantici Ozellikleri

Tanitia Ozellikler Sayi %
Anne Egitimi Okur-yazar degil 20 18.9
ilkokul mezunu 74 69.8
Ortaokul mezunu 7 6.6
Lise mezunu 3 2.8
Yiiksekokul mezunu 2 1.9
Annenin isi Ev kadini 97 91.5
isci 8 7.5
Memur 1 0.9
Baba Egitimi Okur-yazar degil 8 7.5
ilkokul mezunu 66 62.3
Ortaokul mezunu 15 14.2
Lise mezunu 15 14.2
Yiiksekokul mezunu 2 1.9
Babanin isi issiz 10 9.4
isci 51 48.1
Memur 12 11.3
Serbest Meslek 33 31.1
Anne Yasi . 35.6 7.5
(Min:22.0 Maks:63. Ortanca:35.0)
39.7+8.7
Babanin Yasi (Min:27.0 Maks:65.0 Ortanca:37.0)
Ailenin Sahip Oldugu Cocuk Sayisi . 2.9+1.2
(Min:1.0 Maks:7.0 Ortanca:3.0)
Baska Engelli Cocugu Sahip Olma Durumu | Evet 28 26.4
Hayir 78 73.6
Eslerin Akrabalik iliskisi Var 19 17.9
Yok 87 82.1
Ailenin Gelir Algisi Gelir giderden az 68 64.2
Gelir gidere denk 34 32.0
Gelir giderden fazla 4 3.8
Sosyal Giivence Durumu SSK 78 73.6
Emekli Sandigi 9 8.5
Bagkur 5 4.7
Yesil Kart 10 9.4
Yok 4 3.8
Engelliye Bakim Verenin Yakinlik Derecesi | |. derece yakin 99 93.4
Diger 7 6.6
Engellinin Bakiminda Yardim Edenin Varhg | Evet 12 11.3
Hayir 94 88.7
Bakiminin Ek Masraf Yaratma Durumu Evet 27 25.5
Hayir 79 74.5
Toplam 106 100.0
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Tanitici 6zellikler ile engelli cocugun bakiminda ailenin yasadigi sorunlar arasin-
daki iliski arastinldiginda; “ailede baska bir engelli cocugun olmasi”nin aile Gyelerinin
engel nedeniyle birbirini suglamasini azalttigi ve “engelli cocugun bakiminin ek
masraf yaratiyor olmasi’nin engelli cocugun tedavisinde sorunlar yasanmasini arttir-
digi belirlenmis ve aradaki iliski anlamli bulunmustur. Diger degiskenler arasinda
anlamli iliski saptanmamustir (Tablo 4).

Tablo 3. Arastirma Kapsamina Alinan Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Yasadiklar Sorunlar

Yasanilan Sorunlar Sayi %
Cocugun Engelli Olmasi ile ilgili Olarak Karsilikli Su¢glama Durumu | Evet 19 17.9
Hayir 87 82.1
Engelli Cocugun Tedavisi ile ilgili Sorun Yasama Durumu Evet 45 425
Hayir 61 57.5
Engelli Cocugun Gelecegi ile ilgili Kaygi Yasama Durumu Evet 87 82.1
Hayir 19 17.9

Engelli Cocugun Durumu Nedeniyle Aile Yasaminda Sinirliik

Yasama Durumu Evet 52 49.1
Hayir 54 50.9
5:?:::‘ia§¢[))cu|:gt:uDurumu Nedeniyle Aile icinde Uyumsuzluk Evet 54 0.9
Hayr 52 49.1
Toplam 106 100.0

TARTISMA

Aile sistemi bir butiindir. Bu sistemde bir bireyin basina gelen diger bireyleri de
etkiler. Cogu zaman degistirilemeyen ve streklilik gosteren engellilik yalnizca cocugu
degil aile ve akrabalan da fiziksel, duygusal ve sosyal yonden etkileyip, ¢cok yonli
problemler yasamalarina zemin hazirlar (Aktag 2010, Gérgli 2005). Engelli bir cocuga
sahip ailelerin cocugun bakimi, egitimi, tedavisi ve buyutllmesi gibi konularda yasa-
diklari sorunlar ailede 6nemli problemler yaratabilmektedir (Ozsenol ve ark. 2002).

Engelli cocuga sahip ailelerin yasadigi sorunlari saptamayi amaglayan arastir-
mada, engelli cocuklarin %45.2'sinin engeli ilk bir yas icinde fark edilmistir. Engelli
cocuklarda taninin erken donemde konulmasi, cocugun tedavisine ve egitimine
erken yasta baslanmasi; cocugun bagimsizligini kazanmasi, dolayisiyla cocuk ve
ailesinin yasam kalitesini artirmasi agisindan dnemlidir (Sen 2004). Engelli cocuklarin
engelinin erken saptanmasi ve tedavi edilebilmesi acisindan dogum 6ncesi izlem-
lerine, dogum sonrasinda bebegin dikkatli bir sekilde muayene edilmesine, rutin
izlemlerin zamaninda yapilmasina, erken tani ve tedavi gerektiren hastaliklar icin
gerekli tetkiklerin yapilmasi/yaptiriimasi konusunda hem saglik personelinin hem de
ailelerin 6zenli olmasinin 6nemli oldugu distnulmektedir. Bu da hemsirenin erken
tani hizmetlerinde danismanlik roliiniin 6nemini akla getirmektedir.

Engelli ailelerinin %64.2’si gelirlerinin giderlerini karsilamadigini bildirmektedir.
Bu bulgu engelliler ile ilgili yapilan arastirmalarda elde edilen bulgularla uyumludur.
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Yoksulluk ve engellilik arasinda siki bir iliski bulunmaktadir. Engellilik, yoksullugun
hem gerekcesi hem de sonucudur. Kot beslenme, bagisiklama programlarina ve
saglik hizmetlerine erisememe, dogum-oncesi ve sonrasi bakim yetersizligi, saglikli
olmayan ortamlarda yasam, kalabalik evlerde yasanan kazalar engellilik riskini artir-
maktadir. Diger yandan engellilik, artan toplumsal izolasyon ve ekonomik zorlan-
malarla, yoksulluk yaratmakta ve yoksullugu siddetlendirmektedir (Gokcan 2011,
Erdugan 2010, Ozgdkeeler 2006, Tufan ve Arun 2006, Coleridge 1996).

Arastirmada ailelerin % 17.9’unun evliligi, akraba evliligidir. Manisa Nifus Saghk
Arastirmasi (2005) verilerine gore; Manisa kent merkezinde akraba evliligi orani
11.6'dir (MNSA 2005). Engelli cocuga sahip ailelerle yapilan bu arastirmada akraba
evliliginin normal popllasyona goére daha yiiksek oranda gorilmesi beklendik bir
durumdur. Akraba evliligi, genetik gecisli hastalik riskini arttirmasi ve dolayisiyla
dogustan anomalilerin artmasina yol acmasi nedeniyle 6nemli bir halk saghgi
sorunudur (MNSA 2005). Ozellikle otozomal resesif hastaliklar her sistemi ilgilen-
direbilmekte ve ¢esitli engeller de (zeka geriligi, gérme bozuklugu, ortopedik rahat-
sizliklar, cilt ve adale rahatsizliklari, v.s.) bu hastaliklarin bir sonucu olarak goriile-
bilmektedir (Tungbilek 2011). Ayrica bu arastirmada ailelerin dortte birinden fazla-
sinin (%26.4) en az bir tane daha engelli cocugu bulundugu saptanmistir. Akraba
evliligi yapan populasyonlarda 6zirli ¢ocuk dogma riski diger poptlasyona gore iki
kat artmaktadir. Genel popiilasyonda %5 olan 6ziirli cocuk orani akraba evliligi
yapan popiilasyonda yaklasik %8-9 civarindadir. Ulkemizde yaygin olarak gériilen
sebep ve sonuclar bakimindan sosyal ve saglik bilimlerini ilgilendiren akraba
evliliklerinde, yapilacak genetik danismanliklarla dogacak cocuklarda ortaya cikacak
genetik hastalik risklerini erken dénemde saptamak mumkin olabilmektedir
(Tuncbilek 2011). Bu nedenle 6zellikle akraba evliligi yapmis kisilere genetik gegisli
hastaliklar konusunda erken donemde hemsirelik hizmetleri kapsaminda sunulacak
danismanhgin énemli oldugu bir kez daha ortaya ¢ikmaktadir.

Engelliye bakim veren bireylerin %93.4' birinci derece yakindir. Yapilan arastirma
sonuglari da engelli cocuga bakim veren Kkisilerin birinci derece yakinlari oldugunu,
Ozellikle de annelerin cocugun bakiminin blylk ¢cogunlugunu Ustlendigini goster-
mektedir (Gokcan 2011, Sari 2007, Er 2006, Isikhan 2005). Toplum tarafindan kadina
uygun gorilen rol ve kadinin toplumsal stati ile distinildigiinde bu sonug
beklenen bir durumdur. Uzun ve zorlu olan bu siirecte engelli ¢ocukla birinci
derecede ilgilenme durumunda olma annelerde anksiyete ve tikenmislik duygusu
olusturmaktadir (Sart 2007, Uguz ve ark. 2004). Engelli bireylerin bakim yukinu
tastyan bireylere yakin cevrelerinin destek saglanmasinin yanisira, engelli bireylerin
gereksinimlerini karsilayacak sayi ve nitelikteki glindiiz bakimevlerinde gliniin belli
saatlerinde ¢ocuklarin bakimlarinin saglanmasinin aile yikini azaltmasi agisindan
onemli oldugu duisintlmektedir. Arastirma bulgulari bu zor siregte ailelerin
%88.7'sinin engellinin bakiminda kimseden yardim almadiklarini gdstermektedir.
Kahriman ve Bayat (2008), Kurt ve ark. (2008), Ozsoy ve ark. (2006), Sen (2004),
Ozsenol ve ark. (2002), Sarisoy (2000)'da yaptiklari calismalarinda ailelerin engellinin
bakiminda yeterli destegi almadiklarini saptamislardir. Baltas (2000), sosyal destek-

41



Dilek ©ZMEN, Aynur CETINKAYA

lerin stres yaratan durumu ortadan kaldirmasalar bile bireylerin kaygi dizeylerini
azaltarak onlarin iyimser olmalarina, zorlayici durumlarla basa ¢ikmada yeni ¢coziimler
Uretmelerine yardimci olup caresizlik duygularini azalttiklarini ifade etmektedir.
Ulkemizde engelli birey ve ailesini psikolojik, sosyal ve fiziksel anlamda destekleyecek
nitelikte evde bakim sisteminin olmamasi engelli birey ve ailelerinin sorunlarinin
¢6ziimiinde yalniz kalmalarina ve saglik problemlerinin katlanarak artmasina zemin
hazirlamaktadir (Aktas 2010). Ailelere profesyoneller ve bunlar arasinda 6nemli yeri
olan hemsireler tarafindan evde bakim hizmetlerinin sunulmasinin engelli bakiminda
ailelerin yasadigi sorunlarin ¢6ziimiinde yardimci olacadi belirtilmektedir (Kilig¢ 2009).

Arastirmada engelli ¢cocuga sahip ailelerin yaklasik dortte Ucl (%74.5) engelli
cocuguyla ilgili ek masraflar olmadigini ifade etmislerdir. Ailelerin % 64,.2'si gelirle-
rinin giderlerini karsilamadigini bildirirken, bir yandan da ailelerin biyiik ¢ogunlu-
gunun (%74.5) engelli cocudu ile ilgili ek masraflari olmadigini bildirmeleri oldukga
ilgingtir. Bu bulgu konu ile ilgili yapilan benzer arastirma bulgulari ile de celismek-
tedir (Gékcan 2011, Erdugan 2010, Kilic 2009, Ozsoy ve ark. 2006, Tufan ve Arun
2006, Sen 2004). Engelli ¢cocugun ebeveynlerinden bazilari, evde cocuklarinin
bakimini saglayabilmek icin calistiklari islerinden ayrilmak zorunda kalmaktadirlar.
Boyle olunca da ailelerin blyilk ¢ogunlugu ekonomik olarak sikinti yasamakta ve
gelirleri giderlerini karsilamamaktadir. Arastirmada engelli cocuguyla ilgili ek masraf-
lari olmadigini belirten ailelerin 2005 yilinda cikarilan 5378 sayili “Oziirliiler ve Bazi
Kanun ve Kanun Hikmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapilmasi Hakkinda Kanun”
cercevesinde aldiklari yardimlar ve engelli ¢cocuklarin timinin egitimleri icin bir
rehabilitasyon merkezine devam ediyor olmasindan dolayi ¢ocuklarinin kendileri icin
ek masraf olusturmadigini ifade etmis olabilecekleri distinilmektedir.

Ailelerin, %17.9'u cocugun engelli olmasi ile ilgili olarak birbirlerini karsihkli
sucladiklarini ifade etmislerdir. Capa (2009), Top (2008), Sari (2007), Sari ve ark. (2006),
Ozsoy ve ark (2006), Sen (2004) de yaptiklari calismalarinda eslerin birbirlerini sucla-
diklarini ya da eslerin diger esin ailesi tarafindan suclandigini saptamislardir. Ozellikle
birbirlerini anlamaya calisan ve yasadiklarn zorluklara saygi duyan bireylerin bulun-
dugu aileler durumla daha ¢abuk bas etmekte ve ¢6ziim liretmeye calismaktadirlar.
Eslerin bu slrecte birbirlerini suclamalari, sucu digerinde yada onun ailesinde
aramalari, kendilerinde yada eslerinde bir glinahin oldugunu disiinmeleri ve bunun
icin onu yargilamalari bireysel ve birlikte bas etmeyi zorlastirmaktadir. Eslerin bu
sirecte cocuga konsantre olurken birbirlerini unutmamalari, birbirlerine zaman
ayirmalari, birbirlerini desteklemeleri, kararlarini, zorluklarini, duygu ve diistincelerini
karsilikli dinlemeleri, anlatmalari var olan durumla bas etmelerini kolaylastirmaktadir
(TODEV 2011).
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Engelli ailelerinin %42.5'i engelli ¢ocugunun tedavisi ile ilgili sorun yasadigini
bildirmistir. Killi (2008) ve Isikhan (2005) arastirmalarinda ailelerin tedavi asama-
sindaki burokrasinin fazlaliginin kendilerinde sikinti yarattigini belirtmislerdir.
Erdugan’in (2010) yaptigi calismada da saghk hizmetleri ile ilgili sikintilar dile
getirilmistir. Saglik hizmetleri, 6zellikle engelli bireylerin yararlanmasi agisindan
yasamsal 6nem tasityan hizmet turidr. Engellilik, ciddi saglk sorunlarini ve saghk
hizmetlerine gereksinimi beraberinde getiren bir olgu olmakla birlikte, ayni zamanda
engelli kisiler saglik hizmetlerinden yasam boyu engelli olmayan kisilere oranla daha
sik yararlanmaktadirlar. Saglik hizmetlerinden yararlanma sireglerinin uzunlugu,
hastanelerde yasanan sikintilar, bedel 6denen ilaclar ve saghga iliskin diger tim
maliyetler yasanan sorunlar arasinda gosterilmektedir (Erdugan 2010).

Arastirmada ailelerin %82.1'inin engelli cocuguyla ilgili gelecege yonelik kaygi
tasidigi saptanmistir. Kurt ve ark. (2008), KiillG (2008), Ozsoy ve ark. (2006), Sari ve ark.
(2006), Erhan (2005), Minnes ve Woodford (2004), Sen (2004), Ozsenol ve ark. (2003)
da yaptiklan calismalarinda engelli cocuga sahip ailelerin ¢cocuklarinin gelecegi ile
ilgili kaygi yasadiklarini saptamislardir. Engelli cocugun bakimini ¢cogu zaman engelli
bireyin birinci derece yakinlari yapmaktadir ve pek cok zamanda cevrelerinden yeterli
sosyal destedi gormediklerini ifade etmektedirler. Bu nedenle ailelerin kendi
oliimlerinden sonra engelli cocuklari ile ilgili bu kaygiyi yasamalari dogaldir. Sosyal
devlet anlayisi ilkesi ile devletin engelli bireylerin gereksinimi oldugu zaman
bakiminin saglanabilecegi, ailelerin gonl rahathgi ile cocuklarini teslim edebilecegi
niteliklere sahip yatili bakim merkezlerinin sayilarinin arttirilmasi ile ailelerin bu
konudaki kaygilarinin biraz olsun azalabilecegi distniilmektedir.

Arastirmada ailelerin %49.1'i engelli cocugunun durumu nedeniyle aile yasanti-
sinda sinirhliklar yasandigini ifade etmislerdir. Cakmak ve Ozhavzali (2008) engelli
cocuk nedeniyle cevreleri ile iliskilerinin etkilendigini, Capa (2009) ile Kahriman ve
Bayat (2008) akrabalari ve komsulari ile iliskilerinin olumsuz sekilde etkilendigini,
Ozsenol ve ark. (2003) ebeveynlerin cocuklarinin engeli nedeniyle yakinlarinin kendi-
lerinden uzaklastigini, Top (2008) zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin yakinlari ile
stk gortismediklerini bildirmektedirler. Toplumun engelli bireyleri algilayisi bu
durumu etkiliyor olabilir.

Ailelerin %50.9'u cocugun engeli nedeniyle aile icinde uyumsuzluklar yasandigini
belirtmistir. Yurdakul ve ark. (1998) engelli cocugun aileye katilmasi ile evlilik iliski-
sinin olumsuz etkilendigini bildirmistir. Bahar ve ark. (2009), Kili¢ (2009), Kahriman ve
Bayat (2008), Kurt ve ark. (2008), Liile (2008), Karadag ve ark. (2007), Gliney (2005),
Ozdincer (2002) calismalarinda cocugun engelli olmasinin eslerin birbirleriyle iligki-
lerini ve ebeveynlerin diger ¢ocuklarla iliskilerini olumsuz etkiledigini ifade etmis-
lerdir. Aile icinde yasanan uyumsuzluklar tiim aile bireylerini mutsuz ve huzursuz
etmekte, ruh saglklarini olumsuz sekilde etkileyebilmektedir. Bu nedenle bu zorlu
surrecte aile bireylerinin birbirine destek olmasi dnemlidir.

Taniticr Ozellikler ile engelli ¢ocugun bakiminda ailenin yasadigi guglik ve

sorunlar arasindaki iliski arastinldiginda “annenin yasi”, “babanin yasi”, “ailenin gelir
diizeyi”, engelli cocugun cinsiyeti”, “ek masrafla karsilasma”, “engelli ¢ocugun
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bakiminda yardim alma”, “engelin dogustan ya da edinsel oldugu”, “engelin tipi” ve
“engelin farkina varildigi zaman” gibi degiskenlerin ailelerin engelli cocugun baki-
minda yasadidi sorunlari ¢okta etkilemedigi gorilmustir. Etkileyen degiskenlerden
“ailede baska bir engelli cocugun olmasi”nin aile Gyelerinin engel nedeniyle birbirini
suclamasini azalttigini ve “engelli cocugun bakiminin ek masraf yaratiyor olmasi”nin
engelli cocugun tedavisinde sorunlar yasanmasini arttirdigi belirlenmistir.

Engelli gocugun bakiminin ek masraf yaratmasi ile engelli cocugun tedavisiyle
ilgili sorun yasama durumu arasindaki anlaml iliski, engelli bireye sahip ailelerin
ekonomik destede gereksinimlerinin varligini disindirtmektedir. Baska engelli
cocugun varliginin cocugun engelli olmasi konusunda karsilikli sugclamayi azaltiyor
olmasi actklanmasi zor bir bulgudur. Ancak bu bulgu birden fazla engelli cocuk sahibi
olmanin anne babadaki kaderci yaklasimi artirabilecegini distindiirmektedir. Clnki
insanlarin toplumsal sorunlara yaklagimlari inandiklari deger ve goruslerle ¢cok yakin-
dan ilgilidir. Benimsenen deger ve inanclar toplumsal ve siyasi olaylari yorumlamada
ve buna gore tutum sergilemede etkili olur. Bu nedenle de engelli bir cocuga sahip
olan ebeveynler benimsedikleri deger ve inanislar dogrultusunda bu durumu takdir-i
ilahi olarak yorumlayarak, kabul etme yoluna gitmek ve yasanan durumlar da
“kader”, “caresizlik” ve Tanr’'nin kendilerini sinamasi olarak degerlendirebilmekte,
sonug olarak da ortaya cikan durumla ilgili olarak yakinma sunmayabilmektedirler
(Elitok 2011, Kahriman ve Bayat 2008).

SONUC VE ONERILER

Ulkemizde 2005 yilinda cikarilan 5378 sayili “Oziirliiler ve Bazi Kanun ve Kanun
Hikmiinde Kararnamelerde Degisiklik Yapiimasi Hakkinda Kanun” ile engellilere ve
ailelerine sunulan hizmetlerdeki gelismeler g6z ardi edilemezse de, arastirma sonu-
cuna gore engelli ¢cocuda sahip olan ailelerin yasadigi sorunlarin stirdiigu goriil-
mektedir. Bu nedenle engelli bireyin ailesinin yasadigi sorunlari en aza indirmeye
yonelik olarak;

- Engelli bireyin bakiminda ailenin yikini azaltmak ve aileye danismanlik
hizmeti sunmak Ulzere evde bakim hizmetlerinin planlamasinin ve yaygin
sekilde hizmet verilmesinin,

- Bu kapsamda hizmet sunumunda, hemsirelerin hem toplumsal hem de engelli
grubuna yonelik danismanlik, egitici, plan yapici, bakim verici rollerini ve
islevlerini oncelikli olarak yerine getirmelerinin,

- Engelli bireylerin ailelerine sosyal (hem yakin cevre, hem de kurumsal) ve
psikolojik destek saglanmasinin,

- Engellilerin ailelerinin talep ettikleri zamanda engellilerin yatili kalabilecekleri
ve bakimlarinin yapilacagi bakimevlerinin agilmasinin,

- Engellilere saglik hizmeti alirlarken 6ncelik ve kolaylk saglanmasinin,

- Engelli ailelerin yasadiklari sorunlari daha acik sekilde ortaya koyacak nitel
arastirmalar yapilmasinin énemli ve uygun oldugu dustinilmektedir.
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