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Bu arastirma, engelli cocugu olan annelerin aile gereksinimlerini belirlemek ve annenin demografik ozelliklerinin bu
gereksinimlerle iliskisini incelemek amaciyla gerceklestirilmistir. Arastirmanin érneklemini 2017 yilinda Konya il Selguklu ilcesinde yer
alan ve kiime 6rneklem yontemi ile belirlenen bir 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezindeki 122 engelli cocuk annesi olusturmustur.
Arastirmanin verileri “Aile Gereksinimlerini Belirleme Arac1” kullanilarak elde edilmistir. Arastirma bulgusuna gore orneklem
grubunun gereksinim puani orta diizeydedir. Ayrica engelli cocugu olan annelerin gereksinimleri egitim diizeyleriyle, aile gelirleriyle,

sahip olduklar1 cocuk sayisiyla, devletten ekonomik destek almalariyla ve cocuk bakiminda akrabalarindan bireysel yardim almalariyla
iligkili bulunmustur. Arastirma sonucunda stirece yonelik ¢ocuk gelisimi ve sosyal hizmet baglaminda ¢neriler gelistirilmistir.

Anahtar Kelimeler: Engelli Cocugu Olan Anneler, Engelli Ailesinin Gereksinimleri, Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci.

Abstract

This study was carried out to determine the family needs of mothers with disabled children and to investigate the relationship
between the mother's demographic characteristics and these needs. The sample of the study consisted of 122 mothers with disabled
children from the special education and rehabilitation center which was selected by the cluster sampling method from Selcuklu district
of Konya in 2017. The data of the study were obtained by using “Family Needs Assessment Tool”. According to the findings of the
study, the need score of the sample group is moderate. In addition, the needs of mothers with disabled children were related to their
educational level, their family income, the number of children they had, their economic support from the state, and their individual
help from their relatives in child care. As a result of the research, suggestions have been developed in the context of child development
and social services.

Keywords: Mothers with Disabled Children, Needs of the Disabled Family, Family Needs Assessment Tool.

1. GIRIS

Cocugunun stiregen hastalik, zihinsel veya bedensel engelli tanisi almasi, aileler igin oldukga
orseleyici bir durumdur. Yetersizlik tanisi almis cocuklarin aile bireyleri, karsilastiklar1 yetersizlik tamisi
sonrasinda ne yapacaklarini, bu sorun ile nasil basa cikacaklarini, yasal haklarinin neler oldugunu ve
yetersizligin igerigi ve ¢ocuklarin bu yetersizlikten nasil etkilenecegi ve toplumda var olan hizmetler
konularinda bir karmasa yasamaktadirlar. Bu stireg, aileyi engelli ¢ocugunun bebekliginden yetiskinligine
kadar mesgul etmektedir. Ailelerin bu dénemde g¢ocuklariin engelini yonetebilme konusunda dogru ve
stirekli bilgiye ve destege gereksinimleri vardir. (Buran vd., 2009, 2; Ozen, 2013, 76,77).

Agir derecede engelli ya da kronik bir hastalig1 olan ¢ocuklarin bakimi, 6zellikle annenin yaklasik
yirmi dort saatini cocukla birlikte gecirmesine neden olmaktadir. Bu durum, annenin kendisine ve diger
sorumluluklarina yeterince zaman ayirmasini engellemekte; diger saglikli cocuklarini ihmal etmesine neden
olabilmekte; sosyal aktivitelere katilimda ve sosyal yasamlarinda azalma goriilmektedir. Ozellikle tim
glintini engelli gocuguyla geciren annenin yasadigi zaman gereksinimi, duygu durumunu etkilemekte; stres
yasamasina neden olabilmekte ve anneyi karamsarliga itebilmektedir (Coskun, 2013, 12; Sivrikaya ve Cifci
Tekinarslan, 2013, 24; Onder ve Karabulut, 2017, 208).

Engelli cocuklar1 olan ebeveynler, engelli cocuklarmin uygun egitim ve saglik hizmeti alabilmesi icin
fazlaca harcama yapmak zorunda kalabilirler. Engelli ¢ocugun tedavi masraflarinin artmasi, tedavi
stirecindeki tetkikler icin sik sik doktora gidilmesi ve gerekli ilaglarin temin edilmesi, beslenme sorunu
oldugunda ¢ocugun beslenmesi i¢in ek gidalarin alinmasi, 6zel arag-geregler (sandalye, protez vb.) ve uzman
destegi; ek bir biitceyi gerektirmektedir. Ailelerin ¢ocuklarina egitim veren hizmetlere ulasmalar: igin pek
¢ok is ve yiikselme firsatlarmi kacirmalari, ¢ocuklarinin bakimi icin islerinde tam giin calisirken yarim
zamanl ¢alismak zorunda kalmalar: ya da anne 24 saatini ¢ocugunun bakimiyla ge¢irmek zorunda kaldig1
i¢in babanin agir islerde calismasi, ailelerin ekonomik giicliikler yasamasina neden olmaktadir (Coskun,
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2013, 9,13,14; Yildirim Dogru ve Arslan, 2008, 545). Nitekim Sucuoglu (1995) ile Onder ve Karabulut'un
(2017) bulgularinda, engelli ¢cocugu olan ebeveynlerin ¢ogunlugunun o6ncelikli olarak gerek ailenin genel
masraflar1 gerekse ¢ocuklarinin engelinden kaynaklanan 6zel araglar ve 6zel egitim gibi maddi ihtiyaglariin
oldugu saptanmustr.

Ayrica cocuklarinin egitimi ve saglik hizmetleri icin biirokrasiyle de ugrasmak zorunda kalan
ebeveynler, ¢ocuklarmin egitimlerinin planlanmasindan uygulanmasma kadar her asamaya katilmak ve
cocuklarmin ve kendilerinin haklarmi savunmak durumundadirlar. Cogu zaman ne yapacaklarim
bilemedikleri icin kendilerini tehdit altinda hissedebilmekte ve yasadiklari depresyon yasam kalitelerini
olumsuz etkileyebilmektedir (Yildirim Dogru ve Arslan, 2008, 545).

Aslinda ailenin gereksinimlerinin karsilanmasi, ¢ocuklarinin gereksinimlerinin karsilanmasi
anlamma gelmektedir. Engelli cocugu olan ailelerin gereksinimlerinin belirlenmesi; hizmetlerin tiir{iniin,
igeriginin, niteligi ve yonteminin secimini kolaylastiracak; ¢ocugun ve ailenin i¢inde bulundugu durumun
olumsuz etkilerinin minimum diizeye indirilmesini, cocugun saglikli gelisiminin ve ailenin gereksinimlerini
maksimum diizeyde desteklenmesini ve uygun hizmetler sunulmasmi saglayacaktir (Kaytez ve
dig.,2015:198; Ozen, 2013: 76). Bu nedenle bu arastirmanin amaci, engelli cocugun bakimini genellikle
tistlenen, bu nedenle kaynaklarin yetersizliginin ruhsal etkilerini diger aile bireylerinden daha ¢ok hisseden
kisi olarak engelli annelerinin gereksinimlerini belirlemek ve bu gereksinimlerin annenin demografik
ozellikleriyle iliskisini incelemektir. Arastirmanin amacina bagli olarak asagidaki denenceler sinanmaistir:

1. Engelli cocugu olan annenin yasi, aile gereksinimleriyle iligkilidir.

2. Engelli cocugu olan annenin egitim diizeyi, aile gereksinimleriyle iligkilidir.

3. Engelli cocugu olan annenin toplam aile geliri, aile gereksinimleriyle iligkilidir.

4. Engelli cocugu olan annenin ¢ocuk sayisi, aile gereksinimleriyle iliskilidir.

5. Engelli cocugun yasi, aile gereksinimleriyle iliskilidir.

6. Cocugun engel ytizdesi, aile gereksinimleriyle iligkilidir.

7. Ailenin devlet tarafindan verilen engelli yardimindan yararlanmasi, aile gereksinimleriyle

iliskilidir.

8. Engelli cocugu olan annenin bakim destegi almasi, aile gereksinimleriyle iligkilidir.

2. MATERYAL VE YONTEM

2.1. Calisma Grubu

Arastirmanin 6rneklem grubunu, 2017 yilinda Konya’'daki rehabilitasyon merkezleri evreninden
kiime orneklem yontemiyle secilen 400 6grenci kapasiteli Ozel Care Ozel Egitim ve Rehabilitasyon
Merkezi'nde egitim alan 6grenciler arasindan tesadiifi ¢rneklem yontemi ile segilen 122 6grenci annesi
olusturmustur. Orneklem grubunun demografik zellikleri Tablo 1’de incelenmistir.

Arastirma kapsamina alinan engelli cocugu olan annelerin yarisi (% 50.8) 39 yas ve altinda, % 49.2'si
40 yas ve tizerindedir. Orneklem grubunun secildigi rehabilitasyon merkezi Konya ilinin ii¢ merkez
ilgesinden Selguklu ilgesinde bulundugu igin 6rneklemin yariya yakini (% 49.2) Selcuklu ilgesinde, % 29.5'i
Meram ilgesinde ve % 21.3"ti Karatay ilgesinde ikamet etmektedir. Katilimcilarin cogunlugu evli (% 91.8), %
8.2’si bosanmistir. Arastirmaya yanit verenlerin yaridan fazlasi (62.3) ilkokul mezunu, % 18.0'i ortaokul
mezunu, % 11.5'i lise mezunu, % 6.6's1 iiniversite mezunudur ve % 1.6's1 okur yazar degildir. Orneklemin
cogunlugu (% 90.2) ticretli bir iste ¢alismamakta, sadece % 4.9'u yarim giin ve % 4.9u da tam gin
calismaktadir. Orneklem grubunun yariya yakininin (% 45.9) aile geliri ortalama diizeyde; % 37.7’sinin geliri
asgari licret diizeyinde ve % 16.4'tintin geliri asgari {icretin altindadir. Katilimcilarin % 44.3't 2 ¢ocuklu, %
34.4’1 ti¢ ve daha fazla ¢ocuk sahibi, % 21.3"ti bir gocukludur (Tablo 1).

Arastirmada yer alan annelerin % 68.9'unun ¢ocugu tek engele sahipken, % 31.1'inin ¢cocugu birden
fazla engele sahiptir. Bu nedenle tabloda belirtilen engel sayismin toplami 6rneklem sayisindan fazladir.
Dolayisiyla her bir engel tiirtiniin yiizdelik orani kendi iginde hesaplanmistir. Katilimci annelerin
cocuklarmin 57.4'ti spastik engelli olup bunu % 36.1 ile zihinsel engellilik ve % 8.2 ile serebral parsi
izlemektedir. Orneklem grubunun ¢ocuklarmin ¢ogunlugu (% 83.6) agir derecede (% 70'in iizerinde), %
16.4'ti de % 40 ile % 70 oraninda engelli durumdadir. Aragtirmaya yanit veren annelerin engelli ¢ocuklar %
41.0 ile 9 yas ve altinda, % 41.0 ile 10-17 yas arasinda ve % 18.0 ile 18 yas ve tizerindedir. Katilimcilarin
cocuklarinin % 60.7’si erkek, % 39.3'ti kizdir. Orneklem grubunun % 62.3'ti ¢ocuklarindan dolay1 engelli
aylig1 almakta, % 37.7’si almamaktadir. Ayrica orneklemde yer alan annelerin ¢ogunlugu (% 75.4) yakin
akrabalarindan bireysel bakim destegi almamakta, % 24.6's1 destek almaktadir. Destek alan 30 kisinin destek
aldig1 kisiler en ¢ok es (% 66.6), sonra kaymvalide (% 20.0), anne (% 6.7) ve kardestir (% 6.7). Katilimc
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annelerin ¢ogunlugu (% 90.2) engelli cocugu icin bakim egitimi almamis, sadece % 9.8'i egitim almustir.
Egitim alan bu 12 kisinin de 4t Ozel Egitim Merkezi'nden, 4'ti Halk Egitim Merkezinden 4'i de
Rehabilitasyon Merkezi'nden egitim almistir (Tablo 1).

Tablo 1. Engelli Ogrenci Annelerinin Demografik Ozelliklerine Gore Dagilimlar1 (n= 122)

Yas n % | Cocugunun Engel Tiirii* N %
39 yas ve alts 62 50.8 | Spastik engelli 70 574
40 yas ve tizeri 60 49.2 | Zihinsel engelli 44 36.1
Bulundugu Merkez ilce Serebral parsi 10 8.2
Meram 36 29.5 | Otizm 6 49
Selcuklu 60 49.2 | Epilepsi 6 4.9
Karatay 26 21.3 | Hidrosefali 6 4.9
Medeni Durumu Dikkat Eksikligi ve 6 49
Hiperaktivite Bozuklugu
Evli 112 91.8 | Konusma Bozuklugu 4 3.3
Bosanmis 10 8.2 | Mikrosefali 2 1.6
Egitim Durumu Beyin Felci 2 1.6
Okur-yazar degil 2 1.6 | Down Sendromu 2 1.6
Ilkokul mezunu 76 62.3 | Ret sendromu 2 1.6
Ortaokul mezunu 22 18.0 | Gorme bozuklugu 2 1.6
Lise mezunu 14 11.5 | Cocugunun Engel Yiizdesi
Universite mezunu 8 6.6 | % 40-% 70 aras1 20 16.4
Ucretli iste Calisma Durumu % 70'in tizerinde 102 83.6
Calismiyor 110 90.2 | Engelli Cocugun Yas1
Yarim giin ¢alistyor 6 4.9 | 9yas ve daha az 50 41.0
Tam giin ¢alisiyor 6 4.9 | 10-17 yas aras1 50 41.0
Ailenin Gelir Diizeyi 18 yas ve iizerinde 22 18.0
Asgari ticretten daha az Engelli Cocugun Cinsiyeti
gelire sahip 20 164
Asgari ticretle ¢alistyor 46 377 | Kiz 48 39.3
Soaﬁia;ama bir gelir diizeyine 56 459 Erkek 74 60.7
Cocuk Sayis1 Ailenin Devletten Engelli Yardimi Almasi
1 cocuk 26 21.3 | Engelli yardimi aliyor 76 62.3
2 cocuk 54 44.3 | Engelli Yardimi almiyor 46 37.7
3 ve daha fazla gocuk 42 34.4 | Bakim Destegi Alma
Engelli Cocuga Bakim Egitimi Alma Destek aliyor 30 24.6
Egitim aliyor 12 9.8 | Destek almiyor 92 754
Egitim Almiyor 110 90.2 | Destek Alinan Kisiler (n= 30)
Egitim Alinan Yer (n=12) Anne 2 6.7
Ozel Egitim Merkezi 4 3.3 | Kayimnvalide 6 20.0
Halk Egitim Merkezi 4 3.3 | Es 20 66.6
Rehabilitasyon Merkezi 4 3.3 | Kardes 2 6.7

* Birden fazla segenek isaretlenmistir.

2.2, Veri Toplama Teknigi

Bu ¢alismanin yiiriitiilmesinde “Genel Tarama Modeli” kullanilmistir. Verilerin elde edilmesinde ise
anket teknigi kullanilmusgtir.

2.3. Veri Toplama Araclar:

Bu calismada Bailey ve Simeonsson (1988) tarafindan gelistirilen ve Sucuoglu (1995) tarafindan
Turkiye uyarlamasi yapilan ve Cavkaytar ve arkadaslar1 (2014) tarafindan gegerlik ve giivenirligi tekrar test
edilen “Aile Gereksinimlerini Belirleme Arac1” (AGBA) kullanilmistir. Sucuoglu'nun (1995) calismasinda
(Aktaran: Akinci Aydogan, 1999; Karadag, 2009) ¢lcek 35 maddeden olusurken Cavkaytar ve arkadaslarmin
(2014) yaptiklar1 gegerlik giivenirlik calismasindan sonra AGBA'nin madde sayist 29a indirilmistir.
Calismanin sonucunda 6lgegin hem AGBA'nin tiim maddeleri tizerinde hem de dort faktdrden olusan alt
olgekler boyutunda 0.80'in {izerinde i¢ tutarliik degerlerine sahip oldugu bulunmustur. AGBA, 3'lu likert
tipi bir aractir. AGBA, "1" (kesinlikle hayir), "2" (emin degilim) ve "3" (kesinlikle evet) seklinde
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derecelendirilmistir. AGBA, tersine puanlanan maddeler icermemektedir. Dolayistyla maddelere verilen
puanlar dogrudan toplanarak aile gereksiniminin miktar: toplam puan tizerinden belirlenebilir. AGBA'dan
almabilecek en diisiik puan 29 en yiiksek puan ise 87 dir. Olgekten ve alt 6lgeklerden alinan puanlar arttikga
ailelerin gereksinim diizeylerinin de arttig1 sdylenebilir.

2.4. Verilerin Analizi

Calismada, demografik veriler genellikle her bir tabloda ytizdelik ifadeler halinde belirtilmistir.
“Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci”nin alt faktorlerinin ortalama puanlari ve standart sapmalari ayr1 bir
tablo halinde belirtilmistir. Engelli ailelerinin gereksinimleri ile engelli gocuklarin annelerinin demografik
ozellikleri (bagimsiz degiskenler) arasinda iliski olup olmadigi da Pearson Korelasyon Katsayisi ile
incelenmistir.

3. BULGULAR

Bu boliimde, arastirma kapsamina alinan engelli annelerinin gereksinimleri ve bu gereksinimlerin
farkli degiskenlerle iliskisi incelenmistir.

3.1. Engelli Annelerinin Gereksinimlerinin Incelenmesi

Tablo 2’'de engelli annelerin maddi gereksinimleri ( X = 11.80), cocugunun engelini gevreye aciklama
gereksinimleri ( X = 13.46), bilgi gereksinimleri ( X = 22.58), genel destek ve toplumsal hizmet
gereksinimleri ( X = 11.64) ve toplam gereksinimleri ( X = 59.48)'dir. Olgekten alinabilecek en yiiksek puan
87 olup elde edilen toplam gereksinim puani orta diizeyde bulunmustur.

Tablo 2. Engelli Ailelerinin Gereksinimlerini Belirleme Aracinin Alt Boyutlarina Yonelik Puanlarin Ortalamalar1 (n= 122)

Olcek Alt Faktorleri Madde Minimum Maksimum
sayist

X Sy

Faktor 1: Maddi Gereksinim
6.00 18.00 11.80 335

Faktor 2: Cevreye Agiklama
Gereksinimi 7.00 21.00 13.46 4.28

Faktor 3: Bilgi Gereksinimi

0 10.00 27.00 2258 492
Faktor 4. Genel Destek ve Toplumsal
Hizmet Gereksinimi 6.00 18.00 11.64 3.54
Toplam Puan

9 31.00 84.00 59.48 13.38

3.2. Engelli Annelerinin Gereksinimlerinin Annenin Demografik Ozellikleriyle Iligkisinin
Incelenmesi

Tablo 3 incelendiginde, arastirma grubunda yer alan anneler arasinda egitim diizeyi diistik (r= -
0.250; p<0.01), aile geliri az (r= -0.305; p<0.01), cocuk sayist ¢ok (r= 0.242; p<0.01) ve engelli cocugunun
bakiminda bireysel yardim almayanlarin (r= 0.183; p<0.05) maddi gereksinimlerinin daha fazla oldugu
gorilmistir. Cocugunun engelini gevreye agiklama gereksinimi ise egitim diizeyi diisiik olan annelerle
iligkili bulunmustur (r= -0.184; p<0.05). Bilgi gereksinimini ise ¢rneklemdeki anneler arasindan egitim
diizeyi dusiik (r= -0.321; p<0.001), devletten engelli yardimi alan (r= -0.269; p<0.01) ve yakinlarindan
bireysel bakim destegi almayanlarin daha ¢ok hissettigi saptanmistir. Genel destek ve toplumsal hizmet
gereksinimini de en ¢ok devletten engelli yardimi alan annelerin hissettigi (r= -0.295; p<0.01) bulunmustur.
Toplam aile gereksinimi incelendiginde en ¢ok egitim diizeyi diisitk olan annelerle (r= -0.279; p<0.01)
devletten engelli yardimu alan (r= -0.220; p<0.05) annelerin daha yugun gereksinim hissettikleri
goriilmiistiir. Engelli annelerin aile gereksinimleri annenin yasi ile, engelli gocugun yasi ile ve cocugunun
engel ytizdesi ile iliskili bulunmamustir. Dolayisiyla birinci, besinci ve altinci hipotezler desteklenmemistir.
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Tablo 3. Engelli Annelerinin Gereksinim Puanlarinin Annenin Demografik Ozelliklerine Gore Pearson Korelasyon Katsayisi

(n=122)
Annenin Annenin Ailenin Annenin Engelli Cocugun Ailenin Annenin
yast egitimi geliri cocuk cocugun engel engelli bakim destegi
say1sl yasi ylizdesi yardimi almasi
almasi

Maddi -0.043 -0.250" -0305" | 0.242" -0.032 -0.137 -0.055 0.183"
Gereksinim
Cevreye
Agiklama -0.035 -0.184" -0.122 0.043 -0.143 -0.024 -0.092 0.088
Gereksinimi
Bilgh | ooms 03217 | 0114 -0.030 -0.154 0.090 -0.269~ 0.219°
Gereksinimi
Genel Destek
ve Toplumsal | o33 -0.148 -0.022 0.122 0.037 0.166 -0.295" 0.082
Hizmet
Gereksinimi
Toplam -0.029 -0.279" -0.163 0.096 -0.100 0.035 -0.220" 0.176

*p<0.05 **p<0.01 ***p<0.001

Engelli yardimi alma: (1) Evet (2) Hayir

Engelli bakim destegi alma: (1) Evet  (2) Hayr

4. TARTISMA

Bu bolimde engelli cocuga sahip annelerin gereksinim diizeyleri, AGBA'nin alt faktérlerine gore
anneye ait demografik degiskenlerle iligkili olarak tartisilmistir.

Engelli ailesinin maddi gereksinimi:

Sosyoekonomik gostergelerden egitim diizeyinin diisiik olmasi, bireylerin kalifiye is imkanini
zorlastiran ve aile gelirinin diisitk olmasima neden olan baslica etkendir. Cocuk sayisinin fazla olmasi da
ailede kisi basina diisen geliri azaltan bir faktordiir. Dolayisiyla Tablo 3'te gortildiigii {izere annenin egitim
diizeyinin diisiik olmasi (p<0.01), aile gelirinin diisiik olmasi (p<0.01) ve annenin ¢ocuk sayisinin fazla
olmasi (p<0.01) ailenin maddi gereksinimini artirmaktadir. Ayrica yakin akrabalarindan engelli cocugu icin
bakim destegi almayan annelerin, bakim destegi alanlara gore daha ¢ok maddi gereksinim hissettigi (p<0.05)
saptanmustir. Biiyiik ihtimalle 24 saat engelli ¢ocugunun bakimini tiistlenen bu anneler ¢ocuklarim
giivenebilecekleri yakin akrabalarina birakip bir is arayisina girememektedir. Bilindigi tizere engelli cocuga
sahip ailelerin, cocugun dogumuyla birlikle hastane, bakim, beslenme, yeni diizenlemeler ve ek masraflar
olmak tizere mali konulara daha fazla ihtiya¢ duymakta, cogu zaman anne-babalardan biri (genelde anne)
¢ocugun bakimin tistlenmekte, digeri (genelde baba) ise daha gok calismak zorunda kalmaktadir (Canarslan
ve Ahmetoglu, 2015).

Aile gereksinimi ile ilgili literatiir incelendiginde, Sola ve Diken (2008) tarafindan yapilan ¢alismada
prematiire bebegi olan ailenin aylik gelirine gore annelerin gereksinimleri farklilik gostermezken; Cifci
Tekinarslan ve arkadaslarmnin (2018) arastirmasinda cocuklari kaynastirma egitimi alan ailelerin gelir
diizeyleri distiikce yardim gereksinimlerinin arttig1 belirlenmistir. Bu bulgu, yapilan arastirmada elde
edilen bulguyu desteklemistir.

Engelli ailesinin (cocugunun engelini) cevreye a¢iklama gereksinimi:

Tablo 3'te egitim diizeyi diisiik olan annelerin, egitim diizeyi yiiksek olan annelere gore cocugunun
engelini kardeslerine, yakin akrabalarina, arkadaslarina ve yabancilara nasil agiklayacagini bilemedikleri
ortaya ¢tkmustir (p<0.05).

Genellikle anne, ¢cocugun engelli olusunu esine, diger cocuklarina ve esinin ailesine ve gevredekilere
aciklamada zorluk yasayabilmektedir. Ciinkii toplumun engelli bir cocuga kars tepkileri genellikle merakls,
actyan, tedirgin edici bazen de hosnutsuz ve korkulu olabilmektedir. Dolayisiyla aile, toplum tarafindan
damgalanacag1 korkusunu yasayarak bu durumu saklama yolunu gidebilmektedir (Ozsenol ve dig.,2003:
161; Kaytez ve dig.,2015:198). Nitekim Karadag (2009) calismasinda, engelli cocuga sahip annelerin
%46.3"tinlin toplumun bakis1 acisindan rahatsiz oldugunu, %38.9'unun cevreleri ile iletisim kurmakta gticlik
cektigini bildirmistir. Toplumdaki diger kisilerin engelli bireylere ve ailelerine karst olan tutumlar1 zaten
engelli ailesini tedirgin ederken egitim diizeyi diisiik olan annelerin ¢ocuklarinin durumunu ailesine ya da
toplumdaki diger kisilere anlatabilmede egitimli annelere gore daha fazla zorluk yasamasi kuvvetle olasidir.
Ciinkii Giilsen ve Gok Ozer’in (2009) de bulgularinda belirttikleri gibi engelli cocugu olan aileler arasinda
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ogrenim diizeyi diisiik olanlar stresle basetmede “caresiz yaklasima” ve “boyun egici yaklasima” daha ¢ok
basvurmaktadir. Bu durum Karadag'mn (2009) da ifade ettigi gibi annenin daha fazla igine kapanmasina,
kendisini toplumdan soyutlamasina ve yalmizlasmasimma neden olmakta, annenin umutsuzluk diizeyini
artirmaktadir.

Engelli ailesinin bilgi gereksinimi:

Engelli cocuga sahip her ebeveyn ¢ocugunun engelini yonetebilmek, cocuguna bazi temel becerileri
Ogretebilmek, onun egitimi ve saglik ihtiyaclarini karsilamak icin hangi kurumlara basvurabilecegi hakkinda
bilgi edinme ihtiyacim1 hisseder. Ancak Tablo 3'te gorildugii gibi egitim diizeyi dusiik olan anneler
(p<0.001) bilgi edinme ihtiyacini, egitim diizeyi yiiksek olan annelere gore daha fazla hissetmektedir.
Ebeveynin 6grenim seviyesinin ytiiksek olmasi, ¢ocugunun gelisimi ile ilgili daha fazla bilgilenmesine,
¢ocugunun durumunu arastirarak engelini daha iyi tamimaya c¢alismasia, boylece ¢ocugunun
yapabilecekleri ve yapamayacaklar1 konusunda fikir sahibi olabilmesine, daha kapsamli sorun g¢dzme
yetenegine sahip olmasina, sosyal destek aglarin1 daha dogru kullanabilmelerine ve ailenin bu duruma
kolay uyum saglamasina yardimci olan 6nemli bir faktordiir. Boylece egitimli anne, cocugunun durumuna
yonelik gercekei ve kabullenici yaklasimla ¢oziim odakl: stratejiler gelistirebilir (Cengelci, 2009: 19; Coskun,
2013: 14). Egitim diizeyi dusiik anneler i¢in ise durum tam tersi olup bilgiyi nereden nasil edineceklerini
bilemezler. Benzer durum devletten engelli yardimi alan yoksulluk smirinin altinda yasayan dolayisiyla
egitim diizeyi diisiik olan engelli anneleri icin de gecerli olup (p<0.01), Tablo 3’te belirtilmistir.

Tablo 3’te ayrica engelli cocugu olan anneler arasinda yakin ¢evrelerinden ¢ocugu icin bakim destegi
almayanlarm, bakim destegi alanlara gore bilgi gereksinimini daha fazla hissettigi saptanmistir (p<0.05).
Bakim destegi, annelerin kendilerine zaman ayirmalarini ve dinlenmelerini, boylece gerilimlerini azaltarak
cocuklarmin durumlar ile ilgili bilgi arayisin1 daha rahat gerceklestirebilmelerini saglamaktadir. Nitekim
Onder ve Karabulut'un (2017) engelli ailelerin gereksinimlerini inceledikleri arastirmada yer alan anneler,
bakim yiiklerinden dolay1 engelli ¢ocuguna temel becerileri 6gretecek zaman bulamadiklar1 gibi nasil
ogreteceklerini bilemediklerini dile getirmislerdir. Diizova'min (2013) bulgusunda bakim destegi olan
ebeveynlerin gelecege yonelik planlarinin daha fazla oldugu tespit edilmistir. Buran ve arkadaslar: (2009) da
engelli ailelerinin gereksinimlerini inceledikleri arastirmada; ailelerin gelecegini planlama ile ilgili bilgiye ve
kendilerine ayirabilecekleri daha fazla bos zamana gereksinim duyduklarini belirlemiglerdir. Sivrikaya ve
Cifci Tekinarslan (2013) da, engelli anneler tizerine yaptiklari arastirmada, fiziksel yiikiin ve zaman
gereksiniminin bilgi destegiyle orta diizeyde negatif dogrusal iligkili oldugunu belirlemistir. Bu doért bulgu
da bakim desteginin engelli annesine zaman kazandirarak ¢ocugunun durumu ile ilgili bilgi arayisin
kolaylastirdig1 ve gelecege yonelik plan yapabilme firsat1 verdigini dolayl: olarak kanitladig: i¢in bizim elde
ettigimiz bulguyu desteklemektedir.

Engelli ailesinin genel destek ve toplumsal hizmet gereksinimi:

Tablo 3’e gore devletten engelli yardimi alan anneler, yardimi almayanlara gore genel destek ve
toplumsal hizmet gereksinimini daha gok hissetmektedir (p<0.01). Ciinkii ailenin engelli cocugunun bakimi1
icin devletten engelli yarimi alabilmesi i¢in ¢ocugunun % 50 ve tizerinde engele sahip olmasinin yamn sira
ailenin kendilerine ait veya bakmakla ytikiimlii oldugu birey sayisina gore kendilerine diisen ortalama aylik
gelirinin bir aylik net asgari ticret tutarmin 2/3'tinden daha az olmasi gerekmektedir (MEB, 2011; 11).
Dolayisiyla engelli yardimina ragmen beklenenin tersine devletten yardim alanlarda ailesel yiik varlig: daha
fazladir.

AGBA olgek toplamina gore de ozellikle egitim diizeyi diisiik olan (p<0.01) ve devletten engelli
yardimi alan dolayisiyla yoksul olan annelerin (p<0.05) gereksinimlerinin daha fazla oldugu tespit edilmistir
(Tablo 3). Benzer sekilde Kaytez ve arkadaslarmin (2015) yaptiklar: arastirmada ilkokul mezunu olan
ebeveynlerin aile gereksinimleri puan ortalamalari, daha yiiksek egitim diizeyindekilere gore tiim
gereksinim tiirlerinde daha fazla bulunmustur. Canarslan ve Ahmetoglu’nun (2015) yaptiklar1 arastirmada
da, bakim ticreti/aylik almayan ailelerin tiim alanlarda yasam kalitesinin bakim {ticreti/aylik alan ailelerden
daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Bu iki bulgu da yapilan arastirmada elde edilen bulguyu
desteklemektedir. Ciinkii zaten engelli cocuk aileleri, cocuklarmnin sahip oldugu yetersizlik nedeniyle tibbi
bakim, ozel fiziki diizenlemeler, ¢ocuklarnin gereksinimi olan arag-gere¢ ve materyaller gibi masraflar
tstlenmek zorundalar. Buna bir de ev kirasi, yiyecek, giyim, iletisim, ulasim gibi ailenin genel masraflari
eklendiginde, engelli cocugu olan ailelerin maddi zorluk yasamalar;;, beraberinde kaygi duymalari,
umutsuzluklarinin ve tiikenmigliklerinin artmas: stirpriz degildir. Nitekim yapilan arastirmalarda engelli
¢ocuga sahip anne-babalarin diisiik egitim ve diisiik gelir durumlarmin umutsuzluk (Akinci Aydogan, 1999;
Karadag, 2009) ve stres (Giilsen ve Gok Ozer, 2009) diizeylerini olumsuz etkiledigi; geliri daha az olan
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annelerin siirekli kaygt dtizeylerinin (Yildirim Dogru ve Arslan,2008) ve karamsarliklarimn (Sivrikaya ve
Cifci Tekinarslan, 2013) yiiksek ve yasam kalitelerinin diisiik oldugu (Canarslan ve Ahmetoglu,2015;
Coskun, 2005; Akandere ve dig.,2009; Ozyurt, 2011; Hu ve dig., 2012) bulunmustur.

Asgari ticret diizeyinde ya da altinda gelire sahip olan bu ailelerin i¢cinde bulunduklar1 maddi yiik
ve stresle bagedebilmeleri; engelli cocugun bakimi, temel ihtiyaclarinin karsilanmasi, egitim ve
rehabilitasyonunu yonetebilmeleri icin desteklenmeleri gerekmektedir. S6z konusu destek, bireyin diger
insanlardan aldig1 yardimi iceren sosyal destek olup; ailedeki diger normal kardesler, anneanne/babaanne
ve dedeler, akrabalar, komsular ve ailenin maddi olanaklar: yeterliyse 6zel bakici tarafindan verilebilecegi
gibi toplum programlari, alaninda uzman bir profesyonel ya da kurumlar tarafindan da verilebilir
(Kaner,2003: 58; Koksal ve Kabasakal, 2012: 72; Canarslan ve Ahmetoglu, 2015).

Sosyal destek, duygusal destek ve aragsal destek olmak tizere iki baslik altinda toplanmaktadir.
Duygusal destek, bireyin kisisel sorunlarim1 ve 6zel konularmi konusup paylasabilecegi; boylece yalniz
olmadigl, onemli ve degerli oldugu duygusunu vererek onu rahatlatan birilerinin varhigina isaret
etmektedir. Aragsal destek tipi ise bilgisel ya da maddi destek olarak da adlandirilmakta ve bilgi vermeyi,
tavsiyelerde bulunmayi, geri bildirimleri, parasal ve materyal yardimini, bakim ve egitimle ilgili yardimlar
ve benzerlerini icermektedir. Problemli durumu tanimaya, anlamaya ve bu durumla basa ¢ikmaya yardim
etmektedir. Bireye engelle ilgili hizmetler, kurumlar, kaynaklar ve yasalar hakkinda bilgi vererek, problem
durumlarla basa cikabilme yollar1 saglamaktadir. Maddi sorunlara dogrudan ¢oziimler getirerek ya da aile
bireylerine rahatlamak ve bos zaman etkinliklerine daha ¢ok katilabilmek igin gerekli zamani saglayarak
gerilimi azaltmaktadir (Kaner, 2003:58; Ersoy ve Ciiriik, 2009:106; Koksal ve Kabasakal, 2012: 82).

Bu destek mekanizmalar1 sayesinde ebeveynlerin stresi azalabilir; icinde bulunduklar1 duruma daha
kolay uyum saglayabilirler; cocuklarinin engeliyle daha kolay bas edebilirler; kendilerine, birbirlerine ve
diger cocuklarina daha fazla zaman ayirabilirler; zorlandiklari konularda daha rahat bilgi arayisinda
bulunabilirler ki bu bireyin yasam Kkalitesini artiran ve tiikenmislik yasamasini engelleyen 6nemli bir
unsurdur. Nitekim literatiirde engelli cocugu olan ebeveynler sosyal destek aldiklarinda duygusal
tiikenmisgliklerinin (Cengelci, 2009), umutsuzluk diizeylerinin (Karadag, 2009) kaygilarinin (Keskin ve dig.,
2010); aile stresinin ve aile yiikiiniin (Sivrikaya ve Cifci Tekinarslan, 2013) azaldig, ruh saghklarmin
(Yurdakul ve Girli, 1998), yasam kalitelerinin (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015) ve yasam doyumlarinin
(Kaner, 2004) arttig1 yoniinde bulgulara rastlanmustir.

5. SONUC VE ONERILER

Arastirma sonucunda 6rneklem grubunun gereksinim puani orta diizeyde bulunmustur. Bununla
birlikte sosyo-ekonomik diizey gostergeleri (annenin egitimi, aile geliri, ailedeki ¢ocuk say1si, ailenin engelli
yardimi almasi) diisiik olan ve bireysel bakim destegi almayan engelli annelerinin gereksinimlerinin daha
siddetli oldugu tespit edilmistir. Yoksulluk sinirinin altinda gelire sahip olan bu ailelerin yasam kalitelerini
yiikseltmek adina asagidaki 6nlemlerin alinmas1 gerekmektedir:

® Devlet tarafindan ailelere nakdi olarak ¢denen bakim ticreti ve ayliklarin miktar1 giiniin sartlarina
gore duizenli olarak artirilmalidir.

e Biitlin giiniinii engelli cocuguna bakmak icin harcayan annelerin kendilerine vakit ayirabilmeleri
icin belediyelerin engelsiz ¢ocuklar icin organize ettigi ticretsiz kres ya da yuva gibi genel destekler engelli
¢ocuklar icin de gelistirilmelidir.

e Ebeveynlere calismak, dinlenmek, kendilerini gelistirmek, bilgi arastirmak, diger aile bireylerinin
ihtiyaglarimi karsilamak igin zaman kazandirmak amaciyla engelli cocuklarin rehabilitasyon merkezlerindeki
egitim siiresi haftada birkag saatle sinirlandirilmak yerine MEB okullarinda oldugu gibi yarim giin seklinde
organize edilmelidir.

e Annelerin ¢ocuklarmin engelini yonetmelerini kolaylastirmak adina cocuklarinin devam ettigi 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezleri tarafindan aile egitimleri gibi toplumsal hizmetler sunulmali ve
miimkiin oldugu kadar ¢ok ebeveynin katilimi 6zendirilmelidir. Nitekim Deniz ve arkadaslarmin (2009)
yaptiklar1 arastirmada, engelli ¢ocugu olan ebeveynler arasinda egitim gruplarma katilanlarin,
katilmayanlara gore yasam doyumlarmin arttig1 belirlenmistir. Egitimin amaclarindan birisi de
sosyalizasyon oldugu icin egitim programlarina katilan ebeveynlerin sosyal uyumlarinin, beraberinde de
kisisel uyumlarimin gelisecegi dngortilmistiir. Konuk Er (2011) tarafindan yapilan aile egitimi ¢alismasinda
da normal ¢ocuklarin zihin engelli kardesleriyle ilgili davranislarinin olumlu yonde degistigi gortilmiistiir.

e Engelli ailelerinin kayg1 diizeylerinin azaltilmasi ve ¢ocugun 6zel egitim sirasinda 6grendiklerini
gunliik hayatta ailesi ile birlikte uygulamasmu kolaylastirmak icin engelli ¢ocukla calisan danismanlar,
¢ocuklarmin bakim ve egitimiyle ilgili rehabilitasyon programina ebeveynlerin de katilmasina firsat vermeli,
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ebeveynlerle isbirligi icinde hareket etmeli; sadece engelli ¢ocugun degil ailesinin de gereksinimlerini
gozeterek hizmet sunmali; béylece aile igi destek sisteminin giiglenmesine aracilik etmelidir.

e Engelli cocuklarin egitim, tedavi ve bakimlarinin yapilabilecegi kurumlar yayginlastirilmali ve bu
kurumlara ulasim olanaklar1 artirilmalidir. Ornegin ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine ebeveynlerin
ve engelli ¢ocuklariin devamini kolaylastirmak adina AGBA'nin gelistirilmis oldugu ABD’de oldugu gibi
ticretsiz servis olanagl sunulmalidir (Aktaran: Sucuoglu, 1995).

e Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinden yararlanan engelli ailelerin AGBA gibi 6lcekler
kullarularak gereksinimleri belirlenmeli ve bu konuda veriler bir araya getirilerek tilke capinda engelli
ailelerini koruyup gelistirilecek hizmetler planlanmalidir.

e Kitle iletisim araglarinda yer alan egitici programlarda engelli cocuklarin egitim gereksinimlerinin
neler oldugu, engelli haklarinin neler oldugu, ailenin hangi sosyal hizmet desteklerinden yararlanabilecegi,
halkin engelli bireylere bakisinin nasil olmasi gerektigi gibi konulara sik sik yer verilmelidir.

Ayrica sosyal calismacilarin ve ¢ocuk gelisimi uzmanlarmin engelli ¢ocugu olan ailelerin
gereksinimlerini karsilamada asagidaki uygulamalar: gerceklestirmeleri gerekmektedir:

e Engelli bebegin ya da cocugun ailesine devletin sundugu engelli bakimi, egitimi ve
rehabilitasyonu ile ilgili 6zel egitim ve iligkili hizmetlerden nasil yararlanabilecekleri, yasal haklarmin neler
oldugu, kendilerine sunulan diger toplum kaynaklarinin neler oldugu gibi konularda bilgi vermelidir.

e Engelli cocugun bos zamanim degerlendirmesi ile ilgili olarak aileye toplum temelli kaynaklarin
kullamimi konusunda bilgi vermelidir.

e Aileyi okul ¢agindaki engelli ¢ocuklar igin ¢ocugun egitim aldig1 okulda cevresel ve mimari
diizenlemeler yapilmasi konusunda girisimde bulunmak tizere yénlendirme yapmalidir.

e Annelerin yogun olarak ¢ocugunun tedavi ve rehabilitasyonu ile ilgilendigi ailelerde, babalar1 da
bilgilendirmeli ve ailenin engelli ¢ocukla ilgili sorunlarmnin ve sorumluluklarinin esit olarak dagitilmasi
konusunda tiim aile tiyelerini kapsayacak sekilde damigsmanlik hizmeti vermelidir. Ayrica engelli bebegin
aile bireylerine getirdigi bakim yiikiinti hafifleterek kendilerine zaman ayirmalarimi kolaylastirmak adina
yakin akrabalardan ya da yakin ¢evredeki goniillii ailelerden yardim gruplari olusturulmasi saglanmalidir.

e Engelli aileleri giiglendirmek adina hizmet verdigi bolgedeki engelli ebeveynlerinin katilabilecegi
sosyal destek gruplari olusturmalidir.

o Siirekli hastaneye basvurmadan engelli cocugunun 6z bakim aktivitelerini yonetmede evde bakim
hizmetlerinden nasil yararlanabilecegi konusunda aileyi bilgilendirmelidir. Ayrica ebeveynler, evde bakim
hizmetlerinde gorevli psikolog ve sosyal hizmet uzmanindan stresle etkili bas etme ve tfke kontroli
konusunda alabilecekleri destekten de haberdar edilmelidir.

e Yoksul aileleri engelli cocuklarimin protez, tekerlekli sandalye vb. yardimci araglar: ticretsiz temin
etme, tedavi giderlerini karsilama ve parasal yardim elde etmek igin bagvurabilecekleri sosyal yardim
kuruluslar1 (Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, Sosyal Yardimlasma ve Dayamisma Vakfi, Sosyal
Yardimlasmay: Tesvik Fonu, Kizilay, Yardim Sevenler Dernegi, Vakiflar Genel Miidiirliigu vb) hakkinda
bilgilendirmeli; gerektiginde resmi islemler ve evrak takibinde yardimc1 olmalidur.
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