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Ozet

Arastirmada, engelli cocugu olan anne babalarin aile gereksinimlerinin ve stres diizeylerinin belirlenmesi
amaglanmistir. Arastirmanin evrenini Cankiri il Milli Egitim Mudurligiine bagl Rehberlik Arastirma Merkezine
kayith olan ve 6zel rehabilitasyon merkezlerine devam eden toplam 270 engelli cocugun aileleri olusturmustur.
Arastirmada orneklem secimine gidilmemis, gontlli katilmayi kabul eden 200 anne baba arastirmaya dahil
edilmistir. Verilerin toplanmasinda “Genel Bilgi Formu”, “Aile Gereksinimlerini Belirleme Arac1” ve “Aile Stresini
Degerlendirme Olcegi” kullaniimistir. Verilerin analizinde Kolmogorov-Smirnov, Mann Whitney U ve Kruskal
Wallis testlerinden vyararlanilmistir. Yapilan analizler sonucunda; annelerin, ilkokul mezunlarinin ve
calismayanlarin aile gereksinimlerinin fazla oldugu (p<0,05), ilkokul mezunlarinin, doért-alti cocugu olanlarin,
¢ocuguna dogumdan sonra Ug yil icinde engel tanisi konulanlarin stres dizeylerinin yiksek oldugu (p<0,05)
saptanmistir.

Anahtar Sozciikler: Engelli cocuk, aile gereksinimi, aile stresi.

EVALUATION OF REQUIREMENTS AND STRESS LEVELS
OF THE FAMILIES HAVING DISABLED CHILD

Abstract

In this study, it was aimed to determine the requirements and stress levels of fathers and mothers having
disabled child. The universe of the study consists of the families of 270 disabled children registered in
Counseling and Research Center affiliated with Cankiri Provincial Directorate of National Education. No
sampling was executed in this study, and 200 parents accepting to participate into the study voluntarily were
involved. During gathering the data, “General Information Form”, “Family Needs Survey”, and “Questionnaire
on Resources and Stress-Family” were utilized. In analyzing the data, Kolmogorov-Smirnov, Mann Whitney U,
and Kruskal Wallis tests were used.. As a result of performed analyses, it has been determined that mothers,
elementary-school graduates, and unemployed parents have higher family requirements (p<0,05), and
elementary school graduates, ones having 4-5 years old children, and ones having child diagnosed within 3
years after birth have higher stress levels.

Key Words: Disabled child, family requirement, family stress.
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GiRiS VE AMAC

Toplumun en kiiglk birimini olusturan ailede gocugun varligi 6nemli bir yere sahiptir. Cocuk genel olarak anne
ve babanin Urind, nesli devam ettirecek bir giic ve anne babanin gelecekteki glvenceleri olarak kabul
edilmektedir (Ataman, 2003). Tim ailenin ve anne babanin annenin hamile oldugunu duyduktan sonraki
beklentileri ve istekleri saglkli bir cocuk yoniindedir. Ancak dogacak ya da dogan cocugun engelli olmasi, gerek
anne baba icin gerekse ailedeki diger liyeler icin oldukca stres yaratan bir durumdur (Bilal ve Dag, 2005; Okanh
ve dig., 2004; Kazak, 1987; Hassall ve dig, 2005). Anne ve baba, alisiimasi ¢ok zor olan bu durum karsisinda stres
yasamakta, gerek evliliklerinde gerekse sosyal yasamlarinda yapmalari gereken rolleri yerine getirmede
zorlanmaktadir (Akgakin ve Erden, 2001). Engelli cocuklarinin bakimi ve egitimi sirasinda karsilasilan bazi
glcliikler de bulunmaktadir. Ekonomik olarak gereksinimlerin artmasi, cocugun durumu hakkinda yeterince
bilgiye sahip olamama, aile Gyelerinin engelli cocuktan dolayi degisen rolleri, evlilik iliskilerin bozulmasi, gerek
zamaninin sinirlamasindan, gerekse kendilerine vakit kalmamasindan kaynaklanan sosyal aktivitelere
katilamama, toplumdaki diger kisilerin engelli olan bireylere ve bu bireylerin ailelerine karsi olan tutumlari
ailenin sorunlarini artirmaktadir (Aydogan, 1999; Bilal ve Dag, 2005; Kiguker, 2001; Wallender ve dig.,1989).
Ailelerin engelli ¢cocuga sahip olmakla yasadiklari stresin yaninda, duygusal zorlanma yasadiklari da
gorilmektedir. Engelli cocuklarinin durumlarina iliskin yeterince bilgi edinememeleri, cocuklarinin durumunu
ailesine ya da toplumdaki diger kisilere anlatabilmede zorluklar, engelli olan bireylerde gorilen davranis ve
saglik problemleri, tedavi ve egitimleri ile ilgili yeterli bilgi alamama, ¢ocuklari igin uygun egitim kurumu bulma
cabalari, daha fazla zamana, enerjiye ve paraya ihtiyac duymalari ailelerdeki gerginligin kaynagini
olusturmaktadir (Kavak, 2007). Ayni zamanda cocugun engelli tanisi konulduktan sonra, ailenin bu konuda
yeterince bilgiye sahip olamamasi, ¢ocuklari icin farkh arayislar icine girmeleri sonucunda ¢ocugun tedavisi ve
egitimi gecikmektedir (Aydogan, 1999).Engelli cocuk aile icinde kendisinden beklenen gorevleri yerine
getiremediginde ya da yerine getirmekte zorlandiginda cesitli uyum sorunlarini beraberinde getirmektedir
(Ozsoy, Ozyiirek ve Eripek, 1998; Ozgiiven, 2000). Sonugta engelli cocuga sahip olmak ile ailelerin yasadiklari
stres ve duygusal kirikliklar gerek aile igi iliskilerinde, gerekse sosyal alanlarinda bozulmalara neden
olabilmektedir (Aslan, 2010; Lusting, 1999; Sarisoy, 2000).

Ailenin gereksinimlerinin belirlenmesi ise aileye saglanacak hizmetlerin tiirQ, icerigi, niteligi ve yontemin sec¢imi
acisindan biylik 6nem tasimaktadir. Engelli ¢ocugu olan her ailenin, her anne babanin gereksinimleri
birbirinden farkhdir ancak bu gereksinimler birka¢ grupta toplanmaktadir. Bailey ve Simeonsson anne baba
gereksinimlerini, bilgi gereksinimi, destek gereksinimi, c¢ocugun durumunu digerlerine agiklayabilme
gereksinimi, toplumsal servisler, maddi gereksinimler ve ailenin isleyisi ile ilgili toplumsal gereksinimler olarak
gruplamiglardir (Bailey ve Simeonsson, 1988; Sucuoglu, 1995). Engelli cocugu olan ailelerin gereksinimlerinin
belirlenmesi; ¢cocugun ve ailenin icinde bulundugu durumun olumsuz etkilerinin minimum diizeye indirilmesini,
cocugun saglkli gelisiminin ve ailenin gereksinimlerini maksimum diizeyde desteklenmesini ve uygun hizmetler
sunulmasini saglamaktadir. Bu disiinceden hareketle, calismada Cankiri il Milli Egitim Midirligiine baglh
Rehberlik ve Arastirma Merkezine kayith olan engelli cocuklarin anne babalarinin stres diizeylerinin ve aile
gereksinimlerinin belirlenmesi ve bazi sosyodemografik degiskenler agisindan incelenmesi amaglanmistir.

MATERYAL VE YONTEM

Arastirmanin Modeli
Cankirt il Milli Egitim Midirltgiine bagh Rehberlik ve Arastirma Merkezine kayitl olan engelli cocuklarin anne
babalarinin stres diizeylerinin ve aile gereksinimlerinin belirlenmesi, yas, egitim, ¢alisma durumu, medeni
durum, ¢ocuk sayisi, akrabalik durumu gibi bazi sosyodemografik degiskenler ile cocugun yasi, cinsiyeti, engel
durumu ile ilgili 6zellikler agisindan farkliik yaratip yaratmadiginin incelenmesi amaciyla yapilan arastirma,
tarama modelindedir.
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Arastirmanin Evreni ve Orneklem Segimi
Arastirmanin evrenini Cankiri il Milli Egitim Mudurligiine bagl Rehberlik ve Arastirma Merkezine (RAM) kayitli
olan 270 engelli cocugun anne babasi olusturmustur. Arastirmada 6rneklem secimine gidilmemis, arastirmaya
gonllli katilmayr kabul eden engelli cocuga sahip tim anne babalar dahil edilmistir. Bu kapsamda RAM’ne
kayith olan, okul ve rehabilitasyon merkezlerine devam eden toplam 270 engelli ¢cocugun ailelerinden 200
¢ocugun anne veya babasina ulasiimistir.

Veri Toplama Araglari
Arastirmanin verileri “Genel Bilgi Formu”, “Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci (AGBA)” ve “Aile Stresini
Degerlendirme Olgegi” ile toplanmistir.

Genel Bilgi Formu’nda, anne ve babanin; yas, medeni durum, egitim durumu, meslek, akraba evliligi ile
cocugun; yas, cinsiyet ve engel durumu ile ilgili 6zelliklerini iceren sorular yer almaktadir.

Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci, Bailey ve Simeonsson (1988) tarafindan gelistirilen ve Sucuoglu (1995)
tarafindan Tirkgeye uyarlanan Aile Gereksinimlerini Belirleme Araci alti alt faktor ve toplam 35 sorudan
olusmaktadir (Sucuoglu, 1995). Bunlar; bilgi gereksinimi (7 madde), destek gereksinimi (8 madde), digerlerine
acitklama yapmak(5 madde), toplumsal servisler(5 madde), maddi gereksinim (6 madde) ve ailenin isleyisi (4
madde) gereksinimlerdir. Olcek “Kesinlikle evet (3)”, “Emin degilim (2)” ve “Kesinlikle hayir (1)” olmak lzere
tcll likert tipi isaretlemeyi gerektirmektedir (Marsh, 1992; Krauss 2000; Brassard ve Boehm, 2008). Olcegin
gecerlik ve glvenirlik analizleri Sucuoglu tarafindan yapilmistir (a=0,90). AGBA’dan alinabilecek en yiiksek puan
105, en dislik puan 35’dir. Elde edilen puanin yiiksek olmasi, anne babalarin gereksinimlerinin yiiksek oldugunu
gostermektedir.

Aile Stresini Degerlendirme Olgegi, Holroyd tarafindan gelistirilen Aile Stresini Degerlendirme Olcegi, Friedrich,
Greenberg ve Crnic tarafindan kisaltilarak gegerlik ve giivenirligi yapilmistir (Brassard ve Boehm 2008). Kisaltilan
bu form ise Kaner tarafindan Tirkceye adapte edilmis, genis bir grup lizerinde (n=622) gecerlik ve givenirlik
calismasi yapilmis ve Aile Stresini Degerlendirme Olcegi olarak adlandirilmistir (Kaner, 2001). Olcek, islev
yetersizligi (16 madde), karamsarlk (15 madde) ve anne baba ve aile sorunlari (8 madde) olmak lzere Ug alt
faktérden ve 39 sorudan olusmaktadir. Olgekte yer alan maddeler “Evet-Hayir” seklinde isaretlenmektedir.
Olgegin tiim test icin KR-20 (0,92), Cronbach Alpha (0,91) ve iki yarim (0,89) i¢ tutarlik katsayilari yeterli
diizeyde bulunmustur. Olgekten alinacak en diisiik puan 7, en yiiksek puan 32’dir. Olgekten elde edilen puanin
ylksek olmasi anne babalarin stres diizeyinin yliksek oldugunu gostermektedir.

Arastirmanin Etik Boyutu

Arastirma icin Cankiri il Millf Egitim Miidirligiinden yazili, okul ve rehabilitasyon merkezlerinin yoneticilerinden
s6zIli olarak izinler alindiktan sonra, arastirmaya alinan ¢ocuklarin anne babalarina arastirmanin amaci ve
yontemi agiklanmistir. Calisma konusunda anne babalara sozel ve yazili olarak bilgi verilmis, onaylari alinmis ve
gondlla olarak katilmayi kabul edenlere veri toplama araglari okunmus ve verdikleri yanitlar isaretlenmistir.

Veri Toplama Yontemi

Cankirt il Milli Egitim Mudirligiine bagl Rehberlik ve Arastirma Merkezine (RAM) kayitli olan 200 engelli
cocugun anne babalarina, ¢ocuklarinin tedavi, bakim ve egitim gordigi okul ve rehabilitasyon merkezlerinde
ulasilmistir. Arastirmaya katilmayi kabul eden anne babalara veri toplama araglarn tek tek okunmus ve
doldurulmustur. Arastirmanin verileri Nisan 2013-Nisan 2014 tarihleri arasinda toplanmistir.
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Verilerin Degerlendirilmesi ve Analizi

Arastirmanin amacina yonelik toplanan veriler degerlendirilmis ve istatistiksel analizleri SPSS 16,0 istatistik
programinda yapilmistir. Anne babalarin 6lgeklerden aldiklari puanlarinin normal dagilim gosterip gostermedigi
Kolmogorov-Smirnov testi ile belirlenmistir. Test sonucu alinan puanlarin normal dagilim géstermedigi (p<0,05)
bulunmustur. Buna goére, verilerin analizinde nonparametrik testlerden Mann Whitney U ve Kruskal Wallis
testleri kullaniimistir. Farklihgin anlamli oldugu durumlarda, farkin hangi gruptan kaynaklandigi Mann Whitney
U testi ile saptanmistir (Bayram, 2009; Bliytkoztirk, 2008).

BULGULAR
Engelli cocuga sahip anne babalarin aile gereksinimlerinin ve stres dizeylerinin belirlenmesi ve bazi
sosyodemografik faktorlerin etkisinin incelenmesi amaci ile yapilan arastirmadan elde edilen bulgular tablolar

halinde sunulmustur.

Tablo 1: Arastirmaya Alinan Anne Babalarin ve Engelli Cocuklarinin Bazi Ozellikleri

Ozellikler N %
Yakinhk durumu

Anne 137 68
Baba 37 18,5
Akraba 26 13,5
Medeni

Evli 167 83,5
Bekar 24 12
Ayri yaslyor 9 4,5
Ogrenim durumu

Okur-yazar degil 11 5,5
ilkokul 69 34,5
Ortaokul 31 15,5
Lise 57 28,5
Universite 32 16
Calisma durumu

Calismiyor 139 69,5
Calisiyor 61 30,5
Cocuk sayisi

1-2 116 58
3-4 75 37,5
5 ve Ustl 9 4,5
Diger ¢ocuklarda engel durumu

Yok 180 90
Var 20 10
Engelli gocugun yasi

1-3 9 4,5
4-6 65 32,5
7-12 92 46
13 ve st 34 17
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Engelli gocugun cinsiyeti

Kiz 111 55,5
Erkek 89 44,5
Engel tanisinin konma zamani

Dogumdan once 22 11
Dogumda 25 12,5
Dogumdan sonra 3 yil icinde 127 63,5
Dogumdan sonra 3 yil sonra 26 13
Esler arasi akrabalik

Yok 145 72,5
Var 55 27,5

Tablo 1'de arastirmaya dahil edilen ailelerin sosyodemografik 6zelliklerinin frekans ve yilzde degerleri
verilmistir. Buna gére arastirmaya alinan ailelerin %68’ini anneler olusturmaktadir. Arastirmaya alinan anne
babalarin %83,5’i evli, %34,5’i ilkokul mezunu, %69,5’i calismayan, %58’i bir-iki cocuk sahibi ve %72,5'i esi ile
akraba degildir. Ailelerin %90’inin diger ¢ocuklarinda engel bulunmamaktadir. Engelli ¢ocuklarin %46’s1 7-12
yaslari arasinda ve %55,5’i kizdir. Cocuklarin %63,5’ine engel tanisi dogumdan sonra g yil iginde konulmustur.

Tablo 2: Arastirmaya Alinan Ailelerin Gereksinimlerinin Cocuga Yakinlik Derecesine Gore Kruskal Wallis Testi

Sonuglari
AGBA N Sira ortalamasi xz, sd, p Anlamli fark
Ailenin isleyisi
Anne 136 112,30 23,354 1-2
Baba 37 64,64 2 3-2
Akraba 27 90,20 0,000
Maddi gereksinim
Anne 136 117,07 37,810 1-2
Baba 37 60,11 2 1-3
Akraba 27 72,39 0,000
Bilgi Gereksinimi
Anne 136 114,38 2,131
Baba 37 66,09 2
Akraba 27 77,74 0,345
Agiklama
Anne 136 114,38 28,413 1-2
Baba 37 66,09 2 1-3
Akraba 27 77,74 0,000
Toplumsal servis
Anne 136 112,15 19,108 1-2
Baba 37 74,01 2 1-3
Akraba 27 78,09 0,000
Destek gereksinimi
Anne 136 119,96 49,720 1-2
Baba 37 52,09 2 1-3
Akraba 27 68,80 0,000
Toplam
Anne 136 121,27 23,354 1-2
Baba 37 48,55 2 1-3
Akraba 27 67,06 0,000

Analiz sonuglari, arastirmaya katilan ailelerin AGBA’dan aldiklari toplam puanlarin ¢ocuga yakinlik derecesine
gore anlamli bir bicimde farkhlastigini géstermektedir (xz(sd=2, n=200)=56,376, p<0,05). Gruplarin sira
ortalamalari dikkate alindiginda, annelerin en fazla gereksinimi oldugu, bunu akraba ve babalarin izledigi
belirlenmistir. Yapilan Mann Whitney U testi sonuglari annelerin babalardan ve akrabalardan daha fazla
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gereksinimi oldugunu ortaya koymaktadir. AGBA'nin alt boyutlarindan ailenin isleyisi, maddi gereksinim,
aciklama isteme, toplumsal servis, destek gereksinimleri alt boyutlarinda ¢ocuga yakinlik derecesine gore
anlamh farkhhk gorialmustir (p<0,05). Sira ortalamalarina bakildiginda en yiksek puani annelerin aldig
gorilmustir. Anneleri sirasiyla akrabalarin ve babalarin izledigi bulunmustur (Tablo 2).

Tablo 3: Arastirmaya Alinan Ailelerin Gereksinimlerinin Ogrenim Diizeyine Gore Kruskal Wallis Testi Sonuclari

Alt Boyutlar N Sira ortalamasi xz, sd, p Anlamli fark
Ailenin isleyisi

Okur-yazar degil 11 113,68 2-4
ilkokul 69 117,57 18,480 2-5
Ortaokul 31 99,81 4 3-5
Lise 67 95,24 0,001 4-5
Yiiksekokul/ Universite 32 69,22

Maddi gereksinim

Okur-yazar degil 11 116,55 2-4
ilkokul 69 118,54 23,629 2-5
Ortaokul 31 111,81 4 3-5
Lise 57 88,47 0,000 4-5
Universite 32 66,55

Bilgi Gereksinimi

Okur- yazar degil 11 97,55

ilkokul 69 90,86 9,852 4-2
Ortaokul 31 104 4 5-2
Lise 57 110,92 0,043 3-5
Yiiksekokul/Universite 32 100,36

Agiklama

Okur-yazar degil 11 74,91 2-1
ilkokul 69 124,07 25,266 2-4
Ortaokul 31 104,76 4 2-5
Lise 57 88,96 0,000 3-5
Universite 32 74,89

Toplumsal servis

Okur-yazar degil 11 79,95 14,219 4-1
ilkokul 69 91,28 4 4-2
Ortaokul 31 88,68 0,007 5-2
Lise 57 122,76 4-3
Universite 32 99,25

Destek gereksinimi 2-1
Okur-yazar degil 11 78,32 2-3
ilkokul 69 126,06 28,321 2-4
Ortaokul 31 95,08 4 2-5
Lise 57 97,17 0,000 3-5
Universite 32 64,20 4-5
Toplam

Okur-Yazar degil 11 93,05 2-4
ilkokul 69 120,30 22,572 2-5
Ortaokul 31 103,08 4 3-5
Lise 57 98,18 0,000 4-5
Universite 32 62,02

Arastirmaya alinan anne babalarin aile ihtiyaglarini belirleme 6lgeginden aldiklari puan ortalamalarinin 6grenim
durumuna gore anlamli bir sekilde farkhlastigi belirlenmistir (xz(sd=4, n=200)=22,572, p<0,05). Gruplarin sira
ortalamalarina gore en ylksek puani ilkokul mezunlarinin aldigi, bunu sirasiyla ortaokul ve lise mezunlarinin
takip ettigi gorilmektedir. Gruplar arasinda gozlenen anlamh farkin hangi gruplar arasindaki farklara bagh
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olarak ortaya ciktigi Tablo 3’te goriilmektedir. AGBA’'nin tiim alt boyutlarindan alinan puanlarin ailelerin

6grenim durumuna goére anlamli bir sekilde farklilastigi saptanmistir (p<0,05).

Tablo 4: Arastirmaya Alinan Ailelerin Gereksinimlerinin Calisma Durumlarina Gére Mann Whitney U Testi

Sonuglari
Alt Boyutlar N Sira ortalamasi Siralar toplami Unp
Ailenin isleyisi
Calisiyor 61 77,71 4740,50 3023,500
Calismiyor 139 110,50 15359,50 0,000
Maddi gereksinim
Galisiyor 61 79,37 4841,50 2950,500
Calismiyor 139 109,77 15258,50 0,000
Bilgi Gereksinimi
Calistyor 61 109,66 6689 3681
Calismiyor 139 96,48 13411 0,02
Agiklama
Calistyor 61 83,44 5090 3199
Calismiyor 139 107,99 15010 0,003
Toplumsal servis
Calisiyor 61 110,72 6754 3616
Calismiyor 139 96,01 13346 0,08
Destek gereksinimi
Calistyor 61 78,98 4818 2927
Calismiyor 139 109,94 15282 0,000
Toplam
Calisiyor 61 80,57 4914,50 3023,500
Calismiyor 139 109,25 15185,50 0,001

Engelli cocuga sahip anne babalardan calismayanlar ile ¢alisanlarin aile gereksinimleri arasinda anlamli bir fark
oldugu bulunmustur (U=3023,500; p<0,05). AGBA’nin ailenin isleyisi, maddi gereksinim, bilgi gereksinimi,
aciklama ve destek gereksinimi alt boyutlarinda c¢alisma durumuna goére anlamli bigcimde farkhlastig

belirlenmistir (p<0.05) (Tablo 3).

Tablo 5: Arastirmaya Alinan Ailelerin Aile Gereksinimlerini Belirleme Olgegine Verdikleri Evet Yanitlarinin

Dagilimlari
AGBA’niIn alt boyutlari ve maddeleri Evet
Ailenin isleyisi Frekans %
Ailem iginde problemlerin hakkinda konusabilecegim birisine gereksinim duyuyorum. 68 34
Problemlerimizi tartismak ve ¢oziimler bulabilmek igin ailemin yardima gereksinimi vardir. 62 31
Ailemizin gi¢ zamanlarinda birbirlerini nasil destekleyeceklerini 6grenmek igin yardima | 69 34,5
gereksinimleri vardir.
Ailem ev isleri, cocuk bakimi ve diger isleri kimlerin yapacagi hakkinda karar verebilmek igin | 66 33
yardima gereksinim duymaktadir.
Ailem, dinlenme eglenme etkinlikleri hakkinda karar vermek ve yapmak igin yardima | 69 34,5
gereksinim duymaktadir.
Maddi gereksinim
Yiyecek, ev kirasi, tibbi bakim, giyim, ulasim gibi masraflarini karsilayabilmek icin maddi | 84 42
yardima gereksinim duyuyorum.
Cocugum igin gerekli olan 6zel araglar saglayabilmek icin maddi yardima gereksinim | 115 57,5
duyuyorum.
Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi masraflarini kargilayabilmek icin maddi | 111 55,5
yardima gereksinim duyuyorum.
Esim ve ben bir is bulabilmek igin yardima gereksinim duyuyoruz. 40 20
Zaman zaman cocuguma bakan bakiciya para 6deyebilmek igin yardima gereksinim | 31 15,5
duyuyorum.
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83 41,5
Cocugumun gereksinimi olan oyuncaklari alabilmek igin yardima gereksinim duyuyorum.
Bilgi gereksinimi
Cocugumun durumu hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 186 93
Cocugumun davraniglarini nasil kontrol edebilecegim hakkinda daha fazla bilgiye | 185 92,5
gereksinim duyuyorum.
Cocuguma bazi becerileri nasil 6gretecegim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim | 187 93,5
duyuyorum.
Cocugumla nasil oynayacagim, nasil konusacagim hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim | 175 87,5
duyuyorum.
Cocugumun su anda yararlanabilecegi kurumlar(klinikler) hakkinda daha fazla bilgiye | 189 94,5
gereksinim duyuyorum.
Cocugumun ileride gidebilecegi (yararlanabilecegi) kurumlar hakkinda daha fazla bilgiye | 189 94,5
gereksinim duyuyorum.
Cocuklarin nasil biiyiyiip gelistigi hakkinda daha fazla bilgiye gereksinim duyuyorum. 188 94
Agiklama
Kendime ayirabilecek daha fazla zamana gereksinim duyuyorum. 132 66
Cocugumun durumunu kardeslerine agiklayabilmek igin daha fazla yardima gereksinim | 37 18,5
duyuyorum.
Cocugumun durumunu esime ve esimin ailesine agiklayabilmek icin daha fazla yardima | 52 26
gereksinim duyuyorum.
Esimin, g¢ocugumun durumunu anlayabilmesi igcin daha fazla yardima gereksinim | 44 22
duyuyorum.
Komsum, arkadasim veya bir yabanci ¢ocugumun durumunu sordugu zaman nasil cevap | 64 32
vermem gerektigi konusunda yardima gereksinim duyuyorum.
Cocugumun durumunu, diger c¢ocuklara agciklayabilmek igin yardima gereksinim | 79 39,5
duyuyorum.
Toplumsal servis
Cocugumun doktoru veya bakimini yapan hemsiresi ile konugabilmek icin daha fazla | 134 67
zamana gereksinim duyuyorum.
Problemlerim hakkinda konusmak igin diizenli olarak psikolojik danisman, sosyal | 153 76,5
¢alismaci, psikiyatrist, psikolog ile bir araya gelmek istiyorum.
Problemlerime ¢6zim bulabilmek igin dini goérevlilerle konusmaya daha ¢ok gereksinim | 84 42
duyuyorum.
Benim g¢ocugumla benzer 6zellikte olan anne-babalar hakkinda yazilmis kitap, makale | 115 57,5
gibi materyalleri okumaya gereksinim duyuyorum.
Beni ve ¢ocugumun gereksinimlerini anlayacak doktor bulmak igin yardima gereksinim | 170 85
duyuyorum.
Cocuguma yardimci olabilmek i¢in dis hekimi bulabilmek igin yardima gereksinim | 171 85,5
duyuyorum.
Cocugum icin yuva veya anaokulu bulabilmek igin yardima gereksinim duyuyorum. 90 45
Bir toplantiya katilacagim zaman ¢ocugumun uygun bakim alabilecegi bakim evi veya yuva | 42 21
bulabilmek igin yardima gereksinim duyuyorum.
Destek gereksinimi
Konugabilecegim daha fazla arkadasa gereksinim duyuyorum. 101 50,5
Diger distk agirhkh prematire bebege sahip anne-babalar ile tanisma gereksinimi
duyuyorum. 87 43,5
Gerektigi zaman g¢ocugumun bakimini Ustlenebilecek bir bakici bulmak igin yardima | 39 19,5
gereksinim duyuyorum.

Tablo 5’'te arastirmaya dahil edilen ailelerin AGBA’nin alt boyutlarina verdikleri “Evet” cevabinin yiizde ve
frekans degerleri verilmistir. Maddi gereksinim alt boyutunda “Cocugum icin gerekli olan 0Ozel araglar
saglayabilmek icin maddi yardima gereksinim duyuyorum” ve “Cocugumun terapi, 6zel egitim, bakim ve bu gibi
masraflarini karsilayabilmek igin maddi yardima gereksinim duyuyorum” maddelerine %50’den fazla aile
katilmistir. Bilgi gereksinimi alt boyutunda tim maddelere ailelerin %50’den daha fazla “evet” cevabini
verdikleri gorilmustir. Toplumsal servis alt boyutundaki sekiz maddenin besi %50’den fazla evet olarak
isaretlenmistir. Destek gereksiniminde ise aileler “Konusabilecegim daha fazla arkadasa gereksinim
duyuyorum” maddesine %50’den daha fazla “evet” cevabini verdikleri belirlenmistir.
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Tablo 6: Arastirmaya Alinan Ailelerin Stres Diizeylerinin Ogrenim Diizeyine Gére Kruskal Wallis Testi Sonuglari

Alt Boyutlar N Sira ortalamasi )(2, sd, p Anlamli fark
islev yetersizligi

Okur-yazar degil 11 67,86 14
ilkokul 69 91,91 17,756 2-4
Ortaokul 31 100,53 4 4-5

Lise 67 125,32 0,001

Yiksekokul/ Universite 32 86

Karamsarlik

Okur-yazar degil 11 73,09 1-5
ilkokul 69 87,95 13,003 2-4
Ortaokul 31 98,97 4 2-5

Lise 57 107,81 0,011 4-5
Universite 32 125,45

Aile Sorunlari

Okur- yazar degil 11 86,45

ilkokul 69 110,10 10,129 2-5
Ortaokul 31 92,15 4 4-5

Lise 57 108,90 0,04

Yiiksekokul/Universite 32 77,75

Toplam

Okur-Yazar degil 11 49,09 1-2,1-3
ilkokul 69 91,65 23,204 1-4,1-5
Ortaokul 31 99,03 4 2-4,3-4
Lise 57 126,89 0,000 4-5
Universite 32 91,64

Analiz sonuglari, arastirmaya katilan ailelerin Aile Stresini Degerlendirme Olceginden aldiklari toplam puanlarin
O0grenim dizeyi degiskenine gore anlaml bir bicimde farklilastigini gdstermektedir (x2(5d=4, n=200)=23,204,
p<0,05). Gruplarin sira ortalamalari dikkate alindiginda, en ylksek stres dizeyine lise mezunu ailelerin sahip
oldugu ve bunu sirasiyla ortaokul mezunu, ilkokul ve tniversite mezunu ailelerin izledigi gorilmektedir. Yapilan
Mann Whitney U testi sonuglarinda Aile Streslerini Degerlendirme Olgegi alt boyutlarinin tiimiinde anlamh
farkhhk gortlmistir (p<0,05). Sira ortalamalarina bakildiginda islev yetersizligi alt boyutunda lise mezunlarinin,
karamsarlk alt boyutunda Universite mezunlarinin, aile sorunlari alt boyutunda ilkokul mezunu ailelerin
ortalamalari ylksek olarak bulunmustur. Ailelerin 6grenim diizeyleri arttikca stres diizeylerinin anlaml olarak
arttig1 gorilmektedir (Tablo 6).

Tablo 7: Arastirmaya Alinan Ailelerin Stres Diizeylerinin Engelli Cocugun Yasina Goére Kruskal Wallis Testi
Sonuglari

Alt Boyutlar N Sira ortalamasi )(2, sd, p Anlamli fark
islev yetersizligi

1-3 9 145,78 1-3
4-6 65 133,33 43,934 1-4
7-12 92 84,27 3 2-3
13 ve Ustu 34 69,66 0,000 2-4
Karamsarlik

1-3 9 89,28 5,633

4-6 65 94,24 3

7-12 92 98,47 0,131

13 ve Ustu 34 120,94
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Aile Sorunlari

1-3 9 86,06 5,496

4-6 65 111,48 3

7-12 92 99,52 0,139

13 ve Usti 34 85,99

Toplam

1-3 9 120,44 31,853 1-4
4-6 65 131,43 3 2-3
7-12 92 85,24 0,000 2-4
13 ve Usti 34 77,38

Analiz sonuglari, arastirmaya katilan ailelerin Aile Stresini Degerlendirme Olgeginden aldiklari toplam puanlarin
gcocugun yasina gore anlamh bir bicimde farklilastigini gostermektedir (xz(sd=3, n=200)=31,853, p<0,05).
Gruplarin sira ortalamalari dikkate alindiginda, en yiiksek stres diizeyine 4-6 yas grubunda ¢ocugu olan ailelerin
sahip oldugu goériilmektedir. Olgegin islev yetersizligi alt boyutunda da cocugun yasina gére anlamh farklilik
oldugu bulunmustur (p<0,05). Buna gore ilk sirayi bir-lg yaslari arasinda ¢ocugu olan aileler alirken, bu nu dért-
alt1 yaslari arasinda ¢ocugu olan aileler izlemektedir. Engelli cocugunun yasi kiictldiikce ailelerin yasadigi stres
diizeyi artis gostermektedir (Tablo 7).

Tablo 8: Arastirmaya Alinan Ailelerin Stres Dizeylerinin Cocuga Engel Tanisinin Konma Zamanina Gére Kruskal
Wallis Testi Sonuclari

Alt boyutlar N Sira ortalamasi xz, sd, p Anlamli fark
islev yetersizligi

Dogumdan once 22 73,57 12,506 1-2
Dogumda 25 106,12 3 1-3
Dogumdan sonra 3 yil icinde 127 109,03 0,01 3-4
Dogumdan sonra 3 yil Gsti 26 76,23

Karamsarlik

Dogumdan Once 22 114,77 1,889

Dogumda 25 100,98 3

Dogumdan sonra 3 yil icinde 127 97,24 0,596

Dogumdan sonra 3 yil Gsti 26 103,87

Aile sorunlari

Dogumdan once 22 86,32 2,457

Dogumda 25 104,44 3

Dogumdan sonra 3 yil icinde 127 103,72 0,48

Dogumdan sonra 3 yil {ist 26 93

Toplam

Dogumdan Once 22 77,59 10,177 1-2
Dogumda 25 107,22 3 1-3
Dogumdan sonra 3 yil icinde 127 107,90 0,02 2-4
Dogumdan sonra 3 yil Gsti 26 77,27 3-4

Yapilan analiz sonuglari, arastirmaya katilan ailelerin Aile Stresini Degerlendirme Olgeginden aldiklari toplam
puanlarin engel tanisinin konma zamanina goére anlamli bir bicimde farklilastigini géstermektedir (x2(5d=3,
n=200)=10,177, p<0,05). Gruplarin sira ortalamalari dikkate alindiginda, en yuksek stres diizeyine engel tanisi
dogumdan sonra ¢ yil icinde konulan ailelerde oldugu Tablo 8 de goriilmektedir. Olcegin islev yetersizligi alt
boyutunda da anlamli farklilik oldugu gorilmistir (p<0,05). islev yetersizligi alt boyutunda en yiiksek sira
ortalamasina dogumdan sonra (g yil icinde engel tanisi alan aileler sahiptir.
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Tablo 9: Arastirmaya Katilan Ailelerin Aile Stresini Degerlendirme Olcegine Verdikleri Evet Yanitlarinin

Dagilimlari
Evet

ASDO alt boyutlari ve maddeleri Frekans %
islev yetersizligi
Yasitlariyla iletisim kurar. 76 39
Hayatini kazanabilmek igin yapacagi isler sinirhidir. 158 79
Kendi kendine yemek yiyebilir. 129 64,5
Evimizin adresini bilir. 55 27,5
Kim oldugunu bilir. 107 53,5
Kendine soéylenenleri anlamakta zorlandigi igin iletisim kurmak ¢ok guictr. 83 41,5
Asiri korunuyor. 56 28
Oyunlara ve sportif etkinliklere katilabilir. 83 41,5
Bos zamanlarinda ne yapacagini bilemez. 136 68
Tuvalete kendi basina gidebilir. 88 44
Bir dakika once soyledigini bir dakika sonra hatirlamaz. 107 53,5
Otobdse binebilir. 29 14,5
iletisim kurmak kolaydir. 94 47
En hosnut oldugum yonlerinden biri kendine olan glivenidir. 49 24,5
Kendini bir birey olarak kabul eder. 109 54,5
Kendi duygularini baskalarina ifade edebilir. 82 41
Bez kullanmak zorundadir. 84 42
Yardimsiz yiriyebilir. 98 49
Karamsarlik
Ona bakamayacak duruma geldigimde ona ne olacagi konusunda endiseliyim. 191 95,5
Onun hep boyle kalacagi diisiincesi beni rahatsiz ediyor. 193 96,5
Bazen onun yizinden ¢ok utanirim. 22 11
Normal bir yagam siiremeyecegi diisiincesi beni ¢gok rahatsiz ediyor. 185 92,5
Biiyiidiigii zaman ne olacagi diigiincesi beni rahatsiz ediyor. 187 93,5
Yasamdan zevk alamiyorum. 104 52
Onu ne zaman diigiinsem kendimi lizgiin hissederim. 192 96
Ona bakamayacak duruma geldigim zaman ona ne olacagi konusunda sik sik | 196 98
endiselenirim.
Cogu zaman endiselenirim. 191 95,5
Aile sorunlari
Ailemizin diger bireyleri onun ylziinden bir seylerden vazge¢gmek zorunda kaliyorlar. 46 23
Ona bakmak icin gereken siireli ilgi yliziinden ailemizin diger bireylerinin gelisimini | 50 25
sinirlamaktadir.
Bazen onu disari ¢ikarmaktan c¢ekiniyorum. 16 8
Artan sorumluluklar ve parasal sikintilar ileride ailemizin sosyal yasamini etkileyecek. 95 47,5
Onu disari gikardigim zaman rahatsizlik duyuyorum. 11 5,5
istedigim zaman arkadaslarimla disari ¢ikabilirim. 67 33,5
Seyahate gotlirmek batin ailenin keyfini kagiriyor. 22 11
Ailesi olarak eskiden yaptigimiz her seyi yapiyoruz. 111 55,5
Bizimle beraberken ailece zevk alabilecegimiz birgok sey vardir. 161 80,5
Kendimi kolayca rahatlatabilirim. 96 48
Ailemizde 6fke ve kizginhk duygulari cok yasanir. 82 41
Bizim i¢in her zaman sorun olacak. 156 78
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Tablo 9’da arastirmaya dahil edilen ailelerin Aile Stresini Degerlendirme Olgeginin alt boyutlarina verdikleri
“Evet” yanitlarinin yiizde ve frekans degerleri verilmistir. islev yetersizligi alt boyutunda yedi maddenin
%50’den fazla aile tarafindan secildigi; karamsarlik alt boyutunda sekiz maddenin, aile sorunlari alt boyutunda
ise lic maddenin %50’den fazla oldugu gorilmektedir.

Aile gereksinimlerini belirleme 6lcegi ile medeni durum, ¢ocuk sayisi, diger cocuklarda engelin varlig, cocugun
cinsiyeti, taninin konma zamani, esle akraba olma degiskenleri arasinda anlamli bir farkhlik bulunmamistir. Aile
Stresini Degerlendirme Olcegi ile engelli cocuga yakinlik, medeni durum, calisma durumu, ¢ocuk sayisi, diger
cocuklarda engel durumu, c¢ocugun cinsiyeti, esle akrabalik degiskenleri arasinda anlamh bir iliski
saptanmamistir.

TARTISMA VE SONUC

Arastirmada annelerin, ilkokul mezunlarinin ve ¢alismayan ailelerin aile gereksinimleri puan ortalamalari yliksek
bulunmustur. Gerek engelli cocugun gerekse normal gelisim gosteren ¢ocuklarin bakiminda annelerin daha
fazla sorumluluk aldigi ve daha fazla roller istlendigi bilinmektedir. Ozellikle anneler daha fazla cocukla
ilgilenmek durumunda kalmaktadir (Kall, 2008; Marvin, 2001). Annelerin baba ve akrabalardan ailenin isleyisi,
maddi gereksinim, agiklama gereksinimi, toplumsal servis gereksinimi ve destek gereksinimleri alt boyutlarinda
daha fazla gereksinime sahip olduklari gériilmektedir. Ozsenol ve arkadaslari (2003) tarafindan yapilan bir
arastirmada ebeveynlerin toplumun bakis acisindan rahatsiz olduklari belirtilirken, Yildirrm ve Conk (2005),
Uguz ve arkadaslarinin (2004) yaptiklari arastirmada engelli ¢ocugun ailesinin engeli nedeniyle sugluluk
yasadiklari ifade edilmektedir. Sucuoglu (1995) zihinsel engelli ve otistik ¢ocuga sahip ailelerle, ailelerin
gereksinimlerini belirlemek amaciyla yaptigl calismasinda ailelerin gereksinim alanlarinin, bilgi gereksinimi,
destek gereksinimi ve maddi gereksinim oldugu sonucuna varmistir. Yine Ozsoy ve arkadaslari (2006) tarafindan
yapilan bir diger ¢alismada ise, ailelerin ¢cogunlugunun sosyal destek alma konusunda ihtiyaglarinin oldugu, aile
sorunlari ile ilgili olarak diizenli olarak bilgi gereksinimi icinde olduklari sonucuna ulasmislardir. Yurt icinde ve
yurt disinda yapilan calismalarda engelli bireye sahip olan ailelerin bilgi gereksinimi, maddi gereksinim,
toplumsal servis gereksinimine ihtiya¢ duyduklari ile ilgili ortak sonuglar elde edilmistir (Akcamete ve Kargin,
1996; Mert, 1997; Sexton, Burrel ve Thompson,1992; Marcenko ve Meyers, 1991). Bu sonug bize engelli cocuga
sahip olan ailelerin gerek ailede ya da yasadigi yakin cevrede gerekse toplumun tiim kesimlerinde yeterli destek
goremedigini, cocugunun durumu ile ilgili yeterli ve doyurucu bilgi alamadigini, engelli cocugun gerek egitim ve
gerekse saglik sorunlari nedeniyle maddi ihtiyaglarinin arttigini ve ailenin bu konuda yetersiz kaldigini
gostermektedir. Sonugta engelli cocuga sahip ailelerin gereksinimleri oldukga fazladir.

Ogrenim diizeylerine gére incelendiginde, AGBA’nin tiim alt boyutlarinda anlamli farkliliklar elde edilmistir.
ilkokul mezunu ailelerin, ailenin isleyisi, maddi gereksinim, aciklama gereksinimi ve destek gereksinimi alt
boyutlarinda sira ortalamalar yliksektir. Aslanoglu (2004) egitim diizeyi duslk olan ailelerin aile ici iliskilerinin
daha saglikh oldugunu belirtmistir. Ginsel (2010) zihinsel engelli tanisi almis ¢ocuga sahip ailelerin aile
islevlerini inceledigi calismasinda annenin egitim durumu ile aile islevlerinin saglikhhg! arasinda anlamh fark
bulmus ve egitim diizeyi yiikseldikge, aile islevlerinde saglkliigin arttigl sonucuna varmistir. Ozyurt (2011) hafif
zihinsel engelli cocugu olan annelerin algiladiklari aile isleyisi calismasinda egitim seviyesi diisiik olan annelerin
algiladiklarn aile isleyisinin distik oldugu sonucuna varmistir. Kigili (1994) tarafindan yapilan arastirmada ise,
ilkokul mezunu olan annelerin aile fonksiyonelligine iliskin degerlendirmelerinin, ortaokul, lise ve Universite
mezunu annelere gore daha olumsuz oldugu sonucuna ulagsmistir. Mert (1997) farkli engel grubunda ¢ocugu
olan ailelerle yaptigl calismada da yine egitim diizeyine gore gereksinimlerin farklilastigini gérmistiir. ilkokul
mezunu ailelerin ailenin isleyisi, maddi gereksinim, aciklama gereksinimi ve destek gereksinimlerinin fazla
oldugu saptanirken, lise mezunu ailelerin bilgi gereksinimi ve toplumsal servis gereksinimlerinin daha yiiksek
oldugu bulunmustur. Bu sonuglar, ailenin egitim seviyesi yikseldikce, bir meslek sahibi olma olasiliklari
arttigindan maddi gereksinimlerinin, yine ¢alisma durumuna bagli olarak aile rollerinin paylasilmasi durumu ile
aile isleyisinin, 6grenim dizeyi arttik¢a yapilacak aciklamalarin daha doyurucu olmasinin ve ¢ocugunun durumu
ile ilgili daha farkli kaynaklara ulasabileceklerinin ve destek gereksinimi daha fazla elde edebileceklerinin olmasi
ile aciklanabilir. Lise mezunlarinin bilgi gereksinimlerinin karsilanmasina ragmen doyurucu bilgiler alamamalari
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ve buna paralel olarak toplumsal servislerden yeterince yararlanamamalari nedeni ile gereksinimlerinin ylksek
oldugu soylenebilir.

Ailenin ¢alisma durumu degiskenine goére ise ailenin isleyisi, maddi gereksinim, bilgi gereksinimi, agiklama
gereksinimi ve destek gereksinimi alt gruplarinda anlamh farklihk bulunmustur. Calismayan ailelerin
gereksinimleri ailenin isleyisi, maddi gereksinim, acgiklama gereksinimi ve destek gereksinimlerinde yiksek
olarak bulunurken, calisan ailelerin bilgi gereksinimleri yiksek bulunmustur. Sola ve Diken (2008) tarafindan
yapilan galismada aylk gelir durumuna gére annelerin gereksinimlerinin farklilasmadigl sonucuna ulasilirken,
Mert (1997) tarafindan yapilan arastirmada ise, aile gereksinimlerinin ayhk gelir durumuna goére farkhlik
olusturdugu gorilmdistlr. Bu sonug ise, galismayan ailelerin ekonomik durumlarinin zaten iyi olmamasi ve buna
engelli cocugun ihtiyaclarinin ve gereksinimlerinin eklenerek artmasi ailelerin maddi gereksinimlerini arttiran
bir neden oldugunu goéstermektedir. Genellikle ¢alismayan ebeveynin evde ¢ocukla birlikte vakit gegirmesi ve
calisan ebeveynin ise tim ¢alisma sorumlulugunu Ustiine almasi ailede kesin bir is bolimini gerektirebilir. Bu
durumda aile isleyisi ile ilgili sorunlara yol agabilir. Bu ailelerin ekonomik glicsiizliikleri nedeniyle gerekli yardimi
ve destegi alamamalari da ylksek puan almalarina neden olabilir. Calisan ailelere ise ¢ocuklari ile ilgili gerekli
bilgilerin verilmemesi ya da bilgiyi almakta zorlanmalari bilgi gereksinimlerini arttirmaktadir.

Arastirmada lise mezunlarinin, gocugu dort-alti yas arasinda olanlar ve engel tanisi dogumdan sonra (g yil
icinde konan ailelerin stres diizeyleri anlamh olarak yiksek bulunmustur. Yapilan galismalarda engelli cocuga
sahip olan annelerde engelli cocugu olmayan annelere gore depresyon, anksiyete ve stres diizeylerinin daha
yuksek oldugu bulunmustur (Uguz ve ark, 2004; Glidden ve ark, 2003; Hasting, 2003; Esdaile ve ark, 2003;
Trsoter, 2001). Yurdakul ve arkadaslari (2000) yaptiklari calismada engelli ¢cocugun yasinin ailelerin stres
dizeyini etkiledigini saptamislardir.

Kaner (2004 engelli ¢ocuklari olan anne ve babalarin algiladiklari stres, sosyal destek ve yasam doyumlarinin
incelendigi calismasinda, okul Oncesi donemde c¢ocugu olan anne babalarin, orta ¢ocukluk ve ergenlik
doéneminde ¢ocugu olan ailelere gore ¢cocugun islevleriyle ilgili yasadiklar stresi daha yogun olarak belirttikleri
sonucuna ulasmistir. Wilton ve Renaut (1992), okul 6ncesinde zihinsel engeli olan ¢ocuklarin aileleri ile yine
okul 6ncesinde normal gelisim 6zellikleri gosteren aileleri karsilastirmislardir. Calismalarinin sonunda, zihinsel
engelli cocuga sahip olan ailelerin stres diizeylerinin daha yiksek oldugunu bulmuslardir. Yurdakul ve
arkadaslari (2000) engelli cocugun yasinin stres dlizeyini etkiledigini saptamislardir. Engelli ¢cocugun ailelerin
stres dizeylerini belirlemek icin yapilan arastirmalarda, annelerin kaygi dizeyleri, stres dizeyleri, benlik
kavramlari, aile islevleri, zihinsel engelli gocugun yasina gore anlaml diizeyde farkhlasmaktadir (Beckman,1983;
Celik, 2004;Akkok, 1989). Bu sonuglar arastirma sonuglarini destekler niteliktedir.

Yapilan arastirma sonuglarina bakildiginda, cocugun yasinin artmasiyla birlikte yerine getirmesi gereken rolleri
yerine getirememesi ailedeki stresin artmasina neden olmaktadir (Gallagher ve ark, 1983; Girli, 1995; Floyd ve
Gallagher, 1997; Orr ve ark, 1993). Annenin kendi yapmasi gereken sorumluluklarinin yani sira engelli
¢ocugunun da ihtiyaglarinin yasla birlikte artmasi, ¢cocugun fonksiyonlarini yerine getirememesi yine ailedeki
stresin artmasina neden oldugu arastirmalarla ortaya konmustur (Oh ve Lee, 2009; Sari, 2007).

Ozsoy ve arkadaslarinin (2006) calismasinda engelli cocugun ailesinin gelecekten engelli cocuklari ile ilgili
karamsarlik icinde oldugunu belirlemislerdir. Akkok, Askar ve Karanci (1992) engelli cocuga sahip olan ailelerin
stres kaynaklarini belirlemek icin bir arastirma yapmislardir. Bu arastirma sonucunda ailelerin ¢ocuklarinin
engelini aciklayamadiklari, kontrol edemedikleri zaman kader faktériine bagladiklarini ve bu sekilde de stres
diizeylerinin arttigini bulmuslardir. Coskun ve Akkas’in (2009) engelli ¢ocugu olan annelerin siirekli kaygi
diizeyleri ile sosyal destek algilari arasindaki iliskinin belirlenmesi amaciyla yaptiklari ¢calismada engelli cocugu
olan annelerin ¢ocuklarindan dolayi gelecege karamsarlikla baktiklari gérilmustiir. Dogru ve Arslan (2008) ile
Pistav, Akmese, Mutlu ve Giinel (2007) de benzer sonuglari elde etmislerdir. Arastirmaya alinan ailelerin Aile
Stresini Degerlendirme Olgegine verilen yanitlarda stres nedenleri acikca goriilmektedir. Aileler kendilerinden
sonra ¢ocuklarina ne olacagini, ¢cocuklarinin hep boyle kalmasinin onlari karamsarliga ittigini ifade etmislerdir.
Engelli cocuga sahip olan ailelerin ¢ocuklarinin hemen hemen her gereksinimini kendilerinin karsilamalarindan
kaynaklaniyor olabilir. Cocuklar rollerini yerine getiremedikleri zaman ailelerin onlarin yerlerine gorevlerini
yerine getirmeleri siklikla karsilasilan bir durumdur.
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Engelli ¢ocuga sahip olan ailelerdeki stresin bir diger nedeni de ailenin islevselligi boyutunda ortaya
¢ikmaktadir. Engelli cocuklarin bakiminda annelere daha fazla gérev diismesi sonucunda, kendilerini tamamen
engelli cocuklarina adayabilmekte bu durumda hem kendilerine vakit ayiramamalarina, hem de ailedeki esler
arasinda ¢atismalarin ¢ikmasina neden olmaktadir (Dogan, 2001). Dyson (1997) zihinsel engelli ailelerde eslerin
birbirlerine yardimci olmasinin stresi disirdigiini ve bunun da daha saglkl aile isleyisine sahip oldugunu
bulmustur (Akt. Simmerman, Blacher ve Baker, 2001).

Bu sonuglar dogrultusunda, engelli ¢ocuga sahip ailelerin gereksinimlerinin oldugu, bu gereksinimlerinin
belirlenmesi ve bu gereksinimlerin karsilanmasi gerektigi distinilmektedir. Ozellikle gocugun bakimi ile
yakindan ilgilenen annelere yonelik olarak hizmetlerin verilmesi ve engelli cocuga sahip olan ailelerin toplumsal
servislerden daha fazla yararlanmalari saglanabilir. Ailelerin isteklerine gére, uzman psikologlar, egitimciler,
doktorlar, hemsireler, cocuk gelisimcilerle bu ailelerin daha sik bir araya gelmeleri saglanabilir. Engelli cocuga
sahip olan ailelerin, sorunlari hakkinda yalniz olmadiklarini diisinmelerini saglayacak grup toplantilari seklinde
bir araya gelebilecegi etkinlikler diizenlenebilir.

Not: Bu calisma 06-08 Kasim 2014 tarihlerinde Antalya’da 22 Ulkenin katilimiyla diizenlenen “3 World
Conference on Educational and Instructional Studies- WCEIS-2014”de bildiri olarak sunulmus olup, JRET Bilim
Kurulu hakemleri tarafindan degerlendirilerek bu sayida yayinlanmasina karar verilmistir.
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