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OZET

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin bir¢ok problemi ola-
bilmektedir. Bu arastirma, engelli ¢ocuga sahip
ailelerin aile islevierine etkide bulunan degiskenlerin
belirlenmesi amaciyla gerceklestirilmistir. Veri topla-
ma araci olarak Anket Formu ve aile islevlerinin
degerlendirildigi Aile Degerlendirme Olgegdi kul-
lanilmistir. Cocuk Sadgligi ve Hastaliklari AD
Baskanligi polikliniginden hizmet alan 145 engelli
gocuk ailesine anket formlari dagitilarak deger-
lendirilmistir. Anne grubunda c¢ocugun O6zriinden
dolayr kendini suglamanin genel fonksiyonu, rolleri ve
emosyonel reaksiyonlari etkilemistir. Baba grubunda
gocugun 6zriinden dolayi esi suglama genel fonksi-
yonu, emosyonel fonksiyonu ve iletisimi etkilemistir.
Bu galisma, engelli ¢ocuda sahip ailelerin sagliksiz
oldugu boyutlarin belirlenmesine, gli¢lendiriimesine
ve sorunlarinin ¢éziilmesine ihtiya¢ oldugunu géster-
migtir.

Anahtar Kelimeler: Engelli Cocuklar, Aile Islevleri.

SUMMARY
The Evaluation of Family Functions of Families
with Handicapped Children.

Families with handicapped children may have many
problems. This study was designed to evaluate the
variables affecting the family function of families with
handicapped children. Family Evaluating Scale and
Questionnary Form were used to get the data of the
families. Questionnaire Forms were given to 145
families with handicapped children admitted to
Pediatrics Department. In mother group, accusing
themselves for handicapping of children affected the
general function, roles and emotional reactions. In
fathers group, accusing wives for handicapping of
children affected the general function, emotional
reaction and communication. This study shows that it
is essential to determine and to solve the problems of
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the families with handicapped children.
Key Words: Handicapped Children, Family
Functions.

GiRiS

Bugtin, toplumun temelini olusturan ve toplumsal
bir kurum olarak varligini stirdiiren kurumlarin basin-
da aile gelmektedir. Aileye bir cocugun katiimi, ailede
yenilie ve iliskilerde dedisiklie neden olur. Anne-
babalarin, es olarak birbirlerinden, hayattan, hayatta-
ki beklentilerinden, mesleklerinden, yakin gevreden
ve toplumdan beklentileri farklilagir (1). Bu durum,
aile igindeki iletisim ve islevleri olumlu ya da olumsuz
yonde etkide bulunur. Ornedin, engelli cocugu
oldugunu 6grenen anne-babalarin yasam amaclarini
gozden gecirdikleri, yapmak istedikleri birgok seyi
erteledikleri veya tamamen iptal ettikleri sik gbzlenen
davraniglar arasindadir. Cocuk dogmadan &nce aile
islevlerinin sagliksiz olmasi aile Gizerindeki etkiyi daha
da arttirabilmektedir.

Aile icin normal bir cocugun dogumu bile aileye
bir ¢ok yenilik ve alisilmasi zor olan kosullar yarat-
maktadir. Dodan cocugun engelli olmasi ise, aile
yasantisinda alisilmis durumlarin ve esler arasindaki
evlilik iliskilerinin bozulmasina neden olabilmektedir.
Bu durumun aile tizerinde bir takim olumsuzluklara ve
degisikliklere yol actigi belirtiimektedir. Yasanan bu
olumsuzluklarin nedenleri, (a) engelli cocugun ailede
yarattigi stres, karsilasilan fiziksel, maddi ve psikolo-
jik sorunlar, (b) ailede engelli kardesin olmasi, (c)
engelli cocugun anne ve babasinin Gstlendidi roller,
(d) ailelerin kendilerini anlamayan personele veya
uzmana rastlamalari ve (e) aile (lyelerinin,
arkadaslarinin ve yakin cevredekilerin gdsterdikleri
tepkiler olarak belirtilmektedir. Anne-babanin karsi
karstya kaldigi bu olumsuzluklarin strese neden
oldugu saptanmistir (2,3,4).

Engelli bir gocuga sahip olmak, engeli ne olursa
olsun birtakim 6zel glclikleri de beraberinde
getirmektedir. Bu guglikler; psikolojik durum, maddi
durum, egditim durumu, yasam tarzi (sosyo--kdiltiirel
ve bos zamanlari degderlendirme etkinlikleri vb), aile
cevresi ve sosyal cevre ile iliskiler, cocugun engel
durumu olarak gruplandirilabilir. Anne, tim bu
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gugliikleri ¢gozmede daha aktif rol almakta ve daha
¢ok caba gostermektedir. Engelli gocugu olan ailelerin
tecriibelerinin ve beklentilerinin anne ve babaya goére
dedistigi ifade edilmektedir (5).

Bir Gift olarak ebeveynlerin yasaminda engelli bir
cocuda sahip olmanin etkilerine bakildiginda, engelli
cocugun glinliik yasamini organize etmek igin stirekli
miicadele iginde olan annenin yalnizhgr goriilmektedir
(6,7). Engelli gocuk anneleri grubu iginde en fazla
stres yasayanlar zihinsel engelli gocuklarin anneleridir.
Yapilan calismalar da, zihinsel engelli ¢ocuklarin
bakimindan sorumlu olan annelerin saglkl gocuk
annelerine kiyasla strese daha fazla maruz kaldiklar
ve ruhsal ve fiziksel sadliklarinin  bozuldugu
bildiriimektedir (7,8,9,10).

Bazi arastirmacilar, engelli cocugun aile yasamina
getirdigi ek streslerle aile ici ve digi iliskilerin, ailenin
ekonomik durumunu olumsuz yénde etkileyebildigini;
pek ¢cok anne babanin artan diizeyde kaygi, depres-
yon ve dislik benlik saygisi gosterdiklerini, evlilik
iliskilerinde bozulma ve kisisel uyumlarinda azalma
oldugunu belirtmektedirler (11).

Engelli bir cocugun ailesinde stres yaratan en
onemli etkenler arasinda cocugun gelisim gticliikleri,
saglik sorunlari ve anne-babaya bagimlilik dizeyinin
geldigi belirtiimektedir (1). Duman (1995) ile Ozsenol
ve Unay (2002) anne babalarin cocugun gelecedi
hakkinda korku ve engellenme yasayabilecegi, ayrica
gocuklarinin diger cocuklar gibi gelisip gelisemeye-
ceklerini, onlar gibi 6grenip 6grenemeyeceklerini ve
bagimsiz bir yetiskin olarak yasayip yasamayacak-
larini merak ettiklerini ifade etmislerdir (12,13).

Literatiirde zihinsel engelli cocuklarin aile
fonksiyonlarina olan etkilerin patolojik bir yaklasimla
incelendigi  birgok  arastirma  bulunmaktadir
(3,4,5,6,7,8,9). Yiiksek derecede stres yasayan
ailenin bazi Uyelerinin ruhsal acidan fazlasiyla et-
kilendigi saptanmistir. Erken midahale, aile yapisi ve
islevinin ruhsal ve sosyal boyutunun saptanabilmesi
icin bu alanlardaki kuramlardan ve uygulamalardan
yararlanma gerektigi vurgulanmistir (3).

Gelisimsel geriligi olan cocuklarin ebeveynleri,
aile icinde yasanilan sorunlarla basa ¢ikmak igin sik-
Iikla aile danismanligi intiyacini dile getirmislerdir. Bu
ihtiyaclar, dzellikle yasanilan keder, tGziintl ve engelli
cocukla yasamanin getirdigi sorunlarla basa ¢ikma
konusunda belirmistir. Fiziksel hastaliklar, yaralanma,
bosanma veya bir akrabanin 6limi gibi ailede
yasanan olaylar cocuklarin bakimini stirdlirmeyi olum-
suz yonde etkilemektedir (14).

Aile igi iliskilerin yapisi, ailenin islevlerini saghk
bir bicimde yerine getirmesinde dénemli bir etkendir.
Bu iliskiler, aile ici rollerden, norm ve dederlere bagdli
olarak davranigi kontrol etme bigiminde ortaya cik-

maktadir (15). Ailenin islevlerini saglikli bir bicimde
yerine getirememesinde iletisim eksikligi ve aksaklik-
larindan kaynaklanan aile sorunlarinin etkili oldugu
bilinmektedir. Aileye katilan yeni bireyin engelli olmasi
ise, ailede sok etkisi yaratarak, Uyelerin karmasik
duygular yasamalarina ve normal aile yasaminin
bozulmasina neden olabilmektedir. Ailenin engelli
cocuda iliskin tepkileri, bireysel diizeydeki bircok 6zel-
lik yaninda (kisilik ozelligi, yas, egitim durumu),
sosyal destek mekanizmalarina ve gocuk dogmadan
onceki ailenin fonksiyonlarinin saglikli olup olmamasi-
na gore degisebilmektedir.

Ailenin, engelli cocugun yetistiriimesi ile ilgili bazi
kararlari vermesi ve bazi sorumluluklari paylasmasi
gerekmektedir. Bu siirecte, engelli cocuga sahip aile-
ler rol ve iglevlerde karigiklik yasayabilirler. Ailelerin
konuya nasil baktigi ve islevini nasil dederlendirdigi
engelli gocugun yetistiriimesinde dnemli bir yer tut-
maktadir.

Bu arastirmada, engelli ¢ocuda sahip olmanin
ailenin iglevlerini nasil etkiledigi incelenmistir. Bu
amagla, engelli cocuda sahip anne ve babalarin yasi,
editim durumu, meslegi ve kendisi olmadigi zaman
cocugun bakimini kimin Ustlenecedi konusunda
yasanan kaygl, cocugun engelinden dolay! kendini
veya esini suclama ve yakin gevresinin gocugunun
engelli olmasindan dolay! kendisinden uzaklasacagini
disiinme durumunun ailenin iglevleri tzerinde etkili
olup olmadidi belirlenmeye caligiimistir.

GEREGC VE YONTEM

GATA Cocuk Saghdi ve Hastaliklari Ana Bilim Dali
Baskanhdi Poliklinigi blinyesinde gerceklestirilen bu
arastirmanin amaci; engelli cocugu olan ailelerin aile
islevlerinin degerlendirilmesidir. Arastirmada tarama
modeli kullanilmistir. Arastirmanin olgulari, engelli
gocuk ailelerinden segkisiz ve ardisik olarak alinmistir.
Olgular, poliklinikten Eylil 2001- Temmuz 2002 tarih-
leri arasinda sadlik hizmeti alan ve sosyal hizmet
uzmanina yonlendirilen engelli cocuga sahip aileler
olusturmaktadir. Arastirmacilar tarafindan yurt ici ve
yurtdisi literatiiriin taranmasi sonucunda olusturulan
anket formlar 145 aileye verilmis, ancak geri dénen
112 anket formu dederlendirilmeye uygun bulunmus-
tur.

Arastirmada, engelli gocuga sahip ailelerin aile
islevlerini degerlendirmek amaciyla Aile
Degerlendirme Olcegi (ADO) kullanilmisti. ADO,
A.B.D."de Brown Universitesi ve Buttler Hastanesi
tarafindan Aile Arastirma Programi cergevesinde
gelistirilmis olup, ailenin islevlerini hangi konularda
yerine getirebildigini veya getiremedigini belirleyen
bir 8lcli aracidir. Olcek, Bulut tarafindan gegerlik ve
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guvenirlik calismalari ile Tirkiye'ye kazandirilmigtir
(15).

ADO, McMaster Aile Iglevleri Modelinin
(McMaster Model of Family Functioning) klinik olarak
aileler (izerine uygulanmasi ile elde edilmistir. ADO
yedi alt Olgekten olusmaktadir. Bunlar McMaster
Model'in alt boyutlari olup 6 tanesi aile islevlerindeki
her bir sorun alanini tek tek ele alan, bir tanesi de
genel iglevler lizerinde odaklasan toplam 60 sorudan
olusmaktadir. Bu alt 6lgekler, problem ¢ézme, iletisim,
roller, duygusal tepki verebilme, gereken ilgiyi
gosterme, davranis kontroli ve genel fonksiyonlardir.

ADO, anne ve babalara ayri ayri uygulanmistir.
ADO puanlarinin hesaplanmasi, anne ve babalarin
almis olduklari puanlarin ortalamasi dikkate alinarak
yapilmistir. Olgedin herhangi bir boyutundan alinan
puanlarin ortalamasinin 2.0 ve {zerinde oldugu
durumlar, o islevde sadliksizlik oldugunu géstermek-
tedir.

Verilerin analizi bilgisayar ortaminda yapilmistir.
Verilerin yorumlanmasi icin student t testi ve tek
yonli varyans analizi (ANOVA) kullanilmistir.

BULGULAR

Arastirma kapsamindaki ailelerden elde edilen
verilerin degerlendiriimesi iki bdlimde gergeklesti-
rilmistir. Birinci bolimde anne ve babalarin sosyo-
demografik ozellikleri ve gocuklari ile ilgili duygu ve
dustinceleri (Tablo-I) ile engelli cocuda ait bazi 6zel-
likler (Tablo II) yer almaktadir. ikinci bélimde ise
yukarida ifade edilen dediskenlerin, aile islevleri
Uzerinde etkili olup olmadigini belirlemek icin gercek-
lestirilen istatistiksel analizlerin sonuglarina yer ve-
rilmistir (Tablo -III).

Anne ve babalarin sosyo-demografik 06zellik-
lerinin incelenmesi sonunda, annelerin %58,9'unun
30-39 yas arasinda dagiim gosterdigi, %42'sinin
ilkdgretime kadar editim aldi§i ve %78,7'sinin
mesleklerinin ev kadini oldugu belirlenmistir.
Babalarin %69,9'unun yine anneler gibi 30-39 yas
arasinda dadiim gosterdigi, %60,7'sinin lise egitimi
aldigi ve tim babalarin kamu goérevlisi olarak calistigi
saptanmistir (Tablo I).

Ailelerin engelli cocukla ilgili bulgularn ise su se-
kilde ifade edilebilir (Tablo I):

Annelerin  %68,8'inin  kendisi olmadidi zaman
gocugun bakimini kimin Gstlenecedi konusunda kaygi
yasadidi, %67'inin gocugun engelinden dolay! ken-
disini suglamadigi, %83'iniin gocugun engelinden
dolayl esini suclamadiyi ve %81,3'Unlin yakin
cevresinin gocugun engelli olmasindan dolay1 ken-
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disinden uzaklasacadini dislinmedigi belirlenmistir.
Babalarin  %65,2'sinin  kendisi olmadigi zaman
cocugunun bakimini kimin Ustlenecedi konusunda
kaygi yasadigi, %76,8'inin gocugun engelinden dolay!
kendisini suglamadidi, %85,7'sinin cocugun engelin-
den dolayr esini suclamadigi ve %49,1'inin cocugu-
nun engelli olmasindan dolay yakin gevresinin ken-
disinden uzaklasacagini diistindig belirlenmistir.

TABLO -1
Anne ve Babalarin Sosyo-Demografik Ozellikleri
ve Cocuklari ile ilgili Duygu ve Diisiinceleri

Ozellikler Anne Baba

Yas n % n %
20-29 40 35,7 12 10,7
30-39 66 58,9 78 69,9
40+ 6 5,4 22 19,6

Egitim Durumu

TIkégretim 47 42,0 4 3,6
Lise 45 40,2 68 60,7
Yiksekokul 12 10,7 12 10,7
Universite 8 7,1 28 25,0
Meslek

Ev kadini 87 77,6 - -
Kamu gorevlisi 25 22,4 112 100

Kendisi Olmadigi Zaman Cocugun Bakimini Kimin
Ustlenecegdi Konusunda Kaygi Yasama *

Evet 77 68,8 73 65,2
Hayir 27 24,1 31 27,7

Cocugun Engelinden Dolayi Kendini Suglama *

Evet 29 25,9 18 16,1
Hayir 75 67,0 86 76,8

Cocudun Engelinden Dolayi Esini Suglama *

Evet 11 9,8 8 71
Hayir 93 83,0 96 85,7

Yakin Cevresi Cocugunun Engelli Olmasindan Dolayi
Kendisinden Uzaklasacagini Diigiinme *

Evet 13 11,6 55 49,1
Hayir 91 81,3 49 43,8
Toplam 112 100 112 100

* Bu soruya 8 Kisi yanit vermemistir.
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Ailelere, engelli gocuklariyla ilgili olarak gocugun
yasl ve engel tirl sorulmustur. Buna gore, engelli
gocugun yas dagiimina bakildiginda 34,8'inin 11-14
yas arasinda oldudu ve gocugun engel tiri ile ilgili
olarak; zihinsel engelli gocuklar %43,7, bedensel
engelli gocuklar %31,3, isitme engelli gocuklar %6,2
ve birden fazla engeli olan gocuklar ise %18,8
oranindi oldugu bulunmustur. Ailelerin gocuklarinin
onemli bir kisminin zihinsel engelli ¢ocuda sahip
oldugu belirlenmistir (Tablo II).

TABLO -II
Engelli Cocuklarin Yasi ve Engel Turu

Cocuklarin Yasi N %

1-5 37 33,0
6-10 36 32,1
11-14 39 34,8

Cocuklarin Engel Tirl

Zihinsel engelli 49 43,7
Bedensel engelli 35 31,3
Isitme engelli 7 6,2

Birden fazla engeli olan 21 18,8
Toplam 112 100

Annelerin aile islevlerinin degerlendirilmesi Tablo
IIT'de yer almaktadir. Buna gére, annelerin aile iglev-
lerinin degerlendirildigi, Aile Degerlendirme Olgekleri
alt 6lgekleri olan problem ¢dzme, iletisim, roller, duy-
gusal tepki verme, gerekli ilgiyi gésterme, davranis
kontrolii ve genel fonksiyonlar ile annelerin, yas,
editim durumu, meslek, kendisi olmadidi zaman
gocugun bakimini kimin Ustlenecedi konusunda kaygi
yasama, c¢ocugun engelinden dolay! esini suglama
arasinda istatistiksel agidan o6nemli fark olmadidi
belirlenmistir (P>0,05). Bunun yaninda g¢ocugun
engelinden dolayi kendini suglama ile roller, duygusal
tepki verme ve genel fonksiyonlar; yakin gevresi
cocugunun engelli olmasindan dolayr kendisinden
uzaklasacagini diisiinme ile roller ve genel fonksiyon-
lar arasinda ise istatistiksel agidan onemli bir fark
oldugu belirlenmistir (p<0,05).

Tablo IV'de babalarin aile islevlerinin deder-
lendirilmesi yer almaktadir. Babalarin aile iglevlerinin
degerlendirildigi, Aile Degerlendirme Olgekleri alt
Olcekleri olan problem c6zme, iletisim, roller, duy-
gusal tepki verme, gerekli ilgiyi gésterme, davranis
kontrolii ve genel fonksiyonlar ile babalarin, yas,
egitim durumu, meslek, kendisi olmadigi zaman
cocugun bakimini kimin Ustlenecedi konusunda kaygi
yasama, yakin cevresi cocugunun engelli olmasindan

TABLO -III
Annelerin Aile Islevlerinin Degerlendirilmesi

Aile Islevler

(Ortalama Puanlar) PROBLEM ILETISIM ROLLER DUYG.  GER.LG. DAV. GENEL
Ozellikler cOzME TEP.VER. KONT.

FONK.

Yas F=0,954 F=0,856 F=0,648 F=0,037 F=0,738 F=1,404 F=1,118
Egitim Durumu F=0,891 F=1,011 F=1,5551 F=0,066 F=0,900 F=0,392 F=0,702
Meslek F=0,195 F=1,041 F=0,621 F=0,006 F=0,926 F=0,012 F=0,688
Kendisi Olmadigi Zaman Cocugun Bakimini

Kimin Ustlenecedi Konusunda Kaygi Yasama t=-044 t=-0,16 t=-1,15 t=-0,12 t=-149 t=-0,23 t=-0,05
Evet (n=77) 1,64 1,94 1,97 1,66 1,98 1,79 1,61
Hayir (n=27) 1,70 1,92 2,05 1,67 2,11 1,76 1,60
Cocudun Engelinden Dolayi Kendini Suglama t=-0,59 t=-0,71 t=1,12* t=1,82* t=1,43 t=1,63 t=2,15%*
Evet (n=11) 1,75 2,05 1,92 1,96 2,18 2,01 1,93
Hayir (n=93) 1,65 1,92 2,00 1,63 1,99 1,75 1,57
Cocudun Engelinden Dolayi Esini Suglama t=0,05 t=1,23 t=0,99 t=0,06 t=1,12 t=0,98 t=1,19
Evet (n=29) 1,70 2,04 2,06 1,67 2,08 1,85 1,70
Hayir (n=75) 1,64 1,89 1,97 1,66 1,98 1,75 1,57
Yakin Cevresi Cocugunun Engelli Olmasindan

Dolayi Kendisinden Uzaklasacagini Diistinme t=-0,22 t=0,028 t=1,02* t=0,039 t=0,033 t=0,09 t=1,08%
Evet (n=24) 1,63 1,93 1,94 1,70 2,04 1,86 1,69
Hayir (n=80) 1,66 1,93 2,00 1,65 2,00 1,75 1,58
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dolay! kendisinden uzaklasacadini diisiinme arasinda
istatistiksel agidan 6nemli fark olmadigi belirlenmistir
(P>0,05). Bunun yaninda gocugun engelinden dolayi
kendini suglama ile problem ¢dzme, davranis kon-
trolli; cocudun engelinden dolay! esini suglama ile
iletisim, duygusal tepki verme ve genel fonksiyonlar
arasinda ise istatistiksel agidan énemli bir fark oldugu
belirlenmistir (P<0,05).

Arastirmada, ailenin fonksiyonlarina etki edebile-
cegi dustlinlilen sosyo-demodrafik degiskenler arasin-
da yer alan anne ve babalarin yasi, egitim durumu,
meslekleri ve kendisi olmadigi zaman g¢ocugun
bakimini kimin Ustlenecedi konusunda kaygi yasama
durumuna gére ADO'niin tim alt boyutlarindaki orta-
lama puanlari arasinda istatistiksel anlamda bir fark
olmadigi belirlenmistir (P>0,05). Bu sonuca, anne ve

_ TABLO -IV
Babalarin Aile Islevlerinin Dederlendirilmesi

Aile Tslevleri

(Ortalama Puanlar) PROBLEM ILETISIM ROLLER DUYG. GER.ILG. DAV. GENEL
Ozellikler CcOzZME TEPVER.  GOST. KONT. FONK.
Yas F=2,56 F=1,703 F=0,030 F=0,916  F=0,146 F=0,489 F=2,980
Egitim Durumu F=0,886 F=0,937 F=0,383 F=0,879  F=0,260 F=0,614 F=0,768
Meslek F=0,363 F=0,847 F=0,958 F=0,430 F=0,806 F=0,329 F=0,797
Kendisi Olmadigi Zaman Cocugun

Bakimini Kimin Ustlenecegi

Konusunda Kaygi Yagama t=-0,03 t=-0,07 t=-0,01 t=-0,05 t=-0,05 t=-0,09 t=-0,04
Evet (n=73) 1,66 1,82 1,95 1,66 1,93 1,71 1,55
Hayir (n=31) 1,70 1,9 1,97 1,72 1,97 1,80 1,55
Gocugun Engelinden Dolayi

Kendini Suglama t=1,01* t=-0,01 t=-0,05 t=0,01 t=0,01 t=1,13* t=0,06
Evet (n=18) 1,69 1,83 1,90 1,70 1,96 1,84 1,62
Hayir (n=86) 1,57 1,85 1,97 1,67 1,94 1,72 1,54
Cocugun Engelinden Dolayi

Esini Suglama t=-0,09 t=1,81* t=-0,02 t= 1,52 t=-0,07 t=-1,75 t=1,30*
Evet (n=8) 1,50 1,54 1,92 1,39 1,85 1,50 1,33
Hayir (n=96) 1,69 1,88 1,96 1,70 1,95 1,76 1,57
Yakin Gevresi Cocugunun Engelli

Olmasindan Dolayi Kendisinden

Uzaklasacagini Dislinme t=-0,06 t=-0,08 t=-0,03 t=-0,002 t=-0,05 t=0,014 t=-0,37
Evet (n=13) 1,44 1,85 1,79 1,50 1,89 1,76 1,50
Hayir (n=91) 1,41 1,85 1,77 1,48 1,95 1,74 1,56

* p<0.05

TARTISMA

Dogumdan itibaren cocugun en sadlikli yasaya-
bilecegi yer ailedir. Aile, cocugun gelismesi, biyliime-
si, bilgilenmesi ve toplumda gesitli rol ve sorumluluk-
lar Ustlenmesinden birinci derece sorumludur.
Cocudun engelli oldugu durumda ise, ailenin sorum-
luluu daha da artmaktadir. Engelli ¢ocuda sahip
ailelere yonelik hizmetlerin organizasyonunda bu
ailelerin islevlerinin degerlendirilmesi, ailelerin hangi
konularda saglikli veya sagliksiz islev gosterdiklerinin
belirlenmesi 6nem tasimaktadir. Calisma bu ihtiyac
karsilamak amaciyla gergeklestirilmistir. Asadida
engelli gocuda sahip anne ve babalarin aile islevlerine
etkide bulunacagr varsayilan degiskenlerin niteligine
bagh olarak yapilan istatistiksel analizlerin sonuglari
ve yorumlari yer almaktadir.
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babalarin dagiim goésterdikleri gruplarin puan ortala
malari arasinda onemli bir farkin olmamasinin da
etkide bulundugu sdylenebilir.

A- ANNELERIN AILE ISLEVLERININ
DEGERLENDIRILMESI

Suclama duygusunu yasayan aileler, engelli bir
cocuga sahip olmakla gecmisteki bazi olaylar
nedeniyle cezalandirildiklarini dislinebilirler. Daha
ileri yaslarda gocuklarinin engelli oldugu teshis edilen
anne-babalar, bu durumu fark edememekten veya
cocuda gereken ilgiyi ve anlayisi gdsterememekten
dolay! kendilerini de suclayabilirler. Bu tir suglama,
anne-babayl tamamen cocuda adamaya yoneltebilir.
Bazen anne-babalar birbirlerini suglayabilirler. Bdyle
suclamalar, kendi aralarindaki iletisimi ve sicakligi et-
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kileyebilir. Arastirmalar, engelli gocuga sahip ailelerde
bosanma ve eslerden birinin evi terk etme durumlari-
na, hatta intihar olaylarina ve alkol bagimliigina sik-
likla rastlanildigini ortaya koymustur (16).

Arastirmada engelli cocuda sahip annelerin aile
islevlerini etkileyebilecedi varsayilan dnemli degisken-
ler arasinda gocugun engelinden dolay! kendini veya
esini suglama durumu yer almaktadir. Bu degiskenle
ilgili elde edilen bulgularin degerlendirilmesi sonucun-
da; cocugun engelinden dolayr kendini suglayan
annelerin roller fonksiyonundan aldiklari ortalama
puan 1,92 iken kendisini suglamayan annelerin orta-
lama puani 2,00 olarak bulunmustur. Roller fonksi-
yonu, ailenin maddi ve manevi ihtiyaglarini karsilayan
davranig kaliplaridir. Ailenin kaynaklarinin kullanimi,
cocugunu bakip biiylitme, destekleme, kisisel gelisimi
saglama ve aile sistemini idare etme gibi konularda
davranis kalibi gelistirip gelistirmedigi (izerinde odak-
lagmaktadir (15). Yapilan istatistiksel analiz sonucun-
da gruplarin puan ortalamalari arasindaki farkin
onemli oldugu saptanmistir (t= 1,12; P<0,05). Bu
durum, annelerin ailede Ustlendigdi ve yerine getirme-
si beklenen rolleri etkileyebilir. Cocugun engelinden
dolayi, saglik personelini veya bir baska kisiyi, dogum
Oncesinde yasanan bir sorunu, esler arasinda
yasanan bir gerginligi vb neden olarak gosterebilir.
Anneler, cocugun engelli olusunda kendilerini sugla-
mamiglardir. Bu, arastirmada elde edilen 6nemli bir
sonuctur. Clinkl anne, gocugun saglikl bir sekilde
dogumunun gergeklesmesi igin lzerine diisen gorevi
yaptigini  diisinmektedir. Sonug olarak, gocugun
engelinden dolay! kendini suglama ya da bu olayda
bir paylarinin olmadi§i sonucunun, annelerin
ADO'niin alt boyutu olan roller fonksiyonuna etkide
bulundugu saptanmistir.

Annelerin aile islevlerinin degerlendirilmesi sonu-
cunda; cocugun engelinden dolayi kendini suglayan
annelerin duygusal tepki verebilme fonksiyonundan
aldiklari ortalama puan 1,96 iken kendisini sugla-
mayan annelerin ortalama puani 1,63 olarak bulun-
mustur. Duygusal tepki verebilme fonksiyonu, aile
Uyelerinin her tirli uyaran karsisinda en uygun tep-
kiyi gbstermesi anlamina gelmektedir. Burada, sevgi,
mutluluk ve nese yaninda, kizginlk, Gzlntd, korku
gibi duygular yer alir (15). Yapilan istatistiksel analiz
sonucunda gruplarin puan ortalamalari arasindaki
farkin dnemli oldugu saptanmistir (t= 1,82; P<0,05).
Sonug olarak, cocudun engelinden dolayl kendini
suglama durumunun, annelerin ADO'niin alt boyutu
olan duygusal tepki verebilme fonksiyonuna etkide
bulundugu belirlenmistir.

Genel fonksiyonlar, ADO'de yer alan, problem
¢ozme, iletisim, roller, duygusal tepki verebilme,
gereken ilgiyi gosterme ve davranis kontrolu gibi alti

alt boyutu kapsayacak sekilde ailelerden bilgi topla-
may! amaglayan bir alt dlgektir (15). Yapilan istatis-
tiksel analiz sonucunda gruplarin puan ortalamalari
arasindaki farkin 6nemli oldugu saptanmistir (t=2,15;
P<0,05). Engelli cocuda sahip olmadan dolay kendi-
ni suglama durumuna gore annelerin genel fonksi-
yonlar alt Olcedinden aldiklari puan ortalamalari
arasinda bir fark vardir. Cocugun engelinden dolayi
kendini suglayan annelerin genel fonksiyon alt
Olcedinden aldiklari puan ortalamasi 1,93 iken, ken-
disini suglayan annelerin puan ortalamalar 1,57
olarak bulunmustur. ADO'niin alti alt dlceginden aldik-
lari puan ortalamalari, annelerin genel fonksiyonlarin
yerine getirilmesinde sadlikli bir isleve sahip olduklari
soylenebilir.

Sonugta, c¢ocugun engelinden dolaylr kendini
suclama durumunun, annelerin ADO'niin alti alt
boyutunu kapsayan genel fonksiyonlara etkide bulun-
dugu saptanmistir.

Engelli gocuga sahip ailelerin yasadiklari zorluk
veya sorunlarla nasil ve ne 6lglide basa ciktiklari sahip
olduklari formal ve informal destek kaynaklarina
baghdi. Bu durumda aileler, engelli cocugun dogu-
mundan sonra, yakin gevresini olusturan bilylk anne
ve blyiik babalarin, yakin dost ve akrabalarin kendi-
lerine farkli davranacagindan ve zamanla yalniz
birakacaklarindan gekinebilirler. Yakin gevresinin
cocugun engelli olmasindan dolayi kendisinden uzak-
lasacagini diisiinen annelerin roller fonksiyonundan
aldiklari ortalama puan 1,94 iken yakin gevresinin
kendisinden uzaklasmayacadini disiinen annelerin
puan ortalamasi 2,00 olarak bulunmustur. Yapilan
istatistiksel analiz sonucunda gruplarin puan ortala-
malar arasindaki farkin énemli oldugu saptanmistir
(t= 1,02; <0,05). Cocugun engelli olmasindan dolay!
yakin gevresinin kendisinden uzaklasacagini diistinen
ve distinmeyen annelerin roller fonksiyonlarinin
sadlikli oldugu soylenebilir.

Sonug olarak, cocugun engelinden dolay yakin
cevrenin kendisinden uzaklasacagini dislnen
annelerin, olcedin alt boyutu olan roller fonksi-
yonunun aile islevlerine etkide bulundugu goriilmek-
tedir.

Cocugun engelli olusunu egine, diger gocuklarina
ve eginin ailesine ve gevredekilere aciklayabilmede
aileler, cesitli duygusal sorunlar yasayabilmektedir.
Zaman gegtikge anne-baba Uzlntlye yol agan engel-
li bir gocuklarinin oldugu gercegini yakin cevresinden
saklamayi tercih edebilir. Toplumun engelli bir cocuga
karsi tepkileri genellikle merakli, aciyan, tedirgin edici
bazen de hosnutsuz ve korkulu olabilmektedir. Aile,
toplum tarafindan damgalanacadi korkusunu yasa-
yarak bu durumu saklama yolunu gidebilir ve
cocugunu eve kapatabilir.
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Yakin cevresinin ¢ocugun engelli olmasindan
dolayi kendisinden uzaklasacagini diisiinen annelerin
ADO'niin alti alt dlgedini kapsayan genel fonksiyon-
lardan aldiklari ortalama puan 1,69 iken yakin
cevresinin kendisinden uzaklasmayacadini distinen
annelerin puan ortalamasi 1,58 olarak bulunmustur.
Yapilan istatistiksel analiz sonucunda gruplarin puan
ortalamalari arasindaki farkin dnemli oldugu saptan-
mistir (t= 1,08; P<0,05).

Sonucta, cocugun engelinden dolayr yakin
cevresinin kendisinden uzaklasacadini dislinen
annelerin ADO'niin alti alt boyutunu yansitan genel
fonksiyonlarina etkide bulundugu belirlenmistir.

B- BABALARIN AILE ISLEVLERININ
DEGERLENDIRILMESI

Engelli cocuda sahip ailelerle yapilan arastir-
malar, genellikle gocugun engelinden dolayl annenin
babaya gore daha cok etkilendigini ortaya koymustur
(10). Baba, gocugun tedavisinde anneden daha az
ilgilidir. Babalar ve anneler saglik ve bakim hizmet-
lerini algilamada farkliliklar gosterirler. Bu farkliliklari
bilmek, anne ve babalarin baskalarindan duyduklari
farkl dislinceler dogrultusunda stratejiler gelistirme
agisindan 6nemlidir. Aile iginde yasanan sorunlar
hakkinda konusabilmeleri ve sorunlar tartisarak
¢oziimler bulabilmeleri igin babalara da yardim
edilmelidir.

Babalarin aile iglevlerinin dederlendirilmesi sonu-
cunda; cocudun engelinden dolayi kendini suglayan
babalarin problem ¢6zme fonksiyonundan aldiklari
ortalama puan 1,69 iken kendisini suglamayan
babalarin puan ortalamasi 1,57 olarak bulunmustur.
Problem gdzme boyutu, ailenin etkili islevlerini yerine
getirebilecedi diizeyde maddi ve manevi sorunlarini
cozebilme becerisini gostermektedir (15). Yapilan
istatistiksel analiz sonucunda gruplarin puan ortala-
malar arasindaki farkin énemli oldugu saptanmistir
(t=1,01; P<0,05). Cocugun engelli olusundan dolay!
kendisini suglayan babalarin ailede (zerlerine diisen
rol ve sorumluluklari yerine getirirken karsilagtiklari
maddi ve manevi sorunlari gdzmede basarili olduklari
ve bu babalarin aile islevlerini saglikl bir sekilde yer-
ine getirdikleri sdylenebilir.

Sonug olarak, babalarin gocugun engelinden
dolayr kendini suglama durumunun, ADO'niin alt
boyutu olan problem ¢d6zme fonksiyonuna etkide
bulundugu saptanmistir.

Cocugun engelinden dolayr kendini suglayan
babalarin davranis kontrolli fonksiyonundan aldiklari
ortalama puan 1,84 iken kendisini suglamayan
babalarin puan ortalamasi 1,72 olarak bulunmustur.
Davranis kontroll, ailenin davranislarina standart
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koyma ve disiplin saglama bigimidir. Burada, psikolo-
jik ve sosyal tehlike karsisindaki davranislar deger-
lendirilir (15). Yapilan istatistiksel analiz sonucunda
gruplarin puan ortalamalan arasindaki farkin 6nemli
oldugu saptanmistir (t=1,13; P<0,05). Cocugun
engelli olusundan dolayi kendisini suglayan babalarin
gostermis olduklari davranis kontrolinin saglkli
oldugu séylenebilir. Sonug olarak, babalarin cocugun
engelinden dolayr kendini suglama durumunun,
ADO'niin alt boyutu olan davranis kontrolii fonksi-
yonuna etkide bulundugu belirlenmistir.

Iletisim fonksiyonu, aile {yeleri arasindaki bilgi
alisverisi biciminde ele alinmaktadir. Burada ailenin
etkili bir iletisim icinde olup olmadigi, Uyeler arasi
s6zlU iletisimin iceriginin acik olup olmadidi, kisilerin
dogrudan ya da dolayli iletisim kaliplari ortaya cik-
maktadir (15). Cocudun engelinden dolayi esini
suglayan babalarin iletisim fonksiyonundan aldiklari
ortalama puan 1,54 iken esini suglamayan babalarin
puan ortalamasi 1,88 bulunmustur. Yapilan istatistik-
sel analiz sonucunda gruplarin puan ortalamalari
arasindaki farkin 6nemli oldugu saptanmistir (t=1,81;
P<0,05). Cocugun engelli olusundan dolayi kendisini
suglayan babalarin iletisim fonksiyonunun saglikli
oldugu soylenebilir. Arastirma sonunda, babalarin
¢ocugun engelinden dolayi kendini suglama durumu-
nun, ADO'niin alt boyutu olan iletisim fonksiyonuna
etkide bulundugu saptanmistir.

Duygusal tepki verebilme fonksiyonu, aile
Uyelerinin her tirli uyaranlar karsisinda en uygun
tepkiyi goOstermesi anlamina gelmektedir. Burada,
sevgi, mutluluk ve nese yaninda, kizginlik, zintd,
korku gibi duygular yer alir (15). Cocugun engelinden
dolayi esini suglayan babalarin duygusal tepki vere-
bilme fonksiyonundan aldiklari ortalama puan 1,39
iken esini suglamayan babalarin puan ortalamasi 1,70
bulunmustur. Yapilan istatistiksel analiz sonucunda
gruplarin puan ortalamalan arasindaki farkin 6nemli
oldugu saptanmistir (t=1,52; P<0,05). Cocugun
engelli olusundan dolayi kendisini suglayan babalarin
duygusal tepki verebilme fonksiyonunun saglikli
oldugu soylenebilir. Sonugta, babalarin gocugun
engelinden dolayr kendini suglama durumunun,
ADO'niin alt boyutu olan duygusal tepki verebilme
fonksiyonuna etkide bulundugu belirlenmistir.

Genel fonksiyonlar, ADO'de yer alan, problem
¢ozme, iletisim, roller, duygusal tepki verebilme,
gereken ilgiyi gosterme ve davranis kontrolu gibi alti
alt boyutu kapsayacak sekilde ailelerden bilgi topla-
mayl amaglamaktadir. Cocugun engelinden dolayi
esini suglayan babalarin genel fonksiyondan aldiklari
ortalama puan 1,33 iken esini suglamayan babalarin
puan ortalamasi 1,57 bulunmustur. Yapilan istatistik-
sel analiz sonucunda gruplarin puan ortalamalari
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arasindaki farkin 6nemli oldugu saptanmistir
(t= 1,30; P<0,05). Cocugun engelli olusundan dolay!
kendisini suglayan babalarin genel fonksiyonunun
saglikli oldugu sdylenebilir. Sonug olarak, babalarin
cocugun engelinden dolay! kendini suglama durumu-
nun, ADO'niin alti alt boyutunu iceren genel fonksiy-
ona etkide bulundugu saptanmistir.

SONUG

Anne-babalar engelli bir gocuda sahip olduklarini
ilk 6grendiklerinde yasadiklari sok, caresizlik ve diger
duygular zamanla vyerini agsirn Gzintl, psikolojik
¢okkiinlik, cevre tarafindan kendilerine acinarak
bakildigi duygusuna birakmaktadir. Bu nedenlerden
dolay1 engelli cocuga sahip olmak aileleri duygusal
yonden sarsan bir durumdur. Ailelerin gegcirdigi bu
sarsinti gocuklar da etkilemektedir (17).

Engelli cocuga sahip ailelerde olusabilecek
iletisim glclikleri, cocuda cesitli sosyal beceriler
kazandirma ihtiyaci, cocugun egitimi, tedavisi ve bu
tedavi icin gereken 06zel bilgi nedeniyle anne-babalar,
aile disi destege ve bir uzmana gereksinim duymak-
tadir. Ayrica, gocugun egitimi ve tedavisi ile guinlik
bakiminin meydana getirdigi ekonomik gticliikler de
bu ailelerde gesitli sorunlara neden olabilmektedir.

Engelli bir cocuda sahip ailelerin, cocugunu kabul
etme ve durumun uyum slrecinin uzamasi yaninda,
cocugun bakimi, egitimi, tedavisi ve biytilmesi gibi
konularda yasadiklari giglikler ailede dnemli sorunlar
yaratabilmektedir. Bazi aileler en az gocuklari kadar
yardima gereksinim duyabilmektedir.

Engelli gocugun sadlikl biyitilmesi ve gelise-
bilmesi igin aile igindeki rollerin yeniden yapilanmasi
gerekebilir. Eger aile, cocuk dogmadan 6nce sagliksiz
fonksiyonlara sahipse bu durum ailenin yeniden
yapilanmasi ve varolan sorunlarin g¢bzimlenmesi
yonunde galismalarin yapilmasini zorunlu hale getire-
cektir. Aile Uyelerinin sorumlulugu, Uyelerin iletisim
iligkileri, statleri ve bu statllerden beklenen rollere
gore degismektedir. Beklentiler dogrultusunda, anne-
babalarin rollerini yerine getirirken glglik cektikleri
konularda yardimcr olmak gerekir. Cocugun engelin-
den dolayi, aile iginde meydana gelen veya ailenin
cevresiyle iliskilerinde karsilastigi glglikleri ortadan
kaldirabilmesinde ve sorunlarla basa cikabilmesinde
sosyal hizmet uzmani, rehberlik, gli¢ verici ve danis-
manlik rolleriyle ailelere yardimc olabilir. Sosyal
hizmet uzmani, aile Gyelerinin yeteneklerini ve kay-
naklarini kullanmak icin (guiglendirme) onlar tesvik
eder, engelli cocugun bakimi, tedavisi ve cevre ile
olan iligkilerinde gerginlik yaganan konularda ailelerin
bu endise veya duygusal catismalarinin ¢dziimlen-
mesi konularinda yardimci olur.

Arastirmada engelli gocuga sahip ailelerin aile

islevlerinin degerlendiriimesinde anne ve babalarin
ADO'niin alt 6lceklerinden farkli puanlar aldiklari
belirlenmistir. Genel olarak bu ailelerin aile islevlerinin
saglikli oldugu sdylenebilir. Annelerin aile islevlerini
yerine getirmede etkili olabilecek 6nemli bir degisken
olan gocugun engelinden dolayr kendini suglama
durumunun, rollere, duygusal tepki verebilmeye ve
genel fonksiyona etkide bulundugu ve c¢ocugun
engelinden dolay! yakin gevrenin kendisinden uzak-
lasacadini disiinen annelerin rollerinin ve genel
fonksiyonunun aile iglevlerine etkide bulundugu sap-
tanmistir. Babalarin cocugun engelinden dolayi kendi-
ni suglama durumunun; problem ¢6zme ve davranig
kontroliine, cocugun engelinden dolay! esini suglama
durumunun ise; iletisim, duygusal tepki verebilme ve
genel fonksiyonlara etkide bulundudu belirlenmistir.

Bu baglamda kamu ya da &zel sektére ait reha-
bilitasyon merkezlerinde "aile destek gruplar"nin
olusturulmasina ve bunlara 06zellikle babalarin
katiiminin saglanmasina ayri bir dnem vermek
gerekir. Annelerin yogun olarak cocugun tedavi ve
rehabilitasyonu ile ilgilendigi ailelerde, babalarin bil-
gilendirilmesi, ailenin engelli gocukla ilgili sorunlarinin
ve sorumluluklarinin esit olarak dagitiimasi konusun-
da tim aile lyelerini kapsayacak sekilde danismanlk
hizmetinin verilmesi gerekir. Bu tiir galismalarin yapil-
masinda, ailenin islevlerini nasil oldugunun ve saglik-
I veya sagliksiz boyutlarin belirlenmesinde ADO gibi
Olgeklerin kullaniimasi bu alanda galisan meslek ele-
manlarina blyik yarar saglayacaktir.
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