Toplum ve Sosyal Hizmet

Cilt 17, Say1 2, Ekim 2006

Aragtirma

ZIHINSEL ENGELLI
COCUGA SAHIP
ANNELERIN
YASADIGI
DUYGULAR,
COCUKLARININ
GELECEGINE
ILiSKIN
DUSUNCELERI ve
UMUTSUZLUK
DUZEYLERI"

The Mothers Emotions,
Views on Their Child’s
Future and Hopelessness
Level Who Have Mentally
Retarded Child

Mehmet Zafer DANIS'

" Hacettepe Universitesi Tktisadi ve idari Bi-
limler Fakiiltesi Sosyal Hizmet Bdltimii
aragtirma gdrevlisi.

* Bu makale 5-7 Mayis 2006 tarihlerinde
Istanbulda gergeklestirilen “Birlikte Ya-
samak Igin Kiiresel ve Yerel Géziimler”
Kongresi'nde stzel bildii olarak su-
nulmugtur.

OZET

Ebeveynlerin en var olugsal diigiincelerinin
basinda cocuklarimin gelecekte iyi birer va-
tanday olarak kendi ayaklar tizerinde dura-
bilmeleri diger bir deyisle “yasamlarim ka-
zanmalart” gelmektedir. Kugkusuz tim anne
ve babalar igin gegerli olan bu diigiince ve
duygulamm stireci, agir zihinsel engelli co-
cuga sahip ailelerde daha belirgin bir bigim-
de hissedilmektedir. Bu siiregte cogunlukla
Sziirlii cocugun ginliik baluminda daha fazla
sorumluluk tistlenen anne daha giic sorunlar-
la karsilagmakta ve wnutsuzluga diigmekte-
dir.

Zihinsel engelli cocuk sahibi annelerin yaga-
digi duygular, cocuklarmn gelecegine iligkin
diigiinceleri ve umutsuziuk diizeylerinin sap-
tanmast amaciyla dizayn edilen bu caligmada
Ankara ilinde faalivet gdsteren 5 zihinsel en-
geliler egitim ve rehabilitasyon merkezine
cocuklart devam eden 146 anneyle gdrilgiil-
miigtiir. Buna gdre; annelerin yarisindan bi-
raz fazlasoun (%654.8) ilkokul mezunu, yakla-
stk ficte birinin (%335, 6) 26-30 yay grubun-
da, dortte iigiiniin (9675.3) ev hanimi ve bil-
ik bir cogunlugunun (%6385,6) evli oldugu
saplanmighir. Annelerin hemen hemen tama-
mi (9691,5) kendileri dldiikten sonra cocuk-
larinmn gelecegine iliskin endige ve kaym ya-
sadiklariny, yarising yakwin (%44.5) ise ¢o-
cuklarimin bakim sorumlulugunu yerine geti-
rirken eglerinin kendisine destek olmadigim
dile getirmistir. Annelerin ortalama umutsuz-
Iuk puant 7.94+3.45 oldufu saptanmsg, egi-
tim durumu yitkseldikce ve annenin yasi
azaldikga umutsuzluk diizeyinin azaldif gé-
riilmiistiir.

Anahtar stzciikler: Zihinsel engellilik, zi-
hinsel engelli cocuga sahip anne, zihinsel
engelli ¢ocufa iligkin dilstinceler, umutsuz-
luk, sosyal hizmet.
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ABSTRACT

The most important of the wishes of parents
is that hisfher child stay on histher own two
Jeet, be a well regarded citizen in the fiture;
in other words, parents want their children
to be able to “earn histher life” alone.
Undoubtedly, this thought and emotion
process valid for all parents is perceived
more intensely by families who have severely
mentally retarded children. Generally, in this
process the mother underiakes more
responsibility than the father, and for this
reason, she encounters more difficult
problems and finds herself in hopelessness.

This study was made in order to display the
mothers’ emotions and views on their child's
Jfuture and the hopelessness level of mothers
who have mentally retarded child. This
research was put into practise in 5 education
and rehabilitation centers for mentally
retarded children in Ankara and 146 mothers
who came to the centers with their children
have been interviewed. According to the
findings of the research; more than half of
the samples (54.8%6) had graduated from
elementary school, one third of the samples
(35.6%4) were in the 26-30 age group, three
Jourth of the samples (75.3%) were
housewives and 85.6 % of them were
married. Nearly all of them (91.5%) were
living in anxiety and worry because they
wondered what would happen 1o their
children ofter their death, approximately half
of them (44.5%) told that their husbands did
not support them while they were carrying
out the responsibility of the care of their
children. Mothers’ average hopelessness
score was 7.94£3.45. It was also seen that
hopelessness level was decreasing with
increasing education level.

Key words: Mental retardation, the mother
who has mentally retarded child, the ideas
on mentally retarded child, hopelessness,
social work.
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GiRiS
Zihinsel engeliilik (mental
retardation}, zihinsel kapasite ve

uyum mekanizmalarinda normal diss
gelisimsel ve kalct ézir durumu ola-
rak tanimlanmaktadir. Bir kisiye zi-
hinsel engelli tamisi koyabilmek igin
en az U¢ kosulun var olmas| gerekir.
Amerikan Mental Yetersizlik Dernedi
(American Association on Mental
Deficiency) kriterlerine gére bir kigi-
nin zihinsel engelli olarak kabul edi-
lebilmesi igin IQ'sunun 70’den az
olmasi, uyum mekanizmasinda be-
lirgin bir bozuklugun olmasi (aile ve
sosyal gevre ile olan iligkilerde, ak-
ran gruplariyla olan etkilesimde nor-
mal yagamin gereklerine ayak uydu-
ramama vb.) ve son olarak bu belirti-
lerin on sekiz yasindan énce ortaya
¢ikmast gerekir {Grossman, 1973
Akt: Al-Sahatti ve digerleri, 1994:
41). Zihinse! engelli bireyler dzellikle
gocukiar zihinsel engel derecelerine
(hafif, orta, ciddi, adir) bagli olarak
siirekli dikkat, bakim ve hizmete ge-
reksinim duymaktadirlar. Uzun ve
zahmetli bir sadlik bakimi ile ozel
egitim ve rehabilitasyon slrecinin
yani sira zihinsel engelli bireyin ba-
kim sorumiulugu ve yUkll bakim
masrafl basta anne baba clmak tze-
re yakin aile Uyelerinin glinlik yaga-
mint  dogrudan etkilemektedir. Bu
nedenle zihinsel engelli gocuk sahibi
anne ve baba psikolojik, sosyal ve
ekonomik nitelikli bir ¢ok problemle
karsl karsiya kalirlar. Psikolojik aci-
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dan aile stres ve anksiyete, sosyal
acidan diglanma ve izolasyon
(Weisson, 1999: 88), ekonomik agi-
dan da agir bakim maliyeti nedeniyle
giderek yoksullagsma sireciyle karsi
kargiya kalmaktadir (Al-Sabatti ve
digerleri, 1994: 42).

Allede engelli bir gocudun dodumu
tiyelerin  yagamlanni, duygulanni,
digtincelerini ve davraniglarinn olum-
suz yonde etkileyen bir durumdur.
Cocugun engeli nedeniyle sugluluk
ve keder duymak, Gzriin gegitli yon-
leriyle bas etmede yetersizlik duygu-
su yasamak, uzmanlarin yénlendir-
melerine asin derecede bagimh ol-
mak, gocudu asin derecede koruyup
kollamak ya da engeli inkar etmek
gibi olumsuz yasantilar aile iligkilerini
ve igleyisini bozmaktadir (Ozglr
2000: 29).

Engelli gocufun diinyaya gelisi ge-
nellikle olumsuz duygulara neden
olur. Suglamalar, suglutuk duygular,
utang, Ozlntd, nefret ve &fke gibi
karmasik ve zaman zaman i¢ ige
gecmis duygular ailelerin yasayabi-
lecedi duygulardan sadece bir kaci-
dir. Engelli gocuiun aileye katilhimiy-
la ailede bir ¢gok dedisiklik yaganir.
Bu dedgisiklikler sistem kuram bag-
. laminda dederlendirildiginde ailenin
yapisal, islevsel ve geligsimse! boyut-
lannin  tdminde goézlenir (Duyan
2005).

Engelli gocuda karg ailedeki gele-
neksel koruma roliind anne Gstlenir.

Babanin engelli gocudun &zel ihti-
yaglarina, - egitimine kargi duyarhhg
ve ilgisi anneye gbre daha azdir
(Alptekin 2004: 49). Engelli bireylerin
aile iginde “kahrimi geken” kisilerin
baginda ¢oguniukla anneler gelmek-
tedir. Gogdu zaman babalar bir sekil-
de evden uzaklagsmakta (arkadas zi-
yaretleri, kahvehane ve lokale gitme
gibi), anneler ise gocuklart ile bag
basa kalmaktadirlar. Ev igleri, varsa
diger gocuklarin bakimlan ve yagam-
lannda kargilagtiklan diger sorunlar;
anneleri, kendi 6zel yasantilarindan
vazgecmeye zorlamakta ve umutla-
rini yitirmelerine neden olmaktadir.
Yapllan aragtirmalar engelli gocuga
sahip ailelerde cgocudun bakimina
ybnelik sorumlulugun biyik bir kis-
mini anneler Ustlendidi igin annelerin
sahip olduklan diger rollerden vaz-
gegtikleri, sosyal aktivitelere katilim
ve sosyal yasamlannda azalma ol-
dugunu gostermektedir (Okanh ve
dig. 2004: 2).

Genellikle 6z bakimini dahi sagla-
yamayacak diizeyde afir zihinsel
engeli olan birey igin yasam her ne
kadar zorsa, ailesi igin de bir o kadar
giictiir. Ozrll bireyin adir bakim yu-
kiine bir de anne ve babanin kendi-
lerinden sonra gocuklarina ne olaca-
§1 dislncesinin yarathdi belirsizlik-
ler, caresizlikler, endigeler ve kayg:-
lar eklendiginde bu dlistincenin ebe-
veynler (zerinde yaratti§i stres ve
manevi yikim bir ¢id gibi artarak bii-
ylmekte ve ailenin yagsam dongiisii-
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ni derinden sarsmaktadir. Bu slireg-
te bakim sorumiulugunu neredeyse
tek basina yerine getiren anne psiko-
sosyal agldan daha blylk sorunlar
yasamaktadr,

Zihinsel engelli gocuda sahip olan
anneler yukarida siralanan duygular-
la bas etmenin yani sira toplumun
olumsuz o&nyargilanyla bas etmek,
bakim konusunda daha fazla emek
harcamak zorundadirlar. Zihinsel
engelli ¢ocuga sahip olan anneler
ayrica sosyal ve ekonomik kaynakla-
ra daha fazla gereksinim duymakta-
dirlar (Duyan 2005). Zihinsel engelli
gocuga sahip annelerin kisilikleri ve
duygusal durumlari incelendidinde
zihinsel engelli bir gocuda sahip ol-
manin annenin iglevselligi Uzerinde
olumsuz bir etki yarathigi ortaya ¢ik-
maktadir (Okanli ve di§. 2004: 2).
Tim bunlara ek olarak zihinse! en-
gelli gocuga sahip anneler gocuklari-
nin gelecedine iligkin zihinlerinde ta-
sidiklan sorunlar nedeniyie diger an-
nelere gire daha fazla depresyon,
kaygi ve stres yagamaktadirlar,

Bu nedenle zihinsel engelli gocugu
olan annelerin ¢ocuklarnin gelece-
dine iliskin diglinceleri ve umutsuz-
luk dlzeylerinin saptanmasi (lke-
mizde zihinsel engelli gocugda sahip
ailelere gotlriilecek sosyal destek
hizmetlerinin geligmesine katkida bu-
lunacaktir.
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MATERYAL ve YONTEM

Aragtirma tanimlayrcr olarak, Aralik
2005-Subat 2006 tarihleri arasinda
gerceklestiriimistir. Araghrmanin ev-
reni; Ankara'da Sosyal Hizmetler ve
Cocuk Esirgeme Kurumu
(SHCEK)'na bagh olarak faaliyet
gosteren, Cankaya, Kegiéren, Yeni-
mahalle, Sincan ve Etimesgut semt-
lerinde kiimelenen toplam 63 “dzel
zihinsel engelliler editim ve rehabili-
tasyon merkezi’nde gocuklan egitim
alan annelerdir. Aragtirmanin galig-
ma evreni ise; Ankara'nin hes met-
ropol ilgesinde faaliyet gésteren 63
merkezden, “oransiz kiime 6mekle-
me” teknidi kullanilarak, “yansiz
atama” yoluyla segilen 5 zihinsel en-
geliler editim ve rehabilitasyon mer-
kezine gocuklari devam eden ve an-
ket uygulamasinin gerceklestirildigi
tarinler arasinda rehabilitasyon se-
anslarina gocuklariyla birlikte gelen
146 annedir.

Arastirrnanin verileri; literatlre bagh
olarak aragtirmaci tarafindan hazir-
lanan sosyo-demografik &zellikler,
gocugun 6zir durumu ve annelerin
bzel egitimden beklentileri, engelfi
cocugun bakimi ve annelerin yasa-
digs sorunlar, annelerin duygular,
cocuklarimin  gelecedine iliskin di-
stincelerinin yer aldii 36 soruluk
“gtrisme formu’nun yan sira “Beck
Umutsuzluk Olgedi® (Beck Hope-
fessness Scale} yardimiyla yiiz ylize
gorigme teknidi kullanilarak toplan-
migtir. Beck Umutsuz Olgedi bireyin
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gelecede ybnelik negatif beklenti ve
disOncelerini igeren 20 maddeden
olusan bir kigisel dederlendirme d4l-
¢egidir (Beck ve Arkadaglar, 1974).
Bu maddelerin 11 tanesinde “Evet’
segenegi, 9 tanesinde "Hayir” sece-
nedi 1 puan almaktadir. 20 puan
tizerinden degerlendirilen éicekie bi-
reylerin aldiklari puanlar yiikseldikge
umutsuzluk dizeyi de yiikselmekte-
dir. Olgedin Tirkge gegerlik ve gii-
venirlik galismas) 1991 yilinda Seber
ve 1994 yihinda Durak tarafindan ya-
pimigtir  (Seber ve Arkadaslar,
1993; Durak, 1994). Beck Umutsuz-
luk Olgeginden alinan puaniarin de-
gerlendiriimesinde 0-3 puan normal
olarak kabul edilmekte, 4-8 puan ha-
fif diizeyde umutsuzluk, 9-14 puan
orta diizeyde umutsuzluk, 15 ve da-
ha ylksek puanlar ise siddetli dil-
zeyde umutsuzlugun var oldugunu
ortaya koymaktadir (Beck, Steer ve
Garbin, 1988).

BULGULAR ve YORUM

Aragtirma bulgular; sosyo demogra-
fik ozellikler, gocugun &zlr durumu
ve annelerin 6zel egitimden beklenti-
leri, engelli gocugun bakimi ve anne-
lerin yasadifi sorunlar, annelerin
duygulari, cocuklarinin gelecedine
iliskin disiinceleri ve umutsuzluk di-
zeyleri ana bagliklan altnda on beg
tablo ile gosteriimektedir.

Sosyo-Demagrafik Ozellikler
Tablo 1. Tanitict Bulgular

Degigkenler Sayl %
Medeni Durum

Evii 125 858
Boganmig 15 10.3.
Dul ] 4.1
Yas

18-25 37 254
26-30 52 356
31-35 24 16.4
36-40 19 13.0
41 yas ve Ostil 14 96
Mean:32.15, 5d:6.22, Min: 18, Max:56
Egitim Durumu

Okur yazar degil 6 4.1
Okur yazar 4 27
Iikokul 80 54.8
Ortaokul 18 123
Lise 27 18.5
Universite 11 75
Dogum Yeri

Bati 38 26.0
Giney _ 8 55
Orta 62 425
Kuzey 2% 17.8
Dogu 12 8.2
Sosyal Giivence Durumu

Emekli Sandidi 52 356
88K 7 48.6
Bag-Kur 9 6.2
Yesil Kart 8 55
Sosyal glivencesiz ] 4.1
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Avylik Hane Geliri

100-300 YTL 16 11.0
301-600 YTL 34 232
601-1200 YTL 53 36.3
1201-1500 YTL 28 19.2
1501 YTL ve Uzer 15 10.2
Mean; 741.18, Sd: 321.25, Min: 100,

Max: 2400

Meslek

Memur 7 4.8
Isci 14 96
Serbest meslek 10 69
Emekdi 5 3.4
Ev hamm 110 75.3
Toplam 146 100.0

Aragtirmaya katilan annelerin biiyik
bir gogunlugu (%85.6) evlidir. Anne-
lerin yagt 18 ile 56 arasinda degis-
mektedir, yas ortalamatan ise
32.15'tir. Annelerin dcte birinden bi-
raz fazlast (%35.6) 26-30 yas gru-
bundandir ve yarisindan biraz fazlasi
{%54.8) ilkokul mezunudur. Bunu sI-
rasiyla lise ve ortaokul mezunlar ta-
kip etmektedir. Hacettepe Universi-
tesi Nifus Etlitleri Enstitisi’niin bes
bolgeli yapmis oldufju cogdrafik dad-
lm listesine gdre annelerin yaklasik
beste ikisi (%42.5) llkemizin orta
olarak adlandirilan bélgesinde din-
yaya gelmisgtir. Sosyal giivence du-
rumuna haktgimizda arastirmaya
katilan annelerin yarisina yakininin
(%48.6) SSK'lt oldudu bunu ikinci si-
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rada {%35.6) Emekli Sandigt’na tabi
olanlarin izledigi goérilmustir. Bad-
Kur'lutar ile yesil karthlarin az olma-
sinin nedeni aragtirmanin yaptldigi
tarinte Glkemizde yalnizca 6zel egi-
tim ve rehabilitasyon merkezlerinden
yararlanan Emekli Sandifi ve SSK
galisanlanmn gocuklar igin bu ki ku-
rumunt ddenek tahsis etmesinden
kaynakianmaktadir.

Annelerin ayllk hane gelirleri 100
¥YTL ile 2400 YTL arasinda degis-
mekle birlikie gelir ortalamalan
741.18 YTL'dir. Mesleklerine bakti-
gimizda ise blylk bir goguniugunun
calismadidi {%75.3), caliganlar iceri-
sinde ise en bilylk meslek grubunu
isciler (%9.6) oldugu gériimektedir.

Tablo 2. Egin Meslegi

Meslek Sayl %
Esnaf ] 7.2
Memur 35 28.0
Isgi 49 39.2
Emekli 17 13.6
Serbest meslek 7 58
Caligmiyor 8 6.4
Toplam 125 100.0

Aragtirmaya katlanlarin  yakiasik
beste ikisinin (%39.2) esi isgidir, esi
calismayaniarin oram ise yalnizca
%6.4'tr.
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Tablo 3. Sahip Olunan Cocuk Sayisi

Cocuk Sayis! Say
Enaz 1
En gok 8
Ortalama 2

Annelerin sahip oldugju gocuk sayisi
1 ile 8 arasinda dedismektedir ve
gocuk sayisi ortalamasi ise 2'dir.
Isikhan (2005: 76)in Tirkive gene-
linde SHCEK'e badli 271 6zel egitim
merkezinden gocuklar rehabilitas-
yon hizmeti alan 2688 zihinsel engel-
li ¢ocuk annesiyle yapmis oldugu
aragtirma sonucunda annelerin sa-
" hip oldugu ortalama gocuk sayist 2
olarak tespit edilmigtir.

Tablo 4. Ailede Engelli Gocuk Sayist

Engelii Cocuk Sayi %
Sayist

1 128 87.7
2 13 8.9
3 5 34
Toplam 146 100.0

Gérstlenlerin bitylk bir gogunlugu-
nun (%87.7) bir 6zUrfl gocudu bu-
{lunmaktadir,

Cocugun Oziir Durumu ve
Annelerin Ozel Egitimden Beklen-
tilerine lliskin Bulgular

Tablo 5. Gocugun Engel Derecesi

Engel Derecesi Sayl %

Hafif 54 37.0
Orta 35 240
Adir 57 39.0
Toplam 146 100.0

Cocudun engel derecesine baktigi-
mizda, adir engelli gocuda sahip
olanfanin’ (%39) ik sirada yer aldig -
gorlimektedir.

Tablo 6. Gocugun Ozel Egitim Merkezine Ne

Kadar Siiredir Devam Ettigi
Siire Sayt %
0-ay 7! 16.4
711 ay 39 26.7
12-17 ay 48 323
18-23 ay 21 144
24 ay ve lzen 14 98
Toplam 146 100.0

Zihinsel engelli gocugun &zel editime
devam siresi incelendidinde yakla-
stk lgte birinin (%32.3) bir ile bir bu-
cuk yil arasinda 6zel editim merkezi-

. ne devam ettigi gorilmektedir. Bunu
7-11 ay arasinda 6zel efjitim merke-

zinden yararlananlar (%26.7) takip
etmektedir. Ozel editimden. 2 yildan
daha fazla bir stire yararlananlarin
orani ancak %9.6’dir. Bu durumun
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Ulkemizde ancak iki sosyal glvenlik
kurumu (Emekli Sandifi-SSK) sem-
siyesi altindaki ailelerin gocuklart igin
Gzel egitm ve rehabilitasyon sib-
vansiyonunun bulunmas ve bu yon-
deki yardimlarin hentiz on yilini bile
tamamlayamamis olmasi, dolayisiyla
6zel egitimin Ulkemizde yeni gelisen
bir alan olmas ile iliskili oldugu d-
slindimektedir.

Tablo 7. Gocugun Engetinin ik Olarak Nasil
Fark Edildigi

Engef Durumunun Nasi Say %
Fark Edildigi

Dojumdan hemen scnra ik 58 155
muayenede

Arkadag ve yakin akrabalarn 36 85
tespiti ile

Aesli hastaltk sonucunda 68 178
Zamaninda konusup, yird 94 247
memesi nedeniyle

Goz temasindan kaginmasi 28 74
nedeniyle

Sirekli ajlamas! nedeniyte 16 4.2
lletigim kurmada yagitlanna 47 124

giire geri kalmasi nedeniyle

Gereksinimlerini  dile getire- 32 8.4
memesi nedeniyle

Toplam 380  100.0

* Bu soruda birden fazla segenek igaretlenmistir.

Annelerin yaklasik dortte biri (%24.7)
gocudunun engelini ilk olarak “za-
maninda konusup ylriiyememesi”
nedeniyle fark etmiglerdir. Bu bulgu
Isikhan (2005: 84Yin zihinsel engelli
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cocuda sahip annelerle Tirkiye ge-
nelinde yapmis oldugu arastirma
bulgusuvia paralellik gdstermektedir.

Bunu sirastyla engelin “atesli hasta-
lik sonucunda” (%17.9) ve “ilk mua-
yenede” (%15.5) fark edildigini belir-
tenler ile “yasitlarindan geri kaldigr”
igin gocugunun engelli oldugunu fark
ettigini ifade edenler takip etmekte-
dir. Bu bulgular Isikhan {2005: 84)1n
yapmig oldugu arastirma sonucunda
elde ettigi bulgularia ortlismektedir.

Tablo 8. Annelerin §zel Egitimden Beklentiler]

Beklentiler Sayt %

Cocufun kendi ayaklan ize- 124  26.9
rinde durabilmesi

Oz bakimini yapabilmesi 93 202
Egitimine devam etmesi 64 139
yilesmesi 48 104
Beni anlayabilmesi 26 5.6
Akranlan gibi olmasi A 6.7
Gerilememesi 42 a.1

Cocudun sosyal faaliyellere 33 7.2
girebilmesi

Toplam 461" 100.0

* Bu soruda birden fazla segenek igaretlenmigtir.

Annelerin 6zel egitim slrecinden bir
dizi beklentileri sdz konusudur. En
¢ok ifade edilen beklenti (%26.9)
Ozel egitime devam eden gocuklarin
ileride kendi ayaklari (izerinde dura-
bilecek dizeye gelmeleridir. Bunu siI-



Toplum ve Sosyal Hizmet

Cilt 17, Says 2, Ekim 2006

rasiyla “gocugunun kendi 6z bakimi-
n yapabilecek dilizeye ulagmasi”,
“egitimine devam etmesi”, “iyilesme-
si”, “kendisini anlayabilmesi”, “akran-
lan gibi olmasr”, “gerilememesi”, “go-
cujun sosyal faaliyetlere girebilmesi”
gibi beklentiler izlemektedir.

Zihinsel engellilik kalici ve gelisimsel
bir mental bozukluk oldugdu igin bire-
yin tim gelisim alanlarinda normal
diizeye ulasmasi olanaksizdir. Bu
nedenle zihinse! engelli bireylerin re-
habilitasyonunda gergekgi hedefler
belilemek rehabilitasyon siirecinin
etkililigi agisindan cldukga dnemiidir.
Zihinsel engelli bireylerde 6zel egitim
ve rehabilitasyon hizmetleri dinden
bugiine sonug vermez, gelisme nor-
mal bireylere gére oldukga yavasgtr
bu nedenle bagar! uzun ve zahmeti
bir sdrecin sonunda gelir. Dlizenli ve
sistemnli bir &ze! egitimin yan sira
mesleki ve sosyal rehabilitasyon so-
nucunda; hafif zihinsel engelli birey-
ler 6ziir derecelerine géire zorlanma-
dan yapilabilecekleri bir i (6rnegin
biro temizligi, bahge isleri, restoran
ve mutfak igleri vb.), bir ugrag &jre-
nebililer. Orta derecede zihinsel en-
geli olan bireyler motor beceri gerek-
tirmeyen basit isleri yapabilirler. Or-
negin, bir galos makinesinde galog
yapimina yardimei olabilirier. Oz ba-
kimlarin bagimsiz bir bigimde yerine
getirebilirler. Adir zihinsel engeliler
ise mimkin oldugunca uzun bir siire
temel gereksinim alanlarinda 6z ba-
kimlarim yerine getirirken bagimsiz-

hklarimi koruyabilirler ya da sinirli
yardim alarak 6z bakimlarini yerine
getirebilirler. Buradan yola gikarak
gocuklarina Zhinsel engelli tanisi
konmus olan annelerin 6zel egitim
ve rehabilitasyon hizmetlerinden
beklentilerinin ¢odunun gergekgi ol-
dufu, bazilannin ise (6rnedin gocu-
gun akranlar gibi olmasi, iyilesmesi
gibi) gercekle bagdasmadigi sonu-
cuna ulasgilabilir.

Engelli Qocugun Bakimi ve Anne-
lerin Yasadigi Sorunlara ﬂigkin
Bulgular

Tablo 8. Engelli Gocugun Bakimina Egin Des-
tek Olma Durumu

Destek Olma Durumu Sayl %
Her zaman destek oluyor 29 19.9
Genellikle destek oluyor 35 240
Bazen destek oluyor 43 29.4
Ben istersem (gerekirse) 22 - 1541
destek oluyor

Hig destek olmuyor 17 11.6
Toplam 146 100.0

Aragtirmaya katilan annelerin yakla-
sik Ugte biri (%29.4) zihinsel engelli
gocudun bakimini yerine getirirken
esinin kendisine ara sira destek ol-
dugunu, vyaklagtk dortte biri ise
(%24.0) genellikle destek verdigini
dile getirmigtir. Esim hig destek ver-
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miyor diyenler (%11.6) ise en son si-
rada yer almaktadir.

Aile ici gbrevlerin paylagimindaki et-
kilegim, sorumluluk ve isbirligi bir bl-
ttn olarak ailenin ahenkli bir bigimde
fonksiyonlarim: yerine getirmesinde
dnemli bir unsurdur. Duyan (2005:
458Yin 8-13 yaglan arasinda Gazi-
antep'te yagayan 159 sokak gocu-
guyla yapmg oldudu aragtirma so-
nucunda bu gocukliarin umutsuzluk-
lar1 tizerinde aile igindeki ebeveynler
arasindaki rol ve gérev uyumsuziuk-
lar ile gatismalar ve aile igi sorunla-
rnn da buayiik rol oynadid: sonucuna
ulagiimistir. Aile igindeki sorumiuluk-
larin dengesiz bir bigimde dadiimasi
durumunda bundan en gok gocuk ve
kadinlar olumsuz yonde etkilenmek-
tedir.

Isikhan (2005: 109) yapmig oldudu

aragtirma sonucunda zihinsel engelli
gocudun bakinm ve yetigtiriimesiyle
ilgili olarak esin kendilerini sidrekli
dislinen anneierin oranimi %70.25
olarak tespit etmistir. Bizim aragtir-
mamizda zihinsel engelli g¢ocudun
bakiminda bir sekilde esinden des-
tek g6ren annelerin orani %88.4 ola-
rak saptanmistir. Bu durumun nede-
ni bu galigmanin Ankara kent mer-
kezindeki zihinsel engelli ¢gocuda sa-
hip annelerle simirh olmasi dolayisiy-
la biiylk gehir yagaminin aile igi rol
ve gbrevlerin paylasimini  olumiu
ybnde etkiledigi dlistncesivle agikla-
nabilir.
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Yine Isikhan (2005: 108) arastirma-
sinda zihinsel engelli gocudun baki-
mi nedeniyle annelerin yaklagik yari-
sinin (%46.6) kendilerine zaman ayi-
ramadidl, dérite birinden biraz fazla-
sinin (%27.5) ise esleriyle ¢catismalar
yvagadi§i bulgularina ulagilmigtir. Zi-
hinsel engelli gocugun adir bakim
yiikii daha ¢ok annenin sirtindadir.
Anne bir yandan evin idaresini Ust-
ienmekte ote taraftan zihinsel engelli
gocudun sorun ve sikintilariyla ge-
nellikle yalniz bagina mdcadele et-
mek zorunda kalmaktadir.

Tablo 10. Ailede Engelli Cocugun Varhgindan
Dolay1 Anneletin Yagadift Sorunlar

Sorunlar Sayi %
Aile igi fletigim sorunlan 87 - 99
Ekonomik sorunlar 62 7.0
Toplumsal diglanma 71 81
Saglik sorunlan 50 57
Psikolojik sorunlar 43 49

Calgma hayatina iligkin soruntar 25 28
Komsuluk iliskiterinde yaganan

14 1.6
sorunlar
Serbest zaman degerendirme 50 67
sorunu
Ulagim sorunu a1 10.3
Gelecede dair net planlar yapa- 105 119
mama
Agir bakim yikindn vermis ol-
dugu bikkinlik 123 140
Esin ailesiyle yaganan sorunlar 19 22
Stres 132 15.0
Toplam 881*  100.0

* Bu soruda birden fazla segenek igaretlenmistir,
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Tablo 10’da ailede engelli gocugun
varligindan dolayr annelerin yagadigi
sorunlara yer verilmekiedir. Annele-
rin yagadidl en énemii sorun strestir.
Bunu agir bakim yiikiinin vermis ol-
dugu bikkinlik, gelecede iligkin belir-
sizlik, ulagim sorunu, aile igi iletigim
sorunlari, sosyal izolasyon, ekono-
mik sorunlar, serbest zaman defer-
lendirme sorunu, saglik sorunlari,
psikolojik sorunlar, galisma hayatina
iliskin sorunlar, esin ailesiyle yasa-
nan sorunlar ve komsularla yasanan
soruniar takip etmektedir.

Uguz ve arkadaslarinin (2004: 45)
80 zihinse! engelli, 89 engelsiz gocuk
annesi olmak {zere 162 annenin
anksiyete, depresyon ve stres di-
zeylerini belirlemek amaciyla yapmig
oldugu arastirma sonucunda; engelli
gocuda sahip annelerin engelli gocu-
da sahip olmayan annelere kiyasla
daha gok stres yasadikian bulgusu-
na ulasiimigtir. Duyan (2005:1) An-
kara ilinde bulunan iki 6zel egitim
merkezinden hizmet alan 143 anney-
le yapmis oldugu arastirmada her-
hangi bir sosyal destede sahip anne-
lerin yasad:klar problemler karsisin-
da kendine giivenli yaklagim sergile-
diklerini, herhangi bir tlirde sosyal
destede sahip olmayan annelerin ise
kendine glvensiz yaklasim sergile-
diklerini belirlemigtir.

Zihinsel engelli gocuga sahip anneler
gocuklarinin  kendilerine daha ¢ok
bagdimh olmalar, kendi kendilerini
ybnetememeleri, aile yagantisina

daha gok sorumluiuk getirmeleri ne-
deniyle bio-psiko-sosyal bir gok so-
runla kargilagmaktadirlar (Uguz ve
Dig. 2004: 45).

Annelerin Duygulan, Gocuklarimin
Gelecegine lligkin Diisiinceleri ve
Umutsuzluk Diizeylerine Iligkin
Bulgular

Tablo 11. Annelerin Yagadi§ Duygular

Duygular Sayr %
Belirsizlik 91 135
Kaygt 83 12.4
Umutsuzluk g0 . 118
Garesizlik 75 11.2
Sugluluk 69 10.3
Istirap 62 9.2
Acima 58 . 86
Sok 43 6.4
Yalnizlk 36 5.4
Talihsizlik 29 43
Gike 29 43
Hiz{in 17 25
Toplam © 672 100.0

* Bu soruda hirden fazla segenek igaretlenmigtir.

Annelerin yagadid1 duygular incelen-
dijinde sirasiyla; belirsizlik, kaygi;
umutsuzluk, caresizlik, sugluluk, 1sti-
rap, acima, sok, yalnizlik, talihsizlik,
dfke ve hiizin duygularimin &n plan-
da oldudu gériilmektedir. Bu bulgular
literatiir bulgulariyla paralellik gds-
termektedir. Yapilan dncil aragtirma
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sonuglarl zihinsel engelli bireye sa-
hip ebeveynlerin  kizginhk, keder,
sok, su¢luluk, utanma gibi duygular
belirgin bir bicimde yagadiklariri or-
taya koymaktadir (Dale 1996). Zihin-
sel engelli gocuda sahip olan ve ol-
mayan annelerle yapilan galigmalar-
da zihinsel engelli ¢ocuk sahibl an-
nelerin daha fazla depresif semptom
gosterdikleri, anksiyete diizeylerinin
yiksek oldugu ve sosyal agidan da-
ha izcle bir yasam sirdiikleri sap-
tanmustir (Baumeister ve Tice 1990).

Tablo 12. Annelerin Cocuklannin Gelecedine
ligkin Diigiinceleri

Diigiinceler Sapp %
Kendi kendine vetecek diizeye 48 329
ulagacagini umuyorum

lvi birisiyle evienip hayatim de- 23 157
vam etfirebilecedini digGniyo-

rum _

Bir meslek sahibi olacafim di- 15 10.3
slindyorum

Allahtan umut kesilmez 13 8.9

Biz Sldikten sonra sahipsiz ka- 11 75
lacagini digiindyorum

Kardeglerinin ona bakacagini 9 6.2
digliniiyorum

Cocudun bakimini devielin Ust- 55
lenecedini diigliniyorum

Normal geligim diizeyine ulaga- 8 55
mayacagin diginiyorum

Gocudumun dizelecedini ume- 6 4.1
yorum

Gelecekten herhangi bir beklen- 5 34
tim yok

Toplam 146 100.0
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Annelerin  gocuklarmnin gelecedine
iliskin farkh beklenti ve disiinceleri
s6z konusudur. Gorlgllen annelerin
yaklasik Gcte biri {%32.9) gelecekte
gocugunun kendi Kendine yetecek
diizeye ulasacagini disOnmektedir.
Bunu sirasiyla “iyi birisiyle evlenip
hayatini devam ettirebilecedini du-
stinenler”, “gocugunun bir meslek
sahibi olacagini distnenler’, “Allah-
tan umut kesilmez” diyenler, “kendisi
oldiikten sonra ¢ocudun sahipsiz ka-
lacagini diisiinenler”, “kardeslerinin
ailedeki 6ziirli gocuda bakacagdin
disitnenler”, “6ziirli gocugun baki-
mini devletin Ustlenecedini digiinen-
le”, “6zlrlt gocugun normal gelisim
diizeyine ulagamayacagir digiinen-
ler”, “6zlrli gocudun diizelecegdini
umanlar”, ile “gelecekten herhangi
hir beklentisi olmayanlar’ takip et-
mektedir. Buna gtire; arastirmaya
katilan annelerin ¢ocuklarimin gele-
cediine iligkin olarak, genellikie olum-
lu disiinceler igerisinde olduklan an-
lagiimaktadir.

Pek gok anababa igin bir ¢ocugun
dogumu yagamlarinda yeni bir si-
rectir. Anababa adaylan gocuklarninin
kime benzeyecedi ve gocugun nasil
bir yasam sirecedi konusunda ha-
yaller kurarlar. Cocuklarinin saglikli,
yetenekli ve bagaril olacadini digi-
nirler. Onunla birtikte umutlarinin,
ideallerinin ve beklentilerinin gergek-
lesecedine inanlar (Erkan 1998:
96).
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Tablo 13. Annelerin Umutsuziuk Qlgeginden
Aldiklan Ortalama Puanlar

Tablo 14. Annelerin Yaglarina Gére Umutsuz-
luk Olgeginden Aldiklan Ortalama Puaniar

Umutsuzluk Olgedinden Alinan Ortalama _ o Anlamliik
Puan . : Y?§ No % X280 porecesi
Isaretlenen 18-25 37 254 457+2.45
Oigex  AtUst At . v ep 2630 52 356 6.28:4.03 Kw:19.460
Deder  ve Ust De-
ger 3135 24 164 7.64+4.91
P<0.01
Toplam 020 216 704+ 3840 19 130 9.87£213
Puan 3.45 M+ 14 96 11.182£3.63
Toplam 146 100.0

Zihinsel engelli gocuda sahip olma
durumu ebeveynleri ve bir biltlin ola-

rak aile yagsam donglsini gok ya-

kindan etkilemekte, 6zellikle zihinsel
engelli bireyin bakim sorumlulugu-
nun kadin Gzerine yikildigi ailelerde
anne fiziksel, psikolojik-sosyal ve
duygusal - ydnden Orselenmekte,
stres basta olmak iizere, depresyon,
tziintll, endige, kayql, caresizlik ve
umutsuziuk duygulanyla yiliz ylze
gelmektedir (Dale 1996). Engelli ¢o-
cudun bakim sorumlulugunun getir-
mis oldugu afir yik ailenin normal
iglevlerini yerine getirirken tirld guic-
liikler ve engelierle karsilagmasina
neden olmaktadir. Psikolojik engel-
lenme durumu ise bireyde bezginlik,
Uzlntl ve cesitli kayiplara yol ag-
makta, ruhsal yagamda derin yikim-
lar meydana geimektedir {Tungbilek
ve Hatipodlu 1988). Buna gére Tablo
13'de arastirma kapsamindaki anne-
lerin umutsuzluk puan ortalamasi
7.94 + 3.45 olarak bulunmustur.

Annelerin yaslarina gére umutsuziuk
dlgeginden aldiklan ortalama puanla-
ra bakildiginda yas ile umutsuziuk
puani arasinda istatistiki a¢idan an-
lamlt bir iligki oldudu gdérilmektedir
(p<0.01). Yas yUkseldikge umutsuz-
luk dizeyi de artmaktadir. Bu duru-
mun birkag nedeni oldugu dustndil-
mektedir. Buniardan ilki annenin ya-
sina paralel olarak gocugun yag! da
ilerlemekte, anne ve gocudun yagl
ilerledikge o gline kadar bir gok te-
davi olanag denendi§i icin bundan
sonra yapilabileceklerin sayisi gide-
rek azalmaktadir. lkinci olarak anne-
nin agir bakim yikiniin beraberinde
getirmig oldugu sorunlardan dolayi
slreg igerisinde stres ve bikkinhk
dizeyi artmakta, bu nedenle iginde
bulundugu ddngidden kurtulma umu-
du Bnemli élglide kayba ugramakta-
dir. Uglincli olarak ailede yaganan
sorunlar zaman igerisinde daha da
biiylimekte, egler arasi anlagmazhk-
lar gin yliziine gikmakta, cevreyle
iliskiler zayiflamakta bu ise annenin
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zihinsel engelli gocudun sorunlaryla
giderek bas basa kalmasina neden
olmaktadir. Nihayetinde annenin ya-
s ilerledikge yukanda ifade edilen
nedenlerin bir sonucu olarak anneler
gocuklarinin gelecedine iliskin daha
biiyilk belirsizlikler igerisine girmek-
tedirler. |

Tablo 15, Annelerin Egitim Durumlarina Gore
Umutsuzluk Olgeginden Aldiklan Ortalama
Puanlar '

Egjitim Aﬁf'

Duru- N % Xz SD Dere-

mu .
cesi

Okur

yazar 6 . 41 11.25£3.32

dedil

Okur

yazar 4 27  11.48x3.24 KW:

ilkokul 80 548  9.70%4.47 20840

Ortao- 8 123 8.02+2.88 P<0.01

kul

Lise 27 185  4.53:2.16

Univer- 4.19£1.97

site ‘11 75

Toplam 146 100.0

Tablo 15'te annelerin editim durum-
larina gére umutsuziuk 6lgedinden
aldiklan ortalama puanlara yer ve-
rimektedir. Yapilan analizde egitim
durumu ile umutsuzluk diizeyi ara-
sinda istatistiki agidan p<0.01 diize-
yinde anlamli bir iliski oldugu gérii-
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musgtdr. Tablodan da anlasildigi gibi
editim diizeyi yikseldikge annelerin
umutsuziuk 6lgedinden aldiklar; pu-
anlar azalmaktadir. Bu durum egitim
diizeyi arttikca annelerin gocuklari-
nin zihinsel engeline vermig olduklar
tepkilerin daha rasyonel bir boyut
kazanmasiyla iligkilendirilmigtir. Nite-
kim egitim durumu yitkseldikge so-
runlara bakis agisi da degismekte,
sorunianin {stesinden gelmek igin
daha soguk kanit ve mantikli ¢ozim
yollart aranmakta, segenekler ortaya
konarak, tartisiimakta ve boylelikle
yaganan sorunlarin ¢ozimi igin da-
ha iglevsel bir yol benimsenmektedir.

SONUC ve ONERILER

Zihinsel engelli cocuga sahip annele-
rin yagadigi duygular), ¢ocuklarinn
gelecedine iligkin dlislinceleri ve
umutsuzluk dlzeylerini  saptamak
amactyla gergeklestirilen bu galig-
mada; annelerin hafif dlizeyde umut-
suz olduklari saptanmistir. Yas azal-
dik¢a, egitim durumu ylkseldikge
umutsuziuk dizeyinin de azaldid
goriilmiistiir. Egitim ve yag durumu
bireyin yagam doénglist igerisinde
dnemli belirleyicilerdendir. Editim se-
viyesi ile bireyin statlis, ekonomik
durumu, yagama bakis agisi arasin-
da &dnemli badintilar bulunmakta,
editim seviyesi ylkseldikge hireyin
uyum, sorun ¢izme ve bag etme ka-
pasitesi de dnemli élglide degdigiklik
gostermektedir. Birey iginde bulun-
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dugu yas déneminin genel 6zellikle-
rine de siki sikiya baghdir. Insan ha-
yatt biyolojik, psikolojik, duygusal ve
entelektiie! degisim sireglerini kap-
sar. Birey bir yas déneminden dije-
rine gegerken gesitli sorunlar ve ihti-
yaclar kendiliinden glindeme gelir.
Bu gegis ddnemlerinden bazilar; yil-
rimeyi ddrenme, okula baglama, er-
genlije giris, okul hayatinin sona
ermesi, i hayatina girme, evlenme,
gocuk sahibi olma, gocuklarin evden
ayriimasi, emeklilik ve eslerden biri-
nin kaybidir. Her yagsam déneminin
kendine &zgl &zellikieri vardir, Or-
negin, ergenlik ¢agt bir kimlik bulma
donemidir. Bu dénemin en Snemli
ozelligi, bagimsizlik ugrag ve akran
gruplar igerisinde kendine uygun bir
yer arama cabasidir (Ashman ve
Zastrow 1990: 9-15). Gérdldigu Oze-
re iginde bulundugu yag ddénemi bi-
reyin sosyal hayattaki Konumunu,
yasam deneyimlerini, yasama bakig
acisint biylk olglide etkilemektedir.
Dogumdan dliime kadar uzanan yas-
lanma slrecinde birey fiziksel, duy-
gusal, sosyal ve psikolojik agidan
cesitli kayiplara ugramaktadir. Bura-
dan hareketle aragtirma kapsamin-
daki annelerin yas llerledikge ailede
engelii ¢ocudun varhdindan dolay
yasamig olduklar sikintlarinin art-
mas: nedeniyle iglerin yoluna girme-
sine iligkin beklentilerinin giderek
azaldidi, bu sebeple umutsuziuk &l-
ceginden almig olduklar puaniarin
yagl daha kic¢lk olan annelere gore

daha yitksek oldugu distintimekte-
dir.

Arastirma sonucunda elde edilen ve
dnemli oldugu dusunilen diger bul-
gulardan bazilari séyledir: cogunlugu
ev hantmi olan anneler engelli gocu-
gun bakiminda babalardan daha faz-
la sorumluluk listlenmekiedir. Engel-
li gocugun varlifindan dolayi, stres
basta olmak Uzere, saglik sorunlart,
ekonomik glicllkler, sosyal diglanma
ve aile igi iletisim kopukluklan gibi bir -
gok sorunla kargilagmaktadirlar. Be-
lirsizlik, garesizlik, sugluluk, 1stirap,
acima, sok, yalnizlik, 6fke ve hliziin
duygulan igerisindedirler. Geneliikle
g&lecekte gocuklarinin kendi kendine
yetecek dizeye ulagacagini, evienip
hayatlanini  slrddrebileceklerini, bir
meslek ya da zanaat sahibi olabile-
ceklerini disGinmektedirler.

Bu bulgular 1s1§inda Ulkemizde zi-
hinsel engelli gocuga sahip annelerin
sorunlarini hafifletmek ve yagamlari-
ni kolaylagtirmak amaciyla yapiimasi
gerekenler asafida &neriler halinde
sunulmaktadir.

- Zihinsel engelli cgocuda sahip
ebeveynlere {(anne-babanin- her
ikisine) yonelik “engel danisma
merkezleri” agiimahdir.

- Zihinsel engelli gocuda sahip
ebeveynlerin egler arasi anlas-
mazliklarinin ve sorunlarinin ¢é-
" ztimiine yonelik “aile damsma
merkezleri” agiimaldir.
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Zihinsel engelli gocugun adir ba-
kim yikind omuzlarinda hisse-
den anne bu siregte aile i¢i ba-
kim sorumlulugunun esit olarak
paylasilmamasindan dolayl ciddi
sorunlar yagamakta ve ¢esitli
glgliklerle yiiz yiize gelmektedir.
Bundan dolayi iilkemizde zihinsel
engelli ¢ocuga sahip annelere
yonelik psiko-sosyal destek ve
danigsmanlik hizmetlerinin geligti-
rilmesi biiylk onem tagimaktadir,

- Zihinsel engelli annelerin gocukla-
rinin gelecedinden umutlu olabil-
meleri ve moral giglerinin artti-
riimasi igin zihinsel engelli ¢ocu-
-gun anne Gzerindeki yikind hafif-
letmek amaciyla bu ¢ocuklara
yonelik mevcut hizmet modelleri
ve bakim glvenceleri gelistiriime-
lidir.
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