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OZET

Ebeveynlerin en var olugsal diigiincelerinin
basinda cocuklarimn gelecekte iyi birer va-
tandag olarak kendi ayaklar iizerinde dura-
bilmeleri diger bir deyisle “yagamlarim ka-
zanmalart” gelmektediv. Kuskusuz tiim anne
ve babalar igin gegerli olan bu diigiince ve
duygulamim siireci, agir zihinsel engelli ¢o-
cuga sahip ailelerde daha belirgin bir bigim-
de hissedilmektedir. Bu siirecte cogunlukla
Oziirlii cocugun giinliik balunmnda daha fazla
sorumluluk tistlenen anne daha giic sorunlar-
la karsilagmakia ve wnutsuzluga diigmekte-

dir.

Zihinsel engelli gocuk sahibi annelerin yasa-
digr duygular, ¢ocuklarmmn gelecegine iliskin
diisiinceleri ve umutsuzluk diizeylerinin sap-
tanmast amaciyla dizayn edilen bu ¢aligmada
Ankara ilinde faalivet gésteren 5 zihinsel en-
geliler egitim ve rehabilitasyon merkezine
cocukdart devam eden 146 anneyle gériigiil-
miigtiir. Buna gdre; annelerin yarisindan bi-
raz fuzlasmn (%54.8) ilkokul mezunu, yakla-
stk dicte birinin (%35. 6) 26-30 yas grubun-
da, dortte digiiniin (9675.3) ev hanimt ve bii-
yik bir cogunlugunun (%85,6) evili oldugu
sapianmuigtir. Annelerin hemen hemen tama-
nm '(%691,5) kendileri dldiikten sonra ¢ocuk-
larinm gelecegine iligkin endise ve kayg ya-
sadiklariny, yarisina yvakum (%44.3) ise ¢o-
cuklarinin bakim sorumlviugunu yerine geti-
rirken eglerinin kendisine destek olmadigmni
dile getirmigtir. Annelerin ortalama umutsuz-
luk puanr 7.94:3.45 oldugu saptanmg, egi-
tim durumu yitkseldikce ve annenin yas
azaldikca umutsuziuk diizeyinin azaldif: go-
riilmiistiir.

Anahtar stzciikler: Zihinsel engellilik, zi-
hinsel engelli cocuga sahip anne, zihinsel
engelli cocuga iliskin diisiinceler, 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 future;
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 undertakes 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 io display the
mothers’ emotions and views on their child's
Juture and the hopelessness level of mothers
who have mentally retarded child. This
research was put info 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
Sfindings of the research; more than half of
the samples (54.8%) had graduated from
elementary school, one third of the samples
(35.0%) 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 o their
children after their death, approximately half
of them (44.5%) told that their husbands did
rot 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 dig:
gelisimsel ve kalict 6ziir durumu ola-
rak tanimlanmaktadir. Bir kigiye zi-
hinsel engelli tamisi koyabilmek igin
en az (¢ kosulun var olmas| gerekir.
Amerikan Mental Yetersizlik Dermnegi
(American Association on Mental
Deficiency) kriterlerine gdére bir Kigi-
nin zihinsel engelli olarak kabul edi-
lebilmesi igin IQ'sunun 70°den az
olmast, uyum mekanizmasinda be-
lirgin bir bozuklugun olmasi (aile ve
sosyal gevre ile olan iligkilerde, ak-
ran gruplariyla olan etkilegimde nor-
mal yagamin gereklerine ayak uydu-
ramama vb.) ve son olarak bu belirti-
lerin on sekiz yasindan dnce ortaya
glkmasi gerekir {Grossman, 1973
Akt: Al-Sahatti ve diferleri, 1994:
41). Zihinsel engelli bireyler dzellikle
gocuklar zihinsel engel derecelerine
(hafif, orta, ciddi, agir) bagll olarak
surekli dikkat, bakim ve hizmete ge-
reksinim duymaktadirlar. Uzun ve
zahmetli bir sadlik bakimi ile 6zel
egitim ve rehabilitasyon sudrecinin
yan sira zihinsel engelli bireyin ba-
kim sorumiulugu ve yakld bakim
masrafl bagta anne baba clmak ize-
re yakin aile Uyelerinin giinlik yaga-
mimt dogrudan etkilemektedir. Bu
nedenle zihinse! engelli gocuk sahibi
anne ve baba psikolojik, sosyal ve
ekonomik nitelikli bir ¢ok problemle
kargl karsiya kalirlar. Psikolojik agl-
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dan aile stres ve anksiyete, sosyal
acidan diglanma ve izolasyon
(Weisson, 1999: 88), ekonomik agi-
dan da agir bakim maliyeti nedeniyie
giderek yoksullagma sireciyle kars
karsiya kalmaktadir (Al-Sahatti ve
digerleri, 1994: 42).

Ajlede engelli bir cocugun dodumu
dyelerin yagamlanni, duygulanni,
dusiincelerini ve davranislarini olum-
suz yonde etkileyen bir durumdur.
Cocufiun engeli nedeniyle sugluluk
ve keder duymak, dzriin gesitli yon-
leriyle bas etmede yetersizlik duygu-
su yasamak, uzmanlarin y&nlendir-
melerine asir derecede bafiimii ol-
mak, gocudu asin derecede koruyup
kollamak ya da engeli inkar etmek
gibi olumsuz yasantilar aile iligkilerini
ve igleyisini bozmaktadir (Ozgir
2000: 29).

Engelli ¢ocudun diinyaya gelisi ge-
nellikle olumsuz duygulara neden
olur. Suglamalar, sugiuluk duygulart,
utang, Gzintd, nefret ve ofke gibi
karmasik ve zaman zaman ig ice
gecmis duygular ailelerin yagayabi-
lecedi duygulardan sadece bir kagi-
dir. Engelli gocugun aileye katilimiy-
la ailede bir ¢ok dedisiklik yaganr.
Bu dedisiklikler sistem kurami bad-
. laminda degertendirildijinde ailenin
yapisal, islevsel ve gelisimse! boyut-
larnin  tdminde gézlenir {Duyan
2005).

Engelli gocufia karsi ailedeki gele-
neksel koruma rolind anne Gstlenir.

Babarin engelli gocudun &zel ihti-
yaglarina, - editimine karsi duyarlih@
ve ilgisi anneye gére daha azdir
(Alptekin 2004: 49). Engelli bireylerin
aile iginde “kahnimi ¢eken” kigilerin
baginda goguniukla anneler gelmek-
tedir. Godu zaman babalar bir gekil-
de evden uzaklagmakta (arkadag zi-
yaretleri, kahvehane ve lokale gitme
gibi), anneler ise gocuklart ile bas
baga kalmaktadirlar. Ev igleri, varsa
diger gocuklarin bakimlar ve yasam-
lannda karsilagtiklan diger sorunlar;
anneleri, kendi 6zel yagantilarindan
vazgecmeye zorlamakta ve umutla-
rinl yitirmelerine neden olmaktadir.
Yapilan aragtirmatar engelli gocuga
sahip ailelerde cocudun bakimina
ybnelik sorumliulugun biyiik bir kis-
mini anneler Ustlendigi igin annelerin
sahip olduklan diger rollerden vaz-
gegtikleri, sosyal akiivitelere katilim
ve sosyal yasamlarninda azalma ol-
duunu gostermektedir (Okanli  ve
dig. 2004: 2).

Genellikle 6z bakimin dahi sagla-
yamayacak dilizeyde afir zihinsel
engeli olan birey igin yagam her ne
kadar zorsa, ailesi i¢in de bir o kadar
gugtar. Oz{rld bireyin agir bakim yd-
kiine bir de anne ve babanin kendi-
lerinden sonra gocuklarina ne olaca-
g1 distincesinin yarathgl belirsizlik-
ler, caresizlikler, endigeler ve kayg:-
lar eklendiginde bu diisincenin ebe-
veynler (zerinde yarattiyl stres ve
manevi yikim bir ¢1§ gibi artarak bii-
yimekte ve ailenin yasam dénglsu-
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nii derinden sarsmaktadir. Bu slireg-
te bakim sorumlulugunu neredeyse
tek basina yerine getiren anne psiko-
sosyal agidan daha bilylk sorunlar
yagsamaktadir,

Zihinsel engelli gocuda sahip olan
anneler yukarida siralanan duygular-
la bas etmenin yani sira toplumun

olumsuz &nyargilarnyla bas etmek,

bakim konusunda daha fazla emek
harcamak zorundadirlar. Zihinsel
engelli gocufja 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
zZihinsel engelli bir gocuga sahip ol-
manin annenin iglevselliji Uzerinde
olumsuz bir etki yarathg: ortaya gik-
maktadir (Okanh  ve dig. 2004: 2).
TUm bunlara ek olarak zihinsel en-
gelli cocuga sahip anneler gocuklan-
nin gelecegdine iliskin zihinlerinde ta-
sidiklar sorunlar nedeniyle difer an-
nelere gire daha fazla depresyon,
kaygl ve stres yasamaktadirlar.

Bu nedenle zihinsel engelli gocudu
olan annelerin gocuklarinin gelece-
dine iligkin daslinceleri ve umutsuz-
luk diizeylerinin saptanmasi dlke-
mizde zihinsel engelli cocuda sahip
ailelere gotiirlilecek sosyal destek
hizmetlerinin gelismesine katkida bu-
lunacaktr.
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MATERYAL ve YONTEM

Aragtirma tanimfayrct olarak, Aralik
2005-3ubat 2006 tarihleri arasinda
gerceklestiriimistir. Aragtirmanin ev-
reni; Ankara'da Sosyal Hizmetler ve
Gocuk Esirgeme Kurumu
(SHCEK)'na bagh olarak faaliyet
gosteren, Cankaya, Kegitren, Yeni-
mahalle, Sincan ve Etimesgut semt-
lerinde kimelenen toplam 63 “6zel
zihinsel engelliler editim ve rehabili-
tasyon merkezi"nde gocuklan egitim
atan annelerdir. Aragtirmanin galig-
ma evreni ise; Ankaranin bes met-
ropol il¢esinde faaliyet gosteren 63
merkezden, “oransiz kiime o6rnekle-
me” teknigi kullanilarak, “yansiz
atama” yoluyla segilen 5 zihinsel en-
geliler egitim ve rehabilitasyon mer-
kezine gocuklart devam eden ve an-
ket uygulamasinin gergeklestirildigi
tarihler arasinda rehabilitasyon se-
anslarina gocuklariyla birlikte gelen
146 annedir.

Arastirmanin verileri; literatiire bagh
olarak aragtirmaci tarafindan hazir-
lanan sosyo-demografik Ozellikier,
gocugun Ozir durumu ve annelerin
dzel editimden bekientileri, engelfi
cocugun bakumi ve anneletin yasa-
digi sorunlar, annelerin duygulari,
cocuklarimin  gelecedine iligkin  dd-
gtincelerinin yer aldii 36 soruluk
“gorisme formu”nun yani sira “Beck
Umutsuziuk Olgedi” (Beck Hope-
fessness Scale} yardimiyla ylz ylize
gbrisme teknigi kullamlarak toplan-
mistir, Beck Umutsuz Olgedi bireyin
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gelecede yonelik negatif beklenti ve
distncelerini iceren 20 maddeden
clusan bir kigisel dederlendirme &l-
gedidir (Beck ve Arkadaglari, 1974).
Bu maddelerin 11 tanesinde “Evet’
secenedi, 9 tanesinde “Hayir” sece-
nedi 1 puan almaktadir. 20 puan
Uzerinden degerlendirilen digekte bi-
reylerin aldiklan puanlar yilkseldikce
umutsuzluk dizeyi de ylkselmekte-
dir. Olgegdin Tlrkge gegerlik ve gi-
venirlik galigmas! 1991 yilinda Seber
ve 1994 yihnda Durak tarafindan ya-
piimigtir  (Seber wve Arkadaslar,
1993; Durak, 1994). Beck Umutsuz-
luk Olgedinden alinan puaniarin de-
gerlendiriimesinde 0-3 puan normal
olarak kabul edilmekte, 4-8 puan ha-
fif dizeyde umutsuzluk, 9-14 puan
orta diizeyde umutsuzluk, 15 ve da-
ha ylksek puanlar ise siddetli di-
zeyde umutsuzlugun var oldugunu
ortaya koymaktadir (Beck, Steer ve
Garbin, 1988).

BULGULAR ve YORUM

Aragtirma bulgulari; sosye demogra-
fik Gzellikler, gocugun &zlr durumu
ve annelerin dzel editimden beklenti-
leri, engelli gocudun bakimi ve anne-
lerin yasadifii sorunlar, annelerin
duygulan, c¢ocukiarinin gelecedine
iligkin duglnceleri ve umutsuzluk di-
zeyleri ana bagliklan altinda on beg
tablo ile gosteriimektedir.

Sosyo-Demografik Ozellikler
Tablo 1. Tanitict Bulgular

Degigkenler Say %
Medeni Durum

Evii 125 856
Bosanmig 15 103,
Dul ] 4.1
Yas

18-25 37 254
26-30 52 358
31-35 24 16.4
36-40 19 13.0
41 yas ve Ostil 14 9.6
Mean:32.15, 5d:6.22, Min: 18, Max:56
Egitim Durumu

Okur yazar degil 6 4.1
Okur yazar 4 27
ITkokul 80 54.8
Ortaokul 18 12.3
Lise 27 18.5
Universite 11 7.5
Dogum Yeri

Bati 38 26.0
Giney 8 5.5
Ora 62 425
Kuzey 28 17.8
Dogu 12 8.2
Sosyal Givence Durumu

Emekli Sandidi 52 356
SSK 71 48.6
Bag-Kur 8 . 6.2
Yesil Kart 8 5.5
Sosyal glivencesiz 6 41
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Aylik Hane Geliri

100-300 YTL 16 1.0
301-800 YTL 34 23.2
601-1200 YTL 53 36.3
1201-1500 YTL - 28 19.2
1501 YTL ve (zeri 15 10.2
Mean: 741.18, Sd: 321.25, Min: 100,

Max: 2400

Meslek

Memur 7 4.8

Isci 14 96

Serbest meslek 10 6.9

Emekli 5 34

Ev harmmi 110 75.3
Toplam 146 100.0

Aragtirmaya katilan annelerin blydk
bir godunlugu (%85.6) evlidir. Anne-
lerin yast 18 ile 56 arasinda degis-
mektedir, vyas ortalamalan ise
32.15tir. Annelerin dgte birinden bi-
raz fazlast (%35.6) 26-30 yas gru-
bundandir ve yarisindan biraz fazlasi
{%54.8) ilkokul mezunudur. Bunu si-
rastyla lise ve ortaokul mezuniar ta-
kip etmektedir. Hacettepe Universi-
tesi Niifus Etiitleri Enstittisi’niin bes
bolgeli yapmis oidufiu cografik dag-
lim listesine gore annelerin yaklagik
begte ikisi (%42.5) Ulkemizin orta
olarak adlandirilan bélgesinde din-
yaya gelmigtir. Sosyal giivence du-
rumuna baktimizda arastirmaya
katilan annelerin yansina yakininin
(%48.8) SSK'l: oldugu bunu ikinci si-
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rada {%35.6) Emekli Sandifr'na tabi
olanlarin izledigi gérilmiistir. Bag-
Kur'lutar ile yesil karthlarin az olma-
sinin nedeni arastirmanin yapildigi
tarihte Glkemizde yalnizca &zel egi-
fim ve rehabilitasyon merkezlerinden
yararlanan Emekli Sandifi ve SSK
calisanlarimin gocuklan igin bu iki ku-
rumun ddenek tahsis etmesinden
kaynakianmaktadir.

Annelerin ayllk hane gelirleri 100
YTL ile 2400 YTL arasinda dedis-
mekle birlikte gelir ortalamalar
741.18 YTL'dir. Mesleklerine bakti-
gimizda ise biyiik bir gouniugunun-
calismadifi (%75.3), galiganlar igeri-
sinde ise en blylk meslek grubunu
isciler (%9.8) oldufu gériimektedir.

Tablo 2. Ein Meslegi

Meslek Say %
Esnaf 9 7.2
Memur 35 280
lsgi 49 39.2
Emeki 17 136
Serbest meslek 7 56
Gahgmiyor 8 6.4
Toplam 125 100.0

Aragtirmaya  katlanlarin  yaklasik
beste ikisinin (%39.2) esi ig¢idir, esi
¢galismayaniarin oram ise yalnizca
%6.4'tar.
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Tablo 3. Sahip Olunan Gocuk Sayisi

Cocuk Sayis! Sayl
Enaz 1
En gok 8
Ortalama 2

Annelerin sahip cldufu gocuk sayisi
1 ile 8 arasinda defigsmektedir ve
cocuk sayisi ortalamasi ise 2'dir.
Istkhan (2005: 76)in Tlrkiye gene-
linde SHCEK'e bagdli 271 6zel egitim
merkezinden gocuklar rehabilitas-
yon hizmeti alan 2688 zihinsel engel-
li gocuk annesiyle yapmis oldugu
arastrma sonucunda annelerin sa-
" hip oldudu ortalama gocuk sayist 2
olarak tespit edilmigtir.

Tablo 4. Allede Engelli Gocuk Sayisi

Engelli Cocuk Sayi %
Sayist

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

Gorugllenlerin biiylik bir gogunlugu-
nun (%87.7) bir ézurid gocugu bu-
lunmaktadir,

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

Tablo 5. Gocugun Engel Derecesi

Engel Derecesi Sayi %

Hafif 54 370
Ora 35 240
Agir 57 39.0
Toplam 146 100.0

Gocuun engel derecesine bakiigi-
mizda, adir engelli gocuda sahip
olanfanin’ (%39) ik sirada yer aldig -
goriimektedir.

Tablo 6. Gocugun Ozel Egitim Merkezine Ne

Kadar Siiredir Devam Ettigi
Siire Sayt %
06 ay 7! 16.4
711 ay 39 267
12-17 ay 48 323
18-23 ay 21 14.4
24 ay ve Uzefi 14 9.6
Toplam 146 100.0

Zihinsel engelli gocugun &zel editime
devam suresi incelendiginde yakla-
stk Ugte birinin {%32.3) bir ile bir bu-
cuk yil arasinda dzel editim merkezi-

. ne devam ettigi gérilimektedir. Bunu
7-11 ay arasinda dzel editim 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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{lkemizde ancak iki sosyal givenlik
kurumu (Emekli Sandifi-SSK) sem-
siyesi altindaki ailelerin gocuklari igin
ozel editm ve rehabilitasyon sib-
vansiyonunun bulunmasi ve bu yén-
deki yardimlarin hentiz on yilini bile
tamamlayamamig olmasi, dolayisiyla
6zel efitimin Ulkemizde yeni geligen
bir alan olmas ile iliskili oldudu dii-
stinfiimektedir.

Tablo 7. Gocugun Engetinin ik Olarak Nasil
Fark Edildigi

Engef Durumunun  Nasil
Fark Edildigi

Sayt %

Dogumdan hemen sonra ilk 59 155

muayenede
Arkadag ve yakin akrabalarm 36 g5
tespiti ile

Atesli hastalik sonucunda 68

Zamaninda  konusup,
memesi nedeniyle

17.9
yir- 94 247

Goz temasindan kaginmasi 28 74
nedeniyle

Srekli adlamas| nedeniyle 16 4.2

lletisim kurmada yagitiarma 47 124
gore geri kalmas! nedeniyle

Gereksinimlerini  dile getire- 32 8.4
memesi nedeniyle

Toplam 380* 100.0

* Bu soruda birden fazla segenek igarettenmigtir,

Annelerin yaklagik dortte biri (%24.7)
gocudunun engelini ilk olarak “za-
maninda konusup ylrlyememesi”
nedeniyle fark etrniglerdir. Bu bulgu
Isikhan (2005: 84Yin zihinse! engelli
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gocuga sahip annelerle Tirkiye ge-
nelinde yapmis oldufu aragtirma
bulgusuyia paralellik gbstermektedir.

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

Tablo 8. Annelerin Ozel Egitimden Beklentileri

Beklentiler Sayt %

Gocudun kendi ayaklan (ze- 124 269
rinde durabilmesi

Oz bakimini yapabitmesi 93 202
Egitimine devam eimesi 64 139
lyilegmesi 48 104
Beni anlayabilmesi 26 58
Akranlan gibi olmasi K]l 6.7
Gerilememesi 42 8.1

Cocudun sosyal faaliyetlere 33 7.2
girebilmesi

Toplam 461*  100.0

* Bu soruda birden fazla segenek isaretienmigtir.

Annelerin 6zel editim slrecinden bir
dizi beklentileri séz konusudur. En
gok ifade edilen beklenti (%26.9)
Ozel egitime devam eden gocuklanin
ileride kendi ayaklari (zerinde dura-
bilecek dizeye gelmeleridir. Bunu si-
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rasiyla “gocugunun kendi 6z bakimi-
n yapabilecek diizeye ulagmasi”,
“efitimine devam etmesi”, “iyilesme-
si”, “kendisini anlayabilmesi”, “akran-
lan gibi olmasr®, “gerilememesi®, “go-
cugun sosyal faaliyetlere girebilmesi”

gibi beklentiler izlemektedir. .

Zihinsel engellilik kalici ve gelisimsel
bir mental bozukluk oldudu igin bire-
yin tim gelisim alanlarinda normal
diizeye ulagmasi olanaksizdir. Bu
nedenle zihinse! engelli bireylerin re-
habilitasyonunda gergekgi hedefler
beliiemek rehabilitasyon stirecinin
etkililigi agisindan oldukga énemiidir.
Zihinsel engelli bireylerde 6zel egitim
ve rehabilitasyon hizmetleri dinden
bugline sonu¢ vermez, gelisme nor-
mal bireylere gore oldukga yavashr
bu nedenle basar! uzun ve zahmeti
bir sdrecin sonunda gelir. BUzenli ve
sistemnli bir &zel egitimin yan sira
mesleki ve sosyal rehabilitasyon so-
nucunda; hafif zihinsel engelli birey-
ler 6ziir derecelerine géire zorlanma-
dan yapilabilecekleri bir ig (Srnegin
biro temizligi, bahge igleri, restoran
ve mutfak igleri vb.), bir ugras &6jre-
nebilifler. Orta derecede zihinsel en-
geli olan bireyler motor beceri gerek-

tirmeyen basit igleri yapabilirler. Or-

nedin, bir galos makinesinde galog
yapimina yardimei olabilirier. Oz ba-
kimlarini bagimsiz bir bigimde yerine
getirebilirler. Agir zihinsel engeliler
ise mumkin oldudunca uzun bir stire
temel gereksinim alantarinda 6z ba-
kimlarin! yerine getirirken bagimsiz-

liklarim koruyabililer ya da sinirli
yardim alarak 6z bakimlarini yerine
getirebilirler. Buradan yola gikarak
gocuklarina zihinsel engelli tanisi
konmus olan annelerin 6zel editim
ve rehabilitasyon hizmetlerinden
beklentilerinin ¢odunun gergekgi ol-
dugu, bazilannin ise (6rnedin gocu-
gun akranlar gibi olmasi, iyilegsmesi
gibi) gercekle bagdasmadig sonu-
cuna ulasilabilir.

Engelii Gocugun Bakimi ve Anne-
lerin Yagadigii Soruniara lliskin
Bulgular

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

Destek Olma Durumu Say %
Her zaman destek oluyor 29 19.9
Genellikle destek cluyor 35 24.0
Bazen destek oluyor 43 29.4
Ben istersem (gerekirse) 22 - 151
destek oluyor

Hig destek clmuyor 17 1.6
Toplam 146 100.0

Aragtirmaya katilan annelerin yakla-
sik Ggte biri (%29.4) zihinse! engelli
cocugun bakimini yerine getirirken
esinin kendisine ara sira destek ol-
dugunu, vyaklagik dbrtte biri ise
(%24.0) genellikle destek verdigini
dile getirmigtir. Esim hi¢ 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-
tin olarak ailenin ahenkli bir bigimde
fonksiyonlarimi yerine getirmesinde
onemli bir unsurdur. Duyan (2005:
456Yin 8-13 vaglan arasinda Gazi-
antep'te yagayan 159 sokak g¢ocu-
guyla yapmig oldudu aragtirma so-
nucunda bu gocuktanin umutsuzluk-
lar1 Uzerinde aite igindeki ebeveynler
arasindaki rol ve gérev uyumsuzluk-
lar ile gatigmalar ve aile igi sorunla-
rin da bidylk rol oynadid: sonucuna
ulagiimigtir. Aile igindeki sorumluluk-
larin dengesiz bir bigimde dadiimasi
durumunda bundan en ¢ok gocuk ve
kadinlar olumsuz ydnde etkilenmek-
tedir.

Isikhan (2005: 109) yapmig oldudu

aragtirma sonucunda zihinsel engelli
gocugun bakimi ve yetistiriimesiyle
ilgili olarak esgin kendilerini slrekli
distinen annelerin oranini %70.25
olarak tespit etmigtir. Bizim arastir-
mamizda zihinsel engelli ¢ocudun
bakiminda bir sekilde esinden des-
tek géren annelerin orani %88.4 ola-
rak saptanmigtir. Bu durumun nede-
ni bu g¢alismanin Ankara kent mer-
kezindeki zihinsel engelli gocuga sa-
hip annelerle sinirh olmasi dolayisiy-
la biiylk gehir yagaminin aile igi rol
ve gdrevlerin paylasimini  olumlu
ybnde etkiledigi dlisincesiyle agikla-
nabilir.
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Yine Isikhan (2005: 106) arastirma-
sinda zihinsel engelli gocudun bak-
mi nedeniyle annelerin yaklasik yari-
sinin (%46.6) kendilerine zaman ayi-
ramadidi, dérite birinden biraz fazla-
sinin (%27.5) ise esleriyle catismalar
yasadiyl bulgularina ulagiimigtir. Zi-
hinsel engelli gocugun adir bakim
yukil daha ¢ok annenin sirtindadir.
Anne bir yandan evin idaresini Ust-
ienmekte Ste taraftan zihinse! engelli
gocugun sorun ve sikintilanyla ge-
nellikle yalniz bagina micadele et-
mek zorunda kalmaktadir.

Tablo 10. Ailede Engelli Cocugun Varhgindan
Dolay) Annelerin Yagadifi Sorunlar

Sorunlar Sayl %
Aile igi iletigim sorunlan 87 - 99
Ekonomik sorunlar 62 7.0
Toplumsal diglanma 71 84
Saglik sorunlan 50 57
Psikolojik sorunlar 43 49

Caligma hayatina iligkin soruntar 25 28
Komguluk iligkilerinde yaganan

14 1.6
sorunlar
Serbest zaman dederlendirme 59 67
sorunu
Ulagim sorunu a1 10.3
Gelecede dair net planlar yapa- 105 119
mama
Agir bakim yikinin vermis ol-
dugu bikkinlik 125140
Esin ailesiyle yasanan sorunlar 19 2.2
Stres 132 150
Toplam 881 1000

* Bu soruda birden fazla segenek igaretlenmistir.
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Tablo 10°’da ailede engelli gocugun
varlijindan dolayl annelerin yagadid
sorunlara yer verilmektedir. Annele-
rin yasadil en énemli sorun strestir,
Bunu agir bakim yiikiiniin vermig ol-
dudu bikkinlk, gelecede iligkin belir-
sizlik, ulagim sorunu, aile igi iletigim
sorunlari, sosyal izolasyon, ekono-
mik sorunlar, serbest zaman defer-
lendirme sorunu, sagltk sorunlari,
psikolojik sorunlar, galigma hayatina
fliskin sorunlar, esin ailesiyle yaga-
nan sorunlar veé komsularla yaganan
soruniar takip etmektedir.

Uguz ve arkadaslarinin (2004: 45)
80 zihinse! engelli, 89 engelsiz gocuk
annesi olmak (zere 169 annenin
anksiyete, depresyon ve stres di-
zeylerini belilemek amaciyla yapmig
olduu arastirma sonucunda; engelli
cocuda sahip annelerin engelli gocu-
da sahip olmayan annelere kiyasla
daha gok stres yasadikian bulgusu-
na ulasimigtir. Duyan (2005:1) An-
kara ilinde bulunan iki 6zel egitim
merkezinden hizmet alan 143 anney-
le yapmis oldugu aragtirmada her-
hangi bir sosyal destedie sahip anne-
lerin yagadtklari problemler kargtsin-
da kendine giivenli yaklagim sergile-
diklerini, herhangi bir tirde sosyal
destede sahip olmayan annelerin ise
kendine glvensiz yaklagim sergile-
diklerini bellrlernigtir.

Zihinsel engelli gocuda sahip anneler
gocuklarinin  kendilerine daha c¢ok
badimii olmalari, kendi kendilerini
yonetememeleri, aile yasgantisina

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

Annelerin Duygulari, Gocuklarimin
Gelecedine lligkin Dilsiinceleri ve
Umutsuziuk Diizeylerine Iligkin
Bulgular

Tablo 11. Annelerin Yagadig Duygular

Duygular Sayl %
Belirsizlik 91 13.5
Kaygr 83 12.4
Umutsuzluk 80 11.9
Garesizlik 75 11.2
Sugluiuk - 69 10.3
Istirap 62 92
Acima, 58 8.6
Sok 43 6.4
Yalnizlik 36 54
Talihsizlik 29 43
Otke 29 43
Hizin 17 25
Toplam © 872 1000

* Bu soruda birden fazla segenek igaretlenmistir.

Annelerin yagadidi duygular incelen-
diginde sirasiyla; belirsizlik, kaygi;
umutsuzluk, garesizlik, sugluluk, 1sti-
rap, acima, gok, yalnizlik, talihsizlik,
dfke ve hiizln duygularimin én plan-
da oldugu gdérdlmektedir. Bu bulgular
literatlir bulgularivia paralellik gos-
termektedir. Yapilan 6ncdl aragtirma
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sonuglar zihinsel engelli bireye sa-
hip ebeveynlerin kizginhk, keder,
sok, sucluluk, utanma gibi duygular
belirgin bir bigimde yagadiklarim or-
taya koymaktadir {Dale 1996). Zihin-
sel engelli gocuga sahip olan ve ol-
mayan annelerle yapilan ¢aligmalar-
da zihinse! engelli ¢cocuk sahibi an-
nelerin daha fazla depresif semptom
gosterdikleri, anksiyete diizeylerinin
yiksek oldugu ve sosyal acidan da-
ha izole bir yagsam sirdikleri sap-
tanmistir (Baumeister ve Tice 1990).

Tablo 12. Anneferin Cocuklannin Gelecegine
Nigkin Diigiinceleri

Diigiinceler Sayp %
Kendi kendine yetecek diizeye 48 329
ulagacadini umuyorum

lyi birisiyle evienip hayatim de- 23 157
vam eifirebilecegini disiiniyo-

rum

Bir meslek sahibi olacafim dii- 15 10.3
stindyorum

Allahtan umut kesilmez 13 8.9

Biz Gldikten sonra sahipsiz ka- 11 7.5
lacagini diigiindyosum

Kardeglerinin ona bakacagini 9 6.2
diiglinityorum

Gocugun bakimini devietin Ust- 55
lenecedini diginiiyorum
Nomal geligim dizeyine ulasa- 8 55
mayacagin diginlyorum

Cocufumun dizelecedini umy- 6 4.1
yorum

Gelecekten herhangi bir beklen- 5 34
tim yok

Toplam 146 1000
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Annelerin  g¢ocuklarinin  gelecegine
iliskin farkh beklenti ve digtinceleri
s0z konusudur. Gorlgtilen annelerin
yaklasik dgte biri {%32.9) gelecekte
gocugunun kendi kendine yetecek
diizeye ulagacadini disinmektedir.
Bunu sirasiyla “iyi birisiyle evlenip
hayatini devam ettirebilecedini di-
stinenler’, “gocugunun bir meslek
sahibi olacagini distinenler”, “Allah-
tan umut kesilmez” diyenler, “kendisi
dldfikten sonra gocugun sahipsiz ka-
lacagini ddstnenler”, “kardeslerinin
ailedeki 6zlrl0 cocugda bakacagdini
didstnenler”, “6zarlli gocudun baki-
mini devlgtin Ustlenecedini digtinen-
le", “6z0rll gocugun normal gelisim
diizeyine ulasamayacagdini ditslinen-
ler”, “Gz0rll gocudun duzelecedini
umanlar®, ile “gelecekten herhangi
bir beklentisi olmayanlar’ takip et-
mektedir. Buna gbére;, arastirmaya
katilan annelerin gocuklarimn gele-
cedine iligkin olarak, genellikle olum-
lu ditsiinceler igerisinde olduklan an-
lagiimaktadir.

Pek gok anababa igin bir gocudun
dofumu yasamlarinda yeni bir sli-
rectir. Anababa adaylan gocuklarinin
kime benzeyecedi ve gocudun nasil
bir yagsam siirecedi konusunda ha-
yaller kurarlar. Cocuklarinin saglikli,
yetenekli ve basanl clacagini digi-
nirer. Onunla birlikte umutlarinin,
ideallerinin ve beklentilerinin gergek-
lesecedine inanwlar (Erkan 1998:
96).
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Tablo 13. Annelerin Umutsuziuk Olgeginden
Aldiklan Ortalama Puanlar

Tablo 14. Annelerin Yaglarina Gére Umutsuz-
luk Olgedinden Aldiklan Ortalama Puanlar

Umutsuzluk OQlgedinden Alinan Ortalama o Anlamliik
Puan . Yas N % X« SD Derecesi
Isaretienen _ 18-25 37 254 4.57+245
Otgek Alt Ust Al X+ 8D 2630 52 356 6.28:4.03 Kw: 11.469
Deder  ve Ust De-
ger 3135 24 164 7.64:4.91
P<0.01
Toplam 020 210 704+ 36-40 19 130 9.87:2.13
Puan ) 345 M+ 14 96 11.18:3.63
Toplam 146 100.0

Zihinsel engelli gocuda sahip olma
durumu ebeveynleri ve bir bitiin ola-
rak aile yagam dongisini gok ya-
kindan etkilemekte, dzellikle zihinsel
engelli bireyin bakim sorumlulugu-
nun kadin tzerine yikildid: ailelerde
anne fiziksel, psikolojik-sosyal ve
duygusal © yonden &rselenmekte,
stres basta olmak (izere, depresyon,
Uzintl, endige, kayql, caresizlik ve
umutsuziuk duygulanyla yiz ylze
gelmektedir (Dale 1996). Engelli go-
cugun bakim sorumlulugunun getir-
mis oldugu afir yik ailenin normal
iglevlerini yerine getirirken tirld glg-
likler ve engellerle karsilagmasina
neden olmaktadir. Psikolojik engel-
lenme durumu ise bireyde bezginlik,
(zlntli ve cesitli kayiplara yol ac-
makta, ruhsal yagamda derin yikim-
lar meydana gelmektedir (Tungbilek
ve Hatipodlu 1988). Buna gére Tablo
13'de aragtirma kapsamindaki anne-
lerin umutsuzluk puan ortalamasi
7.94  3.45 olarak bulunmusgtur.

Annelerin yaslarina gére umutsuzluk
digeginden aldiklan ortalama puanla-
ra bakildijinda yas ile umutsuziuk
puani arasinda istatistiki agidan an-
lamlt bir iliski oldudu gdrilmektedir
(p<0.01). Yas yilkseldikge umutsuz-
luk diizeyl de artmaktadir. Bu duru-
mun birkag nedeni oldudu distindil-
mektedir. Buniardan ilki annenin ya-
sina paralel olarak gocudun yasi da
ilerlemekte, anne ve gocujun yasi
ilerledikge o gine kadar bir gok te-
davi olanag! denendi§i i¢in bundan
sonra yapilabileceklerin sayisi gide-
rek azalmaktadir. lkinci olarak anne-
nin agir bakim ylkinin beraberinde
getirmig oldugu sorunlardan dolayi
stre¢ igerisinde stres ve bikkinhk
dizeyi artmakta, bu nedenle iginde
bulundugdu déngiden kurtulma umu-
du snemli Glglide kayba ugramakta-
dir. Uglincli olarak ailede yasanan
sorunlar zaman igerisinde daha da
buylimekte, egler arasi anlagmazlik-
lar gln yliziine glkmakta, gevreyle
iliskiler zayiflamakta bu ise annenin
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zihinsel engelli gocudun sorunlanyla
giderek bas basa kalmasina neden
olmaktadir. Nihayetinde annenin ya-
st ilerledikge yukanda ifade edilen
nedenlerin bir sonucu olarak anneler
gocuklarinin gelecedine iliskin daha
bliyllk belirsizlikler igerisine girmek-
tedirler. |

Tablo 15. Annelerin Egitim Durumlanna Gore
Umutsuzluk Olgeginden Aldiklan Ortalama
Puanlar

Egitim Aﬂf'

Dure- N %  XzSD DL'

mu re-
cesi

Okur

yazar 6 . 41 11.25£3.32

dedgit

Okur

yazar 4 27 11481324 KW:

ilkokul 80 548  9.70:4.47 20.840

Ortao- 8 123 8.02+2.88 P<0.01

kul

Lise 27 185  4.53x2.16

Univer- 4.19+1.97

site ‘11 75

Toplam 146 100.0

Tablo 15'te annelerin editim durum-
larina gére umutsuziuk digedinden
aldiklan ortalama puanlara yer ve-
rimektedir. Yapilan analizde egitim
durumu ile umutsuzluk dizeyi ara-
sinda istatistiki agidan p<0.01 diize-
yinde anlamli bir iligki cldugu gorii-
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mugtlr. Tablodan da ardasildigi gibi
editim dizeyi ylkseldikge annelerin
umutsuziuk dlgedinden aldiklar: pu-
anlar azalmaktadir. Bu durum egitim
diizeyi arttikga annelerin gocuklari-
nin zihinsel engeline vermis olduklar
tepkilerin daha rasyonel bir boyut
kazanmasiyla lligkilendirimigtir. Nite-
kim egitim durumu yitkseldikge so-
runlara bakis agisi da dedismekte,
sorunlarin Ustesinden gelmek igin
daha soduk kanlt ve mantikli goziim
yollar aranmakta, segenekler ortaya
konarak, tartisiimakta ve boylelikle .
yaganan sorunlann ¢oziimi igin da-
ha iglevsel bir yo! benimsenmektedir.

SONUG ve ONERILER

Zihinsel engelli gocuda sahip annele-
rin yasadidi duygular), ¢ocuklarinin
gelecedine iliskin diislinceleri ve
umutsuziuk diizeyierini saptamak
amaciyla gerceklestiriien bu galig-
mada, annelerin hafif diizeyde umut-
suz olduklari saptanmisgtir. Yas azal-
dikga, egitim durumu ylkseldikge
umutsuzluk dizeyinin de azaldid
gordimastir. EgJitim ve yag durumu
bireyin yagsam doénglisi igerisinde
dnemli belirleyicilerdendir. Egitim se-
viyesi ile bireyin statlisl, ekonomik
durumu, yagsama bakig agisi arasin-
da 6&nemli badintilar bulunmakta,
editim seviyesi ylUkseldikge bireyin
uyum, sorun ¢ézme ve bas etme ka-
pasitesi de dnemli Slglide degdisiklik
gostermektedir. Birey iginde bulun-
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dufju yas déneminin genel 6zellikle-
rine de siki sikiya baghdir. insan ha-
yati biyolojik, psikolojik, duygusal ve
entelektie! dedisim slreglerini kap-
sar. Birey bir yas déneminden dife-
rine gecerken gesitli sorunlar ve ihti-
yaglar kendiliinden glindeme gelir.
Bu gegis donemlerinden bazilan,; yd-
riimeyi 6grenme, okula baglama, er-
genlije giris, okul hayatinin sona
ermesi, ig hayatina girme, evienme,
gocuk sahibi olma, gocuklarin evden
ayrilmasi, emeklilik ve eglerden biri-
nin kaybidir. Her yasam déneminin
kendine ézgl &zellikleri vardir. Or-
nedin, ergenlik ¢ad! bir kimlik bulma
dénemidir. Bu dénemin en &nemli
dzelligi, bagimsizlik udras| ve akran
gruplar igerisinde kendine uygun bir
yer arama cabasidir (Ashman ve
Zastrow 1990: 9-15). Goruldigu dze-
re iginde bulundugu yas dénemi bi-
reyin sosyal hayattaki konumunu,
yasam deneyimlerini, yasama bakis
acisint biyik olglide etkilemekiedir.
Dogumdan dlime kadar uzanan yag-
lanma sirecinde birey fiziksel, duy-
gusal, sosyal ve psikolojik agidan
cesitli kayiplara ugramaktadir. Bura-
dan hareketle aragtirma kapsamin-
daki annelerin yas ilerledikge ailede
engelii gocudun varhdindan dolayl
yasamis olduklar sikintlarimin art-
mas! nedeniyle iglerin yoluna girme-
sine iligkin beklentilerinin giderek
azaldi§, bu sebeple umutsuziuk &l-
cefiinden almig colduklan puanlarin
yagl daha kii¢lik olan annelere gore

daha ylksek oldugu disinilmekte-
dir.

Aragtirma sonucunda elde edilen ve
dnemli oldugu duglnilen diger bul-
gulardan bazilari soyledir: godunlugu
ev hanim! olan anneler engelli gocu-
dun bakiminda babalardan daha faz-
la sorumluluk tistlenmektedir. Engel-
li gocugun varligindan dolayl, stres
basta olmak (zere, sadlik sorunlar,
ekonomik glicltkler, sosyal diglanma
ve aile igi iletisim kopukluklar gibi bir -
cok sorunla kargilagmaktadirlar. Be-
lirsizlik, garesizlik, sugluluk, 1stirap,
acima, sok, yalnizik, 6fke ve hiiziin
duygutari igerisindedirler. Genellikle
gélecekte gocuklarinin kendi kendine
yetecek dizeye ulasacadini, evlenip
hayatlanim sirdirebileceklerini, bir
meslek ya da zanaat sahibi olabile-
ceklerini dlisinmektedirier.

Bu bulgular 1s1§inda Ulkemizde zi-
hinsel engelli gocuda sahip annelerin
sorunlarini hafifletmek ve yagamiarni-
ni kolaylastirmak amaciyla yapiimasi
gerekenler asagida déneriler halinde
sunulmaktadir.

« Zihinsel engelli gocuda sahip
ebeveynlere (anne-babanin- her
ikisine) yonelik “engel danisma
merkezleri” agiimalidir.

- Zihinsel engelli g¢ocuda sahip
ebeveynlerin egler arasi anlag-
mazliklaninin ve soruniarinin ¢é-
' ziimiine yonelik “aile danisma
merkezleri” agiimalidir.
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Zihinsel engelli gocudun agir ba-
kim yikini omuzlarinda hisse-
den anne bu siregte aile igi ba-
kim sorumlulugunun esit olarak
paylagiimamasindan dolayl ciddi
sorunlar yagsamakta ve gesitli
glgliklerle yiiz yize gelmektedir.
Bundan dolayi iilkemizde zihinsel
engelli gocua sahip annelere
yonelik psiko-sosyal destek ve
damigmanlik hizmetlerinin gelisti-
rilmesi blylk 6nem tasimaktadir,

- Zihinsel engelli annelerin ¢ocukla-
rnnin gelecedinden umutlu olabil-
meleri ve moral giglerinin artti-
riimasi i¢in zihinsel engelli gocu-
.§un anne Uzerindeki ylkind hafif-
letmek amaciyla bu cgocuklara
yonelik mevcut hizmet modelleri
ve bakim glvenceleri geligtiriime-
lidir.
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