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OZET

Zihinsel engelli cocuga sahip aileler, psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik odakli birgcok
sorun yasayabilmektedir. Beklenenden farkli bir cocuda sahip olmak, aileye
bagimhlik, cocugu kabullenememe, sugluluk duyma, émur boyu bakim ve ekonomik

kaygilar bu ailelerde cgesitli sorunlara neden olabilmektedir.

Bu arastirma, Ulkemizde zihinsel engelli gocuga sahip annelerin, engelli ¢gocuklarini
yetigtirirken  yasadidi  sorunlarin  neler oldugunu belirlemek amaciyla
gerceklestiriimistir. Arastirmada “tarama modeli” kullanilmigtir. Veriler, Glkemizde
Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu (SHCEK)'nun denetiminde hizmet
veren toplam 271 0Ozel rehabilitasyon merkezinden hizmet alan toplam 2688

anneden toplanmistir.

Arastirmada, annelerin biyldk bir kisminin; evli (%95,2), ilkokul mezunu oldugu
(%53,3); 30-49 yas déneminde oldugu (%69,9), cocugun engelli olus nedeni olarak
hamilelik doneminde yasanilan sorunlari (%14,78) belirttigi, cocuklarinin engelini
kabul etmedigi (%61,8), ¢cocuklarinin engelli olusunda kendilerini su¢lu hissetmedigi
(%65,2), engelli ¢cocuklariyla ilgilenirken psikolojik sikintiya dustugu (%78,8), bu
sorunlari en ¢ok esleriyle paylastigi (%35,8), ailenin elde ettigi gelir ortalamasinin 0O-
300 milyon arasinda degistigi (%37,5) ve cocudun masraflarini karsilamada

ekonomik anlamda guglukler yasadigi (%52,5) belirlenmisgtir.

Arastirmada, zihinsel engelli cocugunu yetistirirken annelerin psikolojik ve ekonomik
odakh sorunlari daha fazla yasadigi belirlenmigtir. Ailelerin yasadidi bu sorunlarin
¢Ozumu igin sosyal hizmet ve sosyal yardim odakli hizmet modellerinin ivedilikle

harekete gecirilmesi gerekmektedir.

Anahtar Kelimeler: Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Anneler, Ozirlilik, Zihinsel

Engelli Cocuga Sahip Aileler, Sosyal Hizmet, Sosyal Yardim.



ABSTRACT

Families with mentally retarded children can suffer many psycho-social and socio-
economic problems. Factors such as having an exceptional child, dependency on
the family, the feeling of guilt, life long care, and economic worries may cause

various problems among these families.

The goal of the research is to determine what kind of problems the mothers with
mentally retarded children in our country suffer while rearing those children. In this
research the survey model is used. Data were collected from a total of 2688 mothers
who receive service from 132 Special Education and Rehabilitation Centers under
the control of Social Services and Child Protection Agency (SSCPA).

The following were found as the result of the study: Great majority of the mothers
are married (95,2%); are primary school graduates (53,3%); are between the ages
30-49 (69,9 %); they think that the problems they had in pregnancy were the
reasons for their children being retarded (14,78%), they do not accept the handicap
of their children (61,8%); they do not feel themselves guilty about their children
being retarded (65,2%); they suffer psychological disstress while taking care of their
retarded children (78,8%); their spouses always support them (35,8%); the average
income of the families varies between 0-300 million TL [0-204 $] (37,5%); they have

economic difficulties in meeting the child’s expenditures (52,5%).

It was determined in the study that the mothers face psychological and economic
problems at most while rearing the mentally retarded child. To solve the families’
problems it is required to mobilise social service and social assistance oriented

service models

Key Words: Mothers of Children with Mentally Retarded, Disablement, Families of

Children with Mentally Retarded, Social Work, Social Assistance.
1. GIRIS

Engelli bir cocuga sahip olmak, engeli ne olursa olsun birtakim 6zel guglikleri de
beraberinde getirmektedir. Ailelerin yasadidi bu gugclikler; psikolojik ve ekonomik
durum, yasam tarzi, aile ve sosyal ¢evre ile iligskiler ve ¢ocugun engel durumundan
etkilenebilmektedir. Anne tim bu giclikleri cozmede daha ¢ok ¢aba gostermektedir.
Rodrigez ve Murphy (1997: 245-252) engelli cocugu olan ailelerin tecribe ve

beklentilerinin anne ve babaya goére degistigini belirlemistir. Annelerin ¢ocugun



bakim ve egditiminde babalardan daha aktif gbrev aldigi géz 6énlne alindiginda,
annenin en ylUksek beklentisinin ¢cocugun kendi kendine yetmesi yoninde olmasi
dogal olarak karsilanabilir. Cocugun kendi kendine yetebilmesi, hem annenin
Uzerinde bulunan bakim yukinin azaltiimasi agisindan hem de annenin gelecekte

¢ocugun durumu ile ilgili endise duymasini azaltmak agisindan 6nem tasimaktadir.

Genelde zihinsel engelli cocuga sahip ailelerde yasanan sorunlari 6zelde anneler de
yasamaktadir. Ancak, annelerin yasadigi sorunlar bir dl¢cide farklilk
gosterebilmektedir. Annelerin tek basina yasamasi, aileden destek alip almamasi,
ekonomik acidan babaya bagimli olup olmamasi, ekonomik dizeyin yetersizligi ve
bos zaman bulamamasi vb. sorunlar anneleri fazlasiyla etkilemekte ve bazen ciddi

ruhsal hastaliklarin olusumuna da neden olabilmektedir.

Zihinsel engelli cocuga sahip olan annelerin yasadigi bu sorunlar; giin boyu siren
bakim ve yetistirme gorevinin annelerin enerjilerinin  tUkenmesine, kendilerine
ayiracak bos zamanlarinin kalmamasina, sosyal cevreden koparak yasamalari ve
evde sirekli is goren kisi haline gelmelerine neden olmaktadir. Bu sorunlar, anne tek
basina veya engelli cocuguyla birlikte disari ¢iktiginda toplumda kargilagsmis oldugu,
pratik, fiziksel ve sosyal zorluklarla (toplu yasam yerlerinde -parklar, oyun bahceleri-
engellilere ait dizenlemelerin ve sunulan hizmetlerin yeterliligi ve bunlardan
yararlanma firsatlari, toplumun sundugu hizmetler, ¢ocugun ve ailenin yasamini
kolaylastiran ya da zorlastiran etmenler), cocuk evde kaldiginda ise uygun bir gocuk
bakicisi aramak, kendi 6zel iglerini yapmak icin ¢cocugunu birakabilecegi bir yerin

olmamasi gibi diger problemlerle pekistigi belirtimektedir (Zucman, 1982: 1-15).

Bu sorunlar yaninda annelerin bakim surecinde kendi sagliklarini da yitirdigi
gOzlenmistir. Anneler bu surecte, kronik yorgunluk gibi belirtiler ve c¢esitli psikolojik
ve fiziksel rahatsizliklar géstermektedir (Cummings ve dig., 1996: 595-608; Kazak
ve Marvin, 1984: 41-53; Rodrigez ve Murphy, 1997: 245-252). Bununla birlikte
sosyal izolasyon, sucluluk duyma, aile, es, arkadas ve yakin gevreden sosyal destek
alamama annelerin yagsadigi diger olumsuz sonuglardir. Bazi engelli ailelerin yoksul
olmasi, babanin sirekli ve sigortali bir ise sahip olmamasi ailenin yasadigi

sorunlarin katlanarak artmasina neden olabilmektedir.

Zihinsel engelli gocuga sahip annelerin sorunlari bu aragtirmada iki baglik altinda ele
alinmigtir. Bunlar, psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik sorunlardir. Aragtirmanin

amaglariyla yakindan ilintili olan bu sorunlar asagida incelenmistir.



2. ZIHINSEL ENGELLI COCUGA SAHIP ANNELERIN PSIiKO-SOSYAL
SORUNLARI

Engelli bir ¢ocugun dogumu, aile oruntllerini 6zellikle stres ve kaygi yaratici
bicimlerde degistirmektedir. Aile gelisimi igerisinde bu gecis, dogan ¢ocugun normal
olmadigina ydnelik sok edici gergekle kargi karsiya kalinmasiyla olugsmaktadir
(Kazak ve Marvin 1984). Cocugun engelini ilk fark ettigi anda annelerin buyuk bir
kisminin gdsterdigi ilk tepki sok olup, bu sokla birlikte anne-babanin ¢aresiz kaldigi,
Umitsizlige kapildigi, hayal kirikhdina ugradigi ve agladigi gorulmektedir. Soktan
¢ikan anne-baba, bu defa c¢ocugun engelli oldugunu reddetmektedir. Her gln
gordukleri cocuklarinin engelli olusunu kabul etmeleri gli¢ olmaktadir. Bu reddetme

davranigli, bilinmeyene karsi gosterilen bir tepkidir (Erkan, 1998: 98).

Engelli ¢ocuklarin durumu hakkinda annelerin, babalardan daha yiksek oranda
endiselendigi saptanmistir. Babalar, c¢ocuk bakimina annelerden daha az
katilmaktadir (Dénmez ve dig., 2000: 16-20). Engelli ¢ocugu olan annelerin,
babalardan daha buyuk bir stres yasadigi da yapilan arastirmalarda belirtilmigstir
(Rodriguez ve Murphy, 1997: 245-252; Milgram ve Atzil, 1988; Timko, Stovel ve
Moss 1992; akt: Donmez ve dig., 2000: 16-20; Kazak ve Marvin, 1984: 41-53).
Anneler, engelli cocuklarinin gelisimleri, gereksinimleri ve problemlerini daha

yakindan gdzlemekte, yasamakta ve bu konularda daha fazla bilgi sahibi olmaktadir.

Engelli ¢gocuklarin yasamlarinin bundan sonraki kisminda sosyal glvence altinda
olduklarini bilmek anne-babalari rahatlatan bir durumdur. Clnki anne-babanin 6lim
ve kaza gibi nedenlerden dolayl ¢ocugun yalniz kalmasi ve birey olarak yasamini
tek basina sirdirip surdiremeyece@i de anne-babalari en ¢ok dislndiren ve

strese yonelten konular arasindadir (Schilmoeller ve Baranowski, 1998: 465).

Anneler, babalara goére otistik gocuga ebeveynlik yapmanin daha aci verici oldugunu
ifade etmistir. Otistik cocugu olan anneler kendine ayirdiklari zamani kisitlamak
durumundadir. Bu anneler, depresyon, asiri yorgunluk ve gerginlik hislerini sik sik
dile getirir. Babalar, otistik cocuk yetigtirmenin gerektirdigi gorev ve sorumluluktan ve
gunubirlik stresten kagabilirler ¢cinkl zamanlarinin énemli bir kismini is yerlerinde
gegirirler. Is, erkege evde kalmak zorunda kalan anneye gore daha fazla 6zgiirlik
saglayabilir. Babalar eslerinin dias kirikhdini, sucluluk hislerini ve zorluklarini
paylasirlar (Wolf ve dig., 1989: 157-160).

Sucluluk duygusunu yasayan anne-baba c¢ocugun engeline kendilerinin neden

oldugunu duasinlr. Esler bu slrecgte surekli birbirlerini suglar. Gegmisteki yanlis



davraniglari ya da glnahlari nedeniyle Tanri tarafindan cezalandirildiklarini sanir.

Kizginlk ve sugluluk duygusu genellikle birarada yasanir (Erkan, 1998: 96-98).

Sucluluk duygusu anneler arasinda daha yaygindir. Ailelerin ¢codu “yapici davranis
asamasi’nda olmalarina ragmen, hala diger duygulari da vyasadiklarini dile
getirmigtir. Annelerin blyuk bir kismi bu duygusal suregleri degisik bigim ve
surelerde dahi olsa yasadigini ifade etmigtir (Girli ve dig., 2000: 2-9). Engelli cocuk
ailelerinde esler arasi iligki, eslerin birbirini suglamasinda anne-babalarin iginde

bulundugu duruma uyum saglamalarinda ¢ok etkilidir.

Winton (1986), babalarin engelli cocuga gosterdigi yetersiz ilginin, annenin kaygisini
artirmakta oldugunu belirtmektedir. Hanson ve Harris (1986), anne babalarin
cocugun gelecedi hakkinda endise ve engellenme yasayabilecegini ifade
etmektedirler. Ayrica bu anne babalarin, ¢ocuklarinin diger g¢ocuklar gibi gelisip
gelisemeyecegini, onlar gibi 6grenip 6grenemeyecegini ve badimsiz bir yetiskin
olarak yasayip yasamayacagini merak ettigi saptanmistir (akt.,Duman, 1995:; 21-
35).

Engelli c¢ocuklarin bakimdan sorumlu olan annelerin saglikli ¢ocuk annelerine
kiyasla strese daha fazla maruz kaldigi ve psikolojik, fiziksel sagliginin bozuldugu
belirtiimektedir (Cummings ve dig.,1996: 595-608; Kazak ve Marvin, 1984: 41-53;
Rodriguez ve Murphy, 1997: 245-252). Hayden ve Foldman (1996: 657-668) zihinsel
engelli cocuk annelerinin yasadigi stres dizeylerinin; gocuklarin zeka dizeyi, saglik
durumlari ve uyumsal olmayan davranislari tarafindan etkilendigini ifade etmektedir.
Ayni aragtirmacilar, agir ve ¢ok agir duzeyde zihinsel engelli yetigkin bireye sahip
annelerin, orta diuzeyde zihinsel engelli cocuk annelerine kiyasla daha fazla stres

yasadigini belirtmektedirler.

Cocugun bakimina yénelik sorumluluklarin buyudk bir kismini Gstlenen anneler, asiri
stresten kaynaklanan kronik yorgunluk, kizginlik gibi belirtiler ve gesitli psikolojik ve
fiziksel rahatsizliklar gostermektedirler (Cummings ve dig., 1996: 595-608; Kazak ve
Marvin, 1984: 41-53; Rodriguez ve Murphy, 1997: 245-252). Knussen ve Sloper
(1992: 241-255), yaptiklari arastirmanin sonucunda; annelerin Ozellikle davranis
problemleri, zayif islevsel beceriler ve ¢cocuklarinin engelliliginden kaynaklanan bazi
sorunlari stres verici olarak bulmusglardir. Bununla birlikte, yeterli mali ve maddi
kaynaklari olmayan; aile icinde veya disinda yeterli sosyal destedi olmayan;
degerleri, inanglari veya Kigiligi cocuklarinin engelliligi nedeniyle degisime ugrayan

ve sikintt yasayan ebeveynlerin basacikma kaynaklarini ¢ok az kullanabildigi



saptanmistir. Bu yazarlar, ayrica basagikma kaynaklarinin yeterli olmasinin,
potansiyel stresorlerin etkisini azaltabildigini, cok fazla sikinti yasayan ebeveynlerin,
digerlerine oranla daha az problem ¢ézmeye ydnelik basagikma yollarini kullandigi

belirlenmisgtir.

Hayden ve Foldman (1996: 657-668), akut travmatik olay yasayan ¢ocuk annelerine
kiyasla zihinsel engelli gocuk annelerinin, ¢ocuklarinin ginlik bakimlarinin ve
problemlerinin yarattigi stres durumuna daha fazla maruz kaldigini belirtmektedirler.
Engelli ¢cocuk aileleri icin, gocugu kabullenememe, itme ya da asiri koruma tipik
problem olarak kabul edilmektedir. Burada, c¢ocuklarin durumunu ailelerin inkéar
etmedikleri gorulmektedir. Ancak, ¢ocuktan ne bekledikleri hakkinda sasirmis
haldedirler. Ailelerin, ¢ocugun davranisini ne kadar kontrol etmeleri gerektigi

konusunda karar veremedikleri gériilmektedir.

Anne babalarin engelli cocuklarinin uyumu konusunda genelde iki temel yaklasim
uzerinde durulmaktadir. Bunlardan birincisi asama yaklasimi bir digeri aile sistemleri
yaklagimidir. Asama yaklagiminda, anne-babalarin engelli cocuga uyumlari bir dizi
asamayi icermektedir. Bu yaklasimda ortaya ¢ikan birincil tepkiler sok, reddetme ve
depresyon; ikincil tepkiler kizginlk, sugluluk duyma ve utanma; tcgincil tepkiler ise

uzlagsma, uyum ya da kabul etme seklinde gorulmektedir (Erkan, 1998: 96-98).

Ozetle, ailede engelli bir gocugun dogumuyla aile (yelerinin yasamlarinin,
duguncelerinin ve davraniglarinin olumsuz yonde etkilenebildigi anne babalarin sok,
inkar, Gzantd, kizginlk, sugluluk, kaygi, beklenmedik krizler, dis dinyanin tutumuyla
yuzyuze gelmekten kagcinma, hayal kiriklidi, kendine given ve saygli duymada

azalma gibi duygu ve tepkiler yasayabilmektedir.

3. ZIHINSEL ENGELLI GOCUGA SAHIP ANNELERIN SOSYO - EKONOMIK
SORUNLARI

Yapilan arastirmalar, engelli cocuk annelerinin yasadigi stres ile sosyo-ekonomik
duzeyleri arasinda bir iligkinin bulundugunu gostermektedir (Rodriguez ve Murphy,
1997: 245-252). Engelli cocuk anneleri grubu iginde en fazla sorun yasayan zihinsel

engelli cocuk annelerdir.

Zihinsel engelli cocuklarin aileleriyle yapilan caligmalar bu ailelerin daha g¢ok alt
sosyo-ekonomik seviyeden geldiklerini gostermektedir. Zihinsel engelli gocugu olan
ailelerin dusuk sosyo-ekonomik duzeyden gelmeleri maddi Ozellikler agisindan

yetersiz olmalari sonucunu dogurmaktadir. Bu grubu olusturan ailelerin maddi



guglerinin sinirli olmasi, ailenin birgok sorun yasamasina neden olmaktadir. Clnk
her aile gocuguna en iyi olanaklari saglamak, onun gereksinimlerini en iyi sekilde
karsilamak ister. Ozellikle zihinsel engelli gocugun dogumu ile ailenin sirekli saglik
kuruluslari ve doktorlara gitmesi, ileri asamada gerekli egitimi saglayabilmesi, tibbi
malzemeleri, oyuncak ve arag-gere¢ alabilmede maddi olanaklarinin yeterli olmasi
gerekmektedir. Bu nedenlerden dolayi ailelerin bir takim sorunlar yasadigi
belirtiimektedir (Hollroyd 1978; Dunlop 1979; Bailey ve Simeonsson 1988; Wilker
1981; akt: Evcimen, 1996: 1-33).

Ev ortaminda bir zihinsel engelli bireyin olmasi aile yagsami ve aile Uyeleri Uzerinde
cesitli problemlere yol agmaktadir. Cocugun sahip oldugu zeké diizeyi, engel tiri ve
dogasi, ailenin sosyo-ekonomik durumunu etkilemektedir (Stevens, 1964). Ailelerin,
gocugun engelini  kabul etme ve wuyum (go6sterme surecini basariyla
tamamlayabilmeleri olduk¢a gug¢ olmaktadir. Bunun sonucu olarak aile igci iligkiler,
ailelerin zihinsel engelli ¢gocuklarina yonelik tutum ve davraniglari olumsuz yénde
etkilenebilmektedir (Eripek, 1996: 137-154).

Sosyo-ekonomik faktorlerin engelliligi ortaya g¢ikarmasi yoninden etkisi de ayrica
dikkate alinmalidir. Zihinsel engelliligi ortaya ¢ikaran sosyo-ekonomik, kulttrel ve
cevresel nedenler acgiklanirken, anne rahminde dollenmis yumurtanin normal olarak
gelismesinin onu sarmalayan cevresel sartlara bagh oldugu, bunun igin annenin
fetisin normal gelismesi igin gereken o&nlemi almasi gerektigi Uzerinde
durulmaktadir. Ayrica uygun sekilde beslenme, saglik onlemlerini alma ve uygun
sekilde dogum yapmanin sosyo-ekonomik durumla ¢ok yakindan iligkisi oldugu da
vurgulanmaktadir (Eng ve dig., 1987: 1-20). Burada, saglhkli dogum yapabilme ve
engelsiz gocuk dunyaya getirebilme agisindan, dogum oncesi uygun tedbirleri
almanin mutlak sart oldugu vurgulanmaktadir. Bu sarti yerine getirebilmenin de
buyuk olctde varlikh, egitimli, bilin¢li olmakla mumkin olabilecegi, yoksul, egitimsiz
ve bilingsiz olmakla da olumsuz etkilenebilecegi, dolayisiyla engelli gocuklarin

dogabilecegine iligkin bir 6n kabul s6z konusudur (ikizoglu, 2001: 89).

Ailenin engelli cocuga yonelik tepkileri; engelin turline, derecesine, ¢ocugun
engelinin tanilanma yasgina, aile uyelerinin Kigilik Ozelliklerine, esler arasi evlilik
iliskisine, ailenin sosyo-ekonomik dizeyine, aile i¢ci ve diglI destek sistemlerinin
varligina bagh olarak bir aileden digerine farklilik gosterebilmektedir (Klguker, 1993:
24-25).

Engelli ¢ocuklarin anne babalarinin asiri koruyucu tutumlari ¢ocugun beceri

gelisiminde 6nemli etkilere sahiptir. Engelli ¢ocuklarin anneleri, benzer sosyo



ekonomik statiye sahip olan ve engelli cocugu olmayan annelere gdre mental
retardasyona yonelik daha olumlu tutuma sahip oldugu saptanmistir (Watson ve
Midlarsky, 1975, akt: Crnic ve dig., 1983: 125-138).

Bazi arastirmacilar, engelli cocugun aile yasamina getirdigi ek streslerin ailenin
ekonomik durumunu olumsuz yoénde etkileyebildigini ifade etmistir (Breslau ve
Probucki, 1987; Zetlin ve ark., 1987; akt: Girli, 2000).

Ozetle, zihinsel engelli gocuga sahip aileler birgok psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik
odakl sorun yasamaktadir. Ailede 6zel ihtiyaglari nedeniyle, 6zel bakim ve egitim
gerektiren engelli gocuklarin olmasi, ailenin birgok zorluk ve sorunla karsilasacagi
anlamina gelebilmektedir. Ulkemizde zihinsel engelli cocuda sahip annelerin
yasadi§i sorunlarla ilgili yapilan calismalarin (Akkok ve dig., 1992: 14-22; Duman,
1995: 21-35; Evcimen, 1996:1-33; Girli ve dig., 2000: 2-9; Dénmez, 2000: 16-20)
sayica az, kapsam ve sinirli sayida érneklem Uzerinde gergeklestigi gorulmektedir.
Asagida yer alan arastirma, zihinsel engelli gocugan sahip annelerin yasadigi psiko-
sosyal ve sosyo-ekonomik sorunlarin neler oldugunu belirlemek amaciyla
gergeklestirilmistir.

4. AMAC

Bu arastirmanin temel amaci; Ulkemizde zihinsel engelli cocuga sahip annelerin,

engelli gocuklarini yetistirirken yasadigi sorunlarin neler oldugunu belirlemektir *.
Arastirmanin alt amaglari ise asagidaki soru cimleleri ile ifade edilmigtir:

o Annelerin sosyo-demografik 6zellikleri nelerdir?

o Annelerin psiko-sosyal sorunlari nelerdir?

o Annelere gore gocugun engelli olusunun en énemli nedenleri nelerdir?

o Annelerin sosyo-ekonomik sorunlari nelerdir?

5. YONTEM
e Arastirmanin Modeli

Arastirmada tarama modeli kullaniimigtir. Tarama modelleri bilindigi gibi, gecmiste
ya da halen var olan durumu var oldugu sekliyle hi¢bir degisiklik yaratmadan ortaya
koyan arastirma yaklasimlaridir (Karasar, 1991: 77). Arastirmada, ulkemizde Sosyal

Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu (SHCEK)'nun denetiminde hizmet veren

* Arastirmayla ilgili daha kapsamli bilgi almak i¢in bknz: Isikhan, Vedat. Zihinsel Engelli
Cocuga Sahip Annelerin Sorunlari, H.U. Yayinlari, 2005.



toplam 271 (2002 Verileri) 6zel rehabilitasyon merkezinden hizmet alan annelerin

timune ulasiimasi hedeflendigi icin 6rnekleme yapiimamistir.
o Veri Toplama Araglari ve Sireci

Gorisme Formu, annelerin yasadigl psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik sorunlari
ortaya ¢ikarmayl amaclayan sorulardan olugsmustur. Literatir taramasindan sonra
olusturulan Gérisme Formu Ankara’da 6zel bir rehabilitasyon merkezinden hizmet
alan 52 anneye uygulanmistir. Gelen elestiriler dogrultusunda bazi sorular

cikartilmis ve Goriisme Formuna son sekil verilmistir.

Veriler, bu 6zel rehabilitasyon merkezlerine kayith olan ve zihinsel engelli cocugu
egitim hizmetlerinden yararlanan annelerle yilizylze goérisme yontemi uygulanarak
egitimden gecirilen anketérler (H.U. Sosyal Hizmetler Yiksekokulu son sinif

ogrencileri) tarafindan 22 Ocak-22 Subat 2003 tarihleri arasinda toplanmistir.

Sonugcta, ulkemizin 35 ilinde bulunan 132 merkezden hizmet alan toplam 2688
anneden alinan veriler gecerli olarak kabul edilmistir. Veri analizi bu formlar

Uzerinden yapilmistir.
e Verilerin Coziimlenmesi ve Yorumlanmasi

Arastirma kapsamindaki annelerden Gérisme Formu ile toplanan tim veriler, bir
yonerge cercevesinde “SPSS Versiyon 11,0 (Sosyal Bilimler igin istatistik Programi)
Paket Programi” aracihidi bilgisayara kaydedilmistir. Bulgular sayi, % ve ortalama ile

verilip yorumlanmistir. Elde edilen bulgular asagdida gizelgeler halinde sunulmustur.

6. BULGULAR

Arastirma sonunda elde edilen bulgular, annelerin sosyo-demografik 0Ozellikleri,
annelerin psiko-sosyal sorunlari, annelere gére ¢ocugun engelli olusunun en énemli
nedenleri ve annelerin sosyo-ekonomik sorunlari bashgi altinda asagida yer

almaktadir.



Cizelge 1: Annelerin Sosyo-Demografik Ozellikleri

Sosyo-Demografik Ozellikler | Sayi | %
Medeni Durum
Evli 2558 95,2
Evli- ayri yasiyor 20 0,7
Esi 6lmUs 72 2,7
Bosanmis 38 14
Egitim Durumu
Okur yazar degil 158 5,9
Okur yazar 88 3,3
ilkokul 1434 53,3
Ortaokul 299 11,1
Lise 471 17,5
Y uksekokul/Faktlte 222 8,3
Diger 16 0,6
Yas Grubu (En dlsik=17, En yiksek=70, Ortalama=35)
- 18 yas 13 0,5
19-29 yas 633 23,5
30-49 yas 1878 69,9
50-59 yas 137 51
60 yas ve Ustl 27 1,0
Toplam 2688 100,0
Cizelge 2. Annelerin Psiko-Sosyal Sorunlari
Psiko-Sosyal Sorunlar | sayi [ %
Gocugun Engelini ilk Farkettigi Anda
Annenin Yasadigi Duygular
Red ettim 1660 61,8
Kabul ettim 1028 38,2
Cocugun Engelli Olusunda Kendini
Suclu Hissetme
Evet 851 31,7
Hayir 1753 65,2
Yanitsiz 84 3,1
Psikolojik Sikinti Yagama Durumu
Evet 2118 78,8
Hayir 508 18,9
Yanitsiz 62 2,3
Yasganilan Sikintilari Kiminle Paylagtigi (Bu soruya birden fazla yanit verilmistir)
Esimle 1576 35,8
Annem-babamla 464 10,5
Cocuklarimla 329 7,48
Arkadas-dostlarimla 672 15,2
Engelli cocuga sahip diger ailelerle 599 13,6
Hic kimse ile paylagsmiyorum 222 5,05
Diger 111 2,56
Yanitsiz 421 9,58
Toplam 4394 100,0

10
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Cizelge 3: Annelere Gore Cocugun Engelli Olugsunun
En Onemli Nedeni

Cocugun Engelli Olug Nedeni Sayi %

Hamilelik suresince annenin yasadig! sorunlar 353 12,60
Dogum aninda annenin yasadigi sorunlar 414 14,78
Dogum sonrasinda annenin yasadigdi sorunlar 338 12,07
Dogumu gergeklestiren saglik personelinin hatasi 327 11,67
Dogumun evde gerceklesmesi 69 2,46
Akraba evliligi 204 7,28
Kalitimsal/Genetik etkenler 238 8,5

Diger nedenler 597 21,36
Yanitsiz 260 9,28
Toplam (bu soruya birden fazla yanit verilmistir) 2800 100,0

Cizelge 4: Annelerin Sosyo-Ekonomik Ozellikleri ve Sorunlari

Sosyo-Ekonomik Ozellikleri ve Sorunlan | Sayi | %
Ortalama Gelir
0-300 Milyon TL (0-204 $) (Bir ABD dolari 31 Aralik 2003 1008 37,5
tarihi itibariyle 1,405,000 TL'dir).
301-600 Milyon TL (205-408 $) 909 33,8
601-900 Milyon TL (409-612 $) 382 14,2
900 Milyon ve Usti (612 $ +) 223 8,3
Yanitsiz 166 6,2
Cocugun Masraflarini Kargilamada Giigliikler Gekme
Evet 1412 52,5
Hayir 1180 43,9
Yanitsiz 96 3,6
Yardim Alma Durumu (bu soruya 50 anne yanit vermemistir)
Evet 192 7,2
Hayir 1219 46,2
Yanitsiz 1227 46,6
Yasanilan Ekonomik Sorunlarin Nasil Gézildigu
Sosyal yardim sisteminden aldigim ayni ve nakdi 148 55
yardimlarla
Yakinlarimin/akrabalarimin destegiyle 343 12,8
Sosyal giivencesi olmayan gindelik gegici isler 136 51
yaparak
Cbzemiyorum 764 28,4
Diger 162 6
Yanitsiz 1135 422
Toplam 2688 100
7. TARTISMA

Zihinsel engelli cocuga sahip olan her ailenin kendine 6zgu bir stres yasadigi kabul
edilmelidir. Zihinsel engelli ¢ocugun dodumu ile aile bireylerinin etkilesimleri,

paylasimlari azalmakta, gorev ve sorumluluklarda farklilagsmalar gézlenebilmektedir
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(Kazak, 1986: 265-281). Zihinsel engelli cocugun yarattigi olumsuz etkinin, babaya
oranla daha ¢ok anne Uzerinde goéruldugu belirtiimektedir (Crnic ve dig., 1983: 125-
138; Kazak ve Marvin, 1984: 41-53). Babanin maddi durumla ilgilenmesi, annenin
ise zamaninin bayuk bir bolumunl evde, zihinsel engelli gcocukla gegiriyor olmasinin
bu durumun sebebi oldugu belirtimektedir (Kazak, 1986: 265-281). Zihinsel engelli
¢ocuk anneleri, yasadiklari bu durumlarin etkisiyle, gesitli duygusal ve davranigsal

tepkiler gosterebilmektedir.

Zihinsel engelli gocuga sahip aileler birgok psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik odakli
sorun yasamaktadir. Ailede 06zel ihtiyaclari nedeniyle, 6zel bakim ve egitim
gerektiren engelli gocugun olmasi, ailenin birgok zorluk ve sorunla karsilasacagi
anlamina gelebilmektedir. Arastirmalar, ailede, zihinsel engelli ¢ocukla ilgili birgok
goérev ve sorumlulugun blylk bir kisminin anneler tarafindan yerine getirildigini

goOstermistir.

Ulkemizde zihinsel engelli cocuda sahip annelerin, engelli cocuklarini yetistirirken
yasadi§i psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik sorunlarin neler oldugunu belirlemeyi
amagclayan arastirmada elde edilen 6nemli bulgular ve yorumu asagida

sunulmustur.:
1. Sosyo-Demografik Ozellikler

Arastirmada, annelerin buyldk bir kisminin; evli (%95,2), ilkokul mezunu oldugu
(%53,3) ve 30-49 yas déneminde oldugu (%69,9) belirlenmistir. Sosyo-demografik
Ozellikler arasinda goze carpan 6nemli bir bulgu, engelli cocuga sahip annelerin
egitim diizeylerinin disik olmasidir (ilkokul mezunu N=1434; %53,3). Egitim
dlzeyinin dusukligu annelerin cocuklarinin engeli hakkinda yeterli ve dogru bilgiye
sahip olmamalarina neden olabilir. Bu durum, annelerin, ¢cocugun engelini yanhs
anlamasi ve degerlendirmesi sonucunu dolayisiyla ¢ocuklarinin gelisiminde hata
yapma riskini artirabilir. Kurumlarda hazirlanacak egitim programlarinin 6zelligi
hakkinda ailelere bilgi verilmeli, ailelerin tedavi programlari ile ilgili beklentileri
somutlagtiktan sonra bu beklentilerin kargilanmasina c¢aligiimalidir. Engelli olmanin
bir hastalik olmadigi, asil amacin engelli gocugun olabildigince bagimsiz yasamasi
icin kendi kendine yeterli duruma gelmesi oldugu, ailelerin tum beklentilerinin bu
mantikla karsilanmasina onem verilmeli, bu amaca uygun olarak aile de psikolojik

olarak hazirlanmaldir.
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2. Psiko-Sosyal Sorunlar

Engelli gocuga sahip aileler cocugunun engelli oldugunu égrenince, bu durumun
onlarda ¢ogunlukla sok etkisi yarattidi, bunu takdir-i ilahi ve caresizlik duygusu
izledigi  belirlenmigtir. Engelli g¢ocuga sahip annelerde c¢ocugunun engel
dgrenildikten sonra sinir bozukluklari ve bazi psikosomatik rahatsizliklarin géraldagu
saptanmistir (Gékcan, 1999). Ailelerin genellikle zorlandiklari konularin basinda tani
surecinde yasananlar gelmektedir. Tanisi yeni konan aileler hala taniyi sorgulayarak
“inkar” asamasinda olduklarini ortaya koymuslardir (Girli ve dig., 2000: 2-9).
Arastirmada annelerin buyuk bir kismi (%61,8)’nin ¢ocuklarinin engelini kabul
etmedigi bu durumu yadsidigi belirlenmistir. Annelerin %38,2’si ise g¢ocuklarinin

engelini kabul ettigi saptanmistir (Cizelge 3).

Annelerin bu streci kisa slirede atlatmasi gerekmektedir. Clnki engelli gocugun
anneye ihtiyaci vardir. Annelerin bu suregte, engel turt, engelinin ne oldugu, bu
g¢ocuklarin en onemli 6zellikleri, bakim ve beslenmesi vb. konularda bilgilenmesi

¢ocuguna daha fazla yardimci olabilecedi anlamina gelmektedir.

“Sucluluk” ailelerin basa ¢ikmasi gereken en zor tepkilerden birisidir. Suglulugun
normal ve saglikl bir tepki oldugunu bilmeye ihtiyaclari vardir. Boylece daha ileriki
asamalara gecebilirler. Anne-babalar, belirli seyleri farkl yapsalardi engelliligin asla
gerceklesmeyecegini sik sik akillarindan gegcirirler. Engeli, cocuktan daha 6nemli

tutarak bunun sonucunda asiri bedel 6deyebilirler.

Anne baba, cocugun engeline kendisinin neden oldugunu dusunur ve hatta bunda
birbirlerini suglar. Ge¢miglerindeki davraniglari ya da gunahlari ylizinden Tanri
tarafindan cezalandirildiklarini dasundrler. Kizginlik ve sugluluk duygusu genellikle
bir arada yasanir (Erkan, 1998: 97).

Annelerin ¢ocugun engelli olusunda kendilerini suclu bulup bulmadiklarina ydnelik
elde edilen bulgular Cizelge 3'de yer almaktadir. Buna goére annelerin blylk bir
kismi (%65,2)'nin gocuklarinin engelli olusunda kendilerini suglu hissetmedigi
belirlenirken, %31,7’si kendisini suglu hissetmistir. Annelerin gocuklarinin zihinsel
engelli olusunda en énemli neden olarak “diger nedenler” (%21,36)’in etkili oldugunu
bunu dogum aninda (%14,78) ve hamilelik suresince (%12,60) annenin yasadigi
sorunlarin etkide bulundugunu ifade etmistir [Cizelge 2]. Tum bu bulgular analiz
edildiginde annenin dogrudan kusurlu davraniglarinin (hamilelik déneminde ilag

kullanma, sigara, alkol kullanma, gegirilen fiziksel hastaliklar) engelli cocuga sahip
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olmalarindaki payinin ¢ok az oldugunu ve kendisi disindan kaynaklanan nedenlerin

etkili oldugunu ifade etmistir.

Engelli tanisindan sonra annelerin en blyuk kaygisi, hayatlarinin geri kalan kismini
nasil gecirecedi ve bu engel ile yasamaya nasil baslayacagidir. Teshis sonrasinda
anne babalar kendilerini veya eslerini suglayabilir. Ancak eglerin birbirini suglamalari
onlara bir sey kazandirmayacaktir. Anne babalarin yasadigi yalnizlik ve caresizlik
duygularinin Ustesinden gelebilmeleri igin engelli gocugu olan diger aileler ile temas
kurmalari ve grup calismasina katilmalari ilk sokun yarattigi gerginligi azaltmada

etkili bir yol olabilir.

Annelerin engelli cocuguyla ilgilenirken psikolojik agidan sikintiya dustagu anlarin
olup olmadigina yonelik bulgular Cizelge 3’'de yer almaktadir. Annelerin buyuk bir
kismi (%78,8)'nin psikolojik agidan sikintiya dustigu belirlenirken annelerin %18,9’u
bu tir sorunlar yasamadigini ifade etmistir. Arastirma bulgulari, Rodriguez ve
Murphy (1997: 245-252), Kazak ve Marvin (1984: 41-53) ve Gokcan (1999)In
arastirma bulgulariyla paralel bulunmustur. Bu bulgu arastirmada elde edilen ve
annelerin ne kadar destege ve yardima ihtiyaci oldugunu gdsteren 6nemli bir
bulgudur. Bu alanda gelistiriimesi gereken hizmet modellerinin, annelerin gerek
duydugu sosyal destek kaynaklarini harekete gegirmesi, yasanan gerginligi
azaltmasi ve sorunlarla baga c¢ikmalarini glclendirecek midahaleleri icermesi

gerekmektedir.

Annelerin blylk bir kismi (%35,8)'nin gunlik hayatta yasamis oldugu bu sorunlari,
en ¢ok esleriyle paylastigi, bunun arkadas ve dostlariyla (%15,29) ve engelli gocuga
sahip diger ailelerle (%13,63) paylastigi belirlenmistir (Cizelge 3). Arastirmada elde
edilen bir bagka bulgu ise annelerin %5,05 (N=222)inin yasadi§i duygusal ve
psikolojik sorunlari kimse ile paylasmadididir. Bu bulgu, annelerin engelli gcocuklarini
yetistirirken yalniz kaldigini ve higbir sosyal destek almadigini gostermesi agisindan
onemlidir. Bu anneler risk altinda olabilir. Merkezde gorevli sosyal hizmet uzmanlari
(SHU) bu tur annelerle mutlaka gorusmeli, gerekli sosyal destek sistemlerini

harekete gecirme yoniinde mesleki miidahalesini yapabilmelidir.
3. Annelere Goére Cocugun Engelli Olusun En Onemli Nedenleri

Arastirmada, annelerin goruslerine gdre c¢ocuklarinin engelli olusunun en 6nemli
nedenini belirlemek mumkun olabilmistir (Cizelge 2). Buna goére, annelerin %14,78’i

dogum aninda yasadigi sorunlarin, %12,60’1 hamilelik stresince ve %12,07’sinin
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dogum sonrasinda annenin yasadigl sorunlarin ¢ocuklarin engelli olusunda énemli
oldugunu belirtmistir. Arastirmada annelere, cocugun engelli olugunun diger 6nemli
nedenlerini belilemek amaciyla, birden fazla yanit verebilecedi agik uglu bir soru
formu hazirlanmigtir. Annelerin buyuk bir kismi (%21,36) g¢ocuklarinin engelli
olusunda “diger” nedenlerin 6énemli bir yer tuttugunu belirtmigtir. Annelerce ifade
edilen bu nedenler sunlardir: Yanhs ameliyat, dengeli beslenememe, Allah vergisi,
carpma ve disme sonucu, vakumla dogum, kuvdzde vicudu sisti, bir yasindan
sonra ayaklari basmadi, kan uyusmazligi, makat dogum, bebegin kuvdézde uzun
sure kalmasi, depresyon, Ust damak yarigi, yuksek ates, beyin kanamasi, oksijensiz

kalmasi, ge¢ dogum.
4. Sosyo-Ekonomik Sorunlar

Ulkemizde Agustos 2004 itibariyle asgari net tcret 330 milyon TL'dir. Arastirma
kapsaminda bulunan ailelerin buyuk bir kismi (%37,5)nin elde ettigi gelirin
ortalamasi 0-300 milyon TL arasinda degismektedir (Cizelge 4). Engelli cocugun ek
masraflari dikkate alindiginda gunlik yasamin sirdirilebilmesinde ailelerin
ekonomik anlamda ciddi sorunlar yasadidi soylenebilir. Engelli ¢ocuga sahip
ailelerin ekonomik durumlarinin diguk olmasinin, ayni zamanda bilingsizlik, saglikh
ve dengeli beslenememe, psikolojik gerginliklere ve aile i¢i huzursuzluklara neden

olabilecegi savunulabilir.

Bu ailelerin ekonomik ydnden desteklenmesi icin sosyal yardim (ayni ve nakdi
yardim) ve sosyal hizmetlerin ivedilikle harekete gegiriimesi gerekmektedir. Aileyi bu
tir bagimhliktan kisa surede kurtarabilmek igin aile fertlerinin ve c¢alisabilecek
dizeyde olanlarin istihdamina agirlik verecek calismalarda bulunmak gerekir.
Ulkemiz agisindan bakildiginda, engelli gocugu olan ailelere saglanan sosyal, mali
vb desteklerin yeterli olmadigi gorulmektedir. Engelli bir gocugun bakimi, egitimi,
tedavisi ailenin gictint ve mali kaynaklarini buyuk dlgude tiketen ve aileyi zorlayan
bir durumdur. Bu durumdaki bazi ailelerde ¢ocugun bakimi i¢cin annenin isinden
ayrilmasi, ailenin mali gucunun daha da sinirlanmasina yol agmaktadir. Bazi
ailelerde ise artan giderleri karsilamak Gzere baba ek bir iste gcalismaya yonelmekte,
buna bagh olarak da evde, esine ve tim ailesine verebilecedi destek azalmaktadir.
Anne-babalar engelli cocugun ve tum ailenin gereksinimlerini karsilama konusunda
yasadiklari gucliklerle basetmelerinde onlara yardimci olacak c¢esitli destek

kaynaklari/hizmetleri harekete gecirmek gerekir.
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Engelliligin tedavi surecinde yapilan toplu ve yukli miktardaki harcamalar, varolan
birikimleri ve mal varligini eritmesi yoluyla yoksulluga yol acabilmekte, hatta
yoksullugu daha da derinlestirebilmektedir (ikizoglu, 2001: 88). Annelere, ekonomik
acidan engelli c¢ocudun masraflarint  karsilamada gugliklerle karsilasip
karsilasmadigi sorulmustur (Cizelge 4). Buna gére annelerin blayUk bir kismi(%52,5)
ekonomik anlamda g¢ocuklarinin masraflarini kargilamada gugclikler yasadigini ifade
etmistir. Ekonomik anlamda guglikler yasamadigini ifade edenlerin orani %43,9
olarak saptanmistir. Arastirma bulgulari, Rodriguez ve Murphy (1997: 245-252),
Kazak ve Marvin (1984: 41-53), Gokcan (1999) ve Donmez ve diJ., (2000:16)nin
arastirma bulgulariyla paralel bulunmustur. Annelerin yasadigi bu olumsuzluklarin
etkisini azaltmak igin, bu imkansizliklarin Uzerinde 6nemle durulmali ve engelli
bireylere tedavi surecinde destek olunmaldir. Clnki bu destegin saglanamamasi
durumunda, agir yoksulluk sartlari nedeniyle tedavi hizmetlerinden vyeterince
yararlanmamaya bagl olarak ¢ocudun engel durumu ve tedavisi daha c¢ikilmaz
boyuta ulasabilecegi ve bunun ailenin yagsamini busbitln etkileyecedini unutmamak

gerekir.

Annelere bu gelir yetersizligi sorununun nasil ¢6zdigu sorulmustur. Annelerin buyuk
bir kismi(N=764; %28,4) bu sorunlari ¢ézemedidini ifade ederken, bu sorunu
yakinlari ve akrabalarinin destegiyle ¢ézenlerin orani %12,8 bulunmustur (Cizelge
4). Annelerin dile getirdigi bu duruma yonelik olarak bu sorun gruplarina yonelik

sosyal hizmet ve sosyal yardim hizmetleri mutlaka harekete gegcirilmelidir.
8. SONUG ve ONERILER

Ulkemizde SHCEK'in denetiminde hizmet veren toplam 271 6zel rehabilitasyon
merkezinden hizmet alan toplam 2688 anneden elde edilen verilerin analizi
sonunda, zihinsel engelli ¢gocugunu yetistirirken annelerin en ¢ok psikolojik ve
ekonomik sorunlarla kargilastiyi belirlenmistir. Yerel yonetimler ve Valilikler, bu
ailelerin yasadigi sosyo-ekonomik sorunlarinin ¢gézumu igin, sosyal hizmet ve sosyal

yardim odakli hizmet modellerini ivedilikle harekete gecirmesi gerekmektedir.

Bunun yaninda, annelerin psikolojik agidan yipranmalarini dnlemek amaciyla, yeterli
sosyal destek agina sahip olmayan ailelerde, bireylerin sosyal etkinliklerden
soyutlanmamalarina kisisel dinlenme, edlenme vb gereksinimlerinin karsilanmasina
yonelik olarak, anneyi kisa sureli rahatlatmak Uzere, engelli bireyi birakabilecegi
merkezler/kurumlar olusturulmali veya varolan kurumlar bu islevi de gérecek sekilde

yeniden yapilandiriimaldir.
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Arastirmada, annelerin yasadigi duygusal ve psikolojik sorunlari ayni konumda olan
ailelerle (%13,6; N=599) paylastigi belirlenmistir. Merkezde kayitli olan engelli
gocuga sahip annelerle grup c¢alismasi yapilabilir. Psikolog, SHU, 6zel egitim
uzmani, ¢ocuk gelisimi uzmani, fizyoterapist gibi meslek elemanlarinin ekip
¢alismasi sirecinde, annelere engellilik ve bunun neden oldugu sorunlari ¢g6zmede
onlara yardimci olmak, psikolojik destekleme yapmak, givenlerini arttirici, ¢cevre ile
uyumlu, kendisi ile barisik olarak yasami 6grenme bilinci kazandirilabilir. Grup
galismalarinda anneler, bu sorunda yalniz olmadigini, yasadigi bu birgcok sorunun
diger aileler tarafindan da yasandigini, bazi sorunlarin grup bilinciyle
¢ozulebilecedini ve Uyelerin bu surecte birbirlerini destekledigini, benlik saygisi ve

ego yeteneklerinin arttigini gérme firsatlari olabilir.

Merkezlerde calisan SHU’lari, ekonomik durumu iyi olmayan ailelerin sorunlarinin
¢o6zUmu icin toplumsal kaynaklari muracaatgilarin yararina aktarabilmelidir. Ayrica,
toplumdaki sosyal hizmet ve sosyal yardim hizmetlerinden bu miracaatcilarin

yararlanmasi yonunde calismalarda bulunmasi gerekir.

Bakim sigortasi, Almanya’da 1961 yilindan beri uygulanmaktadir. Bu sigorta,
Ucretlilerin ¢alisirken sosyal risklere karsi prim kesilmesini kapsamaktadir. Bu
sigortadan sadece engelliler degil, yash ve kimsesiz olup kendi ihtiyaglarini tek
baslarina karsilayacak dizeyde bulunamayan kisiler de faydalanabilmektedir. Bu
sigorta turl, eve yardimci gonderilmesi veya evde bakim hizmetlerine destek
verilmesini amacglamaktadir. Bakim sigortasi, engelli gocuga sahip anneler basta
olmak Uzere diger risk altinda bulunan nUfuslari da kapsayacak sekilde sosyal

guvenlik sistemimize dahil edilmelidir
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