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OZET

Bu aragtima engelli cocugu olan ailele-
rin yagam dongisti iginde karsilastikiars
sorunlarr saptamak amact ile planianip

yariitiimisgtir. Aragtirmaya engelli go-
cuga sahip toplam 71 aile alinmigtir. Ve-
i toplama aract olarak anket formu kul-
lanidmugtir.

Aragtirma sonucunda ilkokul ve lise me-
zunu anneler gocukfarinin engelini 6G-
rendikten sonra yasam tarzlanmn degis-
tigini ve zorlastigini belirtirken, ortaokul
mezunu anneler sosyal iliskiterinin bitti-
gini ifade etmiglerdir. itkokul ve ortaokul
mezunu babalar cocuklarinin engelini
G@rendikien sonra yagsamlarmnda bir de-
gisiklik olmadigint ifade ederken, lise ve
Universite mezunu babalar maddi yik ve
sorumiuluklarimin arttigini ifade etmigler-
dir. Ancak tlim toplumun engeliilik konu-
sunda bilinglendirilmesi yolu ile engelli
gocuklar ve ailelerinin yasam déngiisii
icinde karsilagtiklarr sorunlar en aza in-
dirgenebilir,

Anahtar Sézciikler: Engelli, aile, yasam
ddnglisd.

ABSTRACT

This research was conducted to deter-
mine the problems that families with dis-
abled children face during their lives. 71
families with disabled children were
subjected in the research. A question-
naire was used for data collecting.

The research results indicate that
mothers who are elementary and high
school graduates have had difficulties
and had to change the ways they live,
after realizing the disability. Mothers who
graduated from middle-school remarked
that their social activities had ceased.
Fathers who are elementary and middle-
school graduates told that after being
aware of the disability, no changes had
taken place in their lives. Contrarily,
fathers with high school and university
degrees mentioned that their financial
loads had worsened and responsibilities
had increased. Despite all the difficuities,
problems that famifies and children go
thorough in their lives be minimized by
making aware the society in all about the
concept of disability.

Key Words: Disabled, handicapped,
family, life cycle.
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GiRig

Aileye engelli bir gocugun katilimi
anne-babanin yogun bir stres yasa-
masina neden olmakta, engelli bir
gocugu kabullenmeleri uzun bir za-
man almakta, aile i¢i ve toplum igi
uyum sorunlars yaganmaktadir.

Engelli bir gocugun aileye katilimi ile
birlikte ailede stres yasanmasina
neden olan donemier soyle siralana-
bilir: Taninin konulmasi, ¢ocugun ilk
egitime baslamasi, gocugun okul ya-
samina baslamasi, ergenlik dénemi,
mesleki ve is becerilerini kazanip
meslek yasantisi edinmesi, arkadasg-
ik ve karsi cinsle iligkileri ve koru-
mall evlilik donemleri. Bu ddnemler-
de anne, baba ve kardesglerin du-
rumdan etkilenmeleri ve tepkileri de
farklilk gostermektedir.

Engelli gocugun anne, baba, kardes
itigkilerinin aile ve toplum i¢i yasan-
tilara farkl etkisi olmaktadir.

Aile yasantisinda anne ve babanin
farkh rolleri vardir. Anne geneliikle
temel bakim, aile ici is ve iligkileri
sdrdirmekte, baba ise genelikle ai-
lenin maddi kaynaklarini saglayarak
gocuk ve aile igi sorumlulukiardan
uzak kalmaktadir. Bu durumda, ge-
nellikle engelli gocugun anne Uzerin-
deki etkileri daha yogun gériiimekte,
baba lzerinde daha az veya maddi
zorluklara bagl etkiler olmaktadir.

Sosyal destek, anne-babanin duru-
ma uyum saglamalarinda gok énemli
rol oynamaktadir. Aile bireyleri, yakin
akraba, komsu ve arkadaslardan
destek alan annelerin 6zellikle daha
az stres yasadiklari gorulmektedir.
Boylece anneler kendilerine daha
fazla zaman ayirabilme olanadi bu-
labilmekte ve baska seylerle ugrasa-
bilmektedirler (Crnic, Greenberg,
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Ragozin, Robinson ve Basham,
1983, 1120). Yakin g¢evrenin diginda
toplum tarafindan desteklenme (egi-
tim, danisma vb. hizmetler alma gibi)
olanagina sahip anne-babalarin da

gocukla ilgili olarak daha az stres

yasadiklart goriimektedir.  Yapilan '
arastirmalarda, engelli gocuda sahip
ailelerin sosyal olarak soyutlandikla-
r, arkadas ve akrabalarla etkilesim-
lerinin  belirli  Slgllerde simirlandigi
saptanmistir  (Kazak ve Marvin,
1984, 69).

Engelli gocuk ailelerini ¢ocuklarinin
engelini 6grendikleri ik andan itiba-
ren pek gok sorun beklemektedir.
Anne-baba hig beklemedikleri ve ay-
ni zamanda yabanctsi oldukiari bu
durum karsisinda sasirmakta ve
kendilerini yepyeni bir yagamin igin-
de bulmaktadirlar. Bu.yasamda en-
gelli cocuk ve ailesi gerek aile orta-
minda, gerek toplum iginde, okulda
kisacasl gunltik yasamin surdirdl-
mesi sirasinda pek ¢ok zorluklarla
karsilasabilmektedirler.

YONTEM

Bu aragtirma engelli cocugu olan ai-
lelerin yagsam dongusi iginde kargl-
lagtiklar sorunlari saptamak amaci
ile planlanmis ve yartttimastor.

Aragtirmaya random yéntemiyle se-
gilen H.U. Gocuk Gelisimi ve Egitimi
Bolumi Zihinsel Engelliler Unitesine
devam eden 27 c¢ocudun ailesi ile
Turkiye Ozlrluler Egitim ve Daya-
nisma Vakfi (OZEV) na devam eden
70 g¢ocugun anne ve babalari alin-
mistir. Arastirmaya alinan 97 aileye
anket verilmis olup ancak anketi
doldurmaya istekli olan toplam 71
aileden veri toplanabilmistir.

Veri toplama araci olarak Rodrigue,
Geffken ve Morgan (1994, 665-674)
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ile Dyson (1997, 267-279)'In yaptik-
larn arastirmalarda kullanilan anket
sorularindan yararlanilarak olustu-
rulan anket formu kullantimigtir. An-
ket formiar ailelere dagitiirken a-
ragtirmacilar tarafindan detayll ola-
rak anlatiimistir. Anne ile ilgili bilgile-
rin anne tarafindan; baba ile ilgili bil-
gilerin baba tarafindan doldurulmas:
gerektigi 6zellikle belirtilmigtir. Anket
formu iki bélumden olugsmaktadir. Bi-
rinci bélumde aile ile ilgili demografik
ozellikler yer almaktadir. Ikinci bo-
l[omde ise ailelerin yasam déngisi
icinde karsilastiklarn sorunlarin be-
lirlenmesi amaci ile sorulan sorular
yer almigtir.

BULGULAR VE TARTISMA

Qizelgé 1 ve Cizelge 8 arasinda a-
rastirma &rneklemine alinan ailelere
ait demografik ézellikler veriimistir.

Gizelge 1: Arastirma Orneklemine

Gizelge 3: Arastirma Orneklemine

Alhnan Engelli Cocuga Sahip

Annelerin  Egitim  Diizeylerine

Gore Dagilimi
Egitim Diizeyi Sayi %
itkokul 37 52.1
Ortaokut 12 16.9
Lise 22 31.0
Universite - .
Toplam 71 100.0

Cizelge 4: Arastirma Orneklemine
Alinan Engelli Gocuga Sahip Ba-
balarin Egitim Diizeylerine Gére
Dagiimi

Alinan Engelli Gocuga Sahip An- ngtim Duzeyi Sayt %
nelerin Yaglara Gére Dagilimi Ilkokul - 23 32.4
Annenin Yasi Sayi % Ortaokul 15 211
21-30 17 23.9 Lise 19 26.8
31-40 37 522 Universite - 14 19.7
41 ve Ustd 17 239  Toplam 71 100.0
Toplam 7 100.0

Cizelge 2: Arastirma Orneklemine
‘Alinan Engelli Cocuga Sahip Ba-
balarin Yaglara Gére Dagilimi

Babanin Yagi Sayi %

21-30 8 11.3
31-40 38 53.5
41 ve Qstl 25 | 352
Toplam 71 100.0

Gizelge 5: Arastirma Orneklemine
Alinan Engelli Cocuga Sahip
Annelerin Galisma Durumlarina
Gore Dagilimi

Toplam 71

Galisma Durumu Sayi %

Ev hanimi 59 83.1

Cahsiyor v 12 16.9
100.0
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Gizelge 6: Aragtirma Orneklemine
Alinan Engelli Gocuga Sahip Ba-
balarin Mesleklerine Gére Dagilimi

Cizelge 8: Arastirma Orneklemine
Alinan Cocuklann Engel Tipine
Gore Dagilimlar

Baba Meslegi Sayi % Engel Tipi Sayi %
Esnaf 23 324 Down Sendromu 26 36.6
Memur 28 39.4 Zihinsel Engelli 28 39.4
Serbest Meslek 20 28.2 Ortopedik/ 17 23.9
Toplam 71 1000 Fiziksel/Spastik

Cizelge 7: Arastirma Orneklemine Toplam n 100.0

Alinan Ailelerin Cocuk Sayilarina
Gore Dagilimi

Cocuk Sayisi Sayi %

1 12 16.9
2 28 39.4
3vedahafazla 31 43.7
Toplam 71 100.0

Cizelge 9 ve Cizelge 16 arasinda a-
rastirma orneklemine alinan ailelerin
yasam dongust icinde karsilastiklar
sorunlarla ilgili bulgular verilmistir.

Gizelge 9: Engelli Gocugu olan Annelerin GCocugun Engel Durumunu

Ogrendikten
rumlarina Gére Dagthmi

Sonra Yagamlarinda Olan Degisikliklerin Egitim Du-

Cevapsiz  Degigiklik Sosyal llig- Yas.Tarzm  Toplam
Olmadi kilerim Bitti Deg./Zorlsti
- Sayr % Sayt % Sayi % Sayt % Sayl %
ilkokul i1 297 10 270 4 108 12 325 37 100
Ortaokul 2 16.7 3 25.0 4 33.3 3 250 12 100
Lise 2 9.1 2 9.1 5 227 13 59.1 22 100
Universite - - - - - - - - - 100
Toplam 15 211 15 2141 i3 183 28 39.5 71 100

Cizelge 9'da ilkokul (%32.5) ve lise
‘mezunu (%59.1) anneler ¢ocuklari-
‘nin engel durumunu &gdrendikten
sonra en yiiksek oranda yasam
tarzlarninin degistigini ve zorlagtigini
ifade etmislerdir. Ortaokul mezunu
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anneler ise %33.3 oraninda sosyal
iligkilerinin bittigini ifade etmiglerdir.
Engel durumu ne olursa olsun en-
gelli bir gocuga sahip olmak ana ba-
balara 6zel glglUkleri de beraberinde
getirmektedir (Rousey, Best ve
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Blacher, 1992,106). Cocugun engel
durumu 6nce aileye psikolojik so-
runlar getirmekte, aile bu durumu
kabullenmekte zorluk g¢ekmektedir.
Aileler kabul etme agamasindan ge-
gerken aile i¢i sorunlar yasamakla
beraber yakin akrabalar ile iligkiler,
gevre ile iletisimi surdlrme ve sosyal
yasanti ile ilgili zorluklarla da karg)-
lagsmaktadirlar. Ayrica ¢ocudun en-
gel durumuna gére nerede ve nasil
bir egditim verilecegdi, egitimin sonug-
larinin ne olacagi ve ¢ocuklarinin ne
kadar ilerleyip, egitimden nasil fay-
dalanaca@i sorulari da anne babayi
bunaltmaktadir. Engel durumuna gé-
re yasamlarinl yeniden diizeltme du-
rumuyla karst karsiya kalan aileler,
sosyal iligkilerini, maddi butgelerini
kisaca yagam tarzini da ona gére
ayarlamak durumundadir. Engelli
¢ocugu olan ailelerle yapilan birgok
aragtirmada ana baba stresini yen-
me ve bakim konusunda yapilan
destegin aileye dizen kurmasi aci-
sindan yardimci oldugu bulunmustur
(Friedrich ve Friedrich, 1981, 552;
Friedrich, Wilturner ve Cohen; 1985,

130-131;  Schilling,
Schinke, 1984,48-49).

Ulkemizde ne yazik ki cevresel di-
zenlemeler ve egitim imkanlar ge-
¢en yillara oranla bir hayli iyilestiril-
diyse de yine de yeterli oldugu soy-
lenemez. Ayrica ailelere egitim ko-
nusunda devlet tarafindan maddi
yardim yapilsa da sosyal rehberlik
agisindan yapilan yardim vyetersiz
kalmaktadir. Pek ¢ok tlkede oldugu
gibi bizim ulkemizde de baslica so-
rumluluklan annenin ustlendigi go-
riimektedir. Nitekim Bristol,
Gallagher ve Schopler (1988, 442);
Gallagher, Cross ve Scharfman
(1981, 12); Konstantareas ve
Homatidis (1992, 162) yaptiklar a-
rastirmalarda engelli ¢ocugun baki-
mini annelerin babalardan daha ¢ok
ustlendiklerini bulmusglardir. Bu aras-
tirmada da annelerin %83.1'inin ev
hanmimi oldugu goériilmektedir. Dola-
yisiyla daha ¢ok sorumluluk alip, da-
ha stresli bir yagsam iginde olan an-
nelerin gocuklarinin engel durumun-
dan sonra yasamlarinin daha zor-
lagti@ini dustinmeleri kaginitmazdir.

Gilchrist  ve

Gizelge 10: Engelli Gocugu olan Babalarin Gocugun Engel Durumunu
Ogrendikten Sonra Yagamlarinda Olan Degisikliklerin Egitim Durumla-

rina Goére Dagilimi

Covapsiz  Degisikik  MaddiYak/  Toplam
Olmadi Sorum. Artti
Sayi % Sayi %o Sayi % Sayt %
ilkokul 6 26.1 9 39.1 8. 34.8 23 100
Ortaokul 4 - 26.7 8 63.3 3 20.0 15 100
Lise 7 36.8 4 211 8 421 19 100
Universite 3 214 3 214 8 57.2 14 - 100
Toplam 20 28.2 24 33.8 27 38.0 71 100
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Cizelge 10'da ilkokul mezunu baba-
larin %39.1'i, ortaokul mezunu ba-

balarin %53.3'0 engelli ¢ocuklannin:

durumunu oOgrendikten sonra ya-
samlarinda bir degigiklik olmadigmi
ifade etmislerdir. Lise mezunu ba-
balarin %42.1’i, Gniversite mezunu
babalarin ise %57.2'si en yuksek o-
randa maddi yik ve sorumiuluklari-
nin  arttdim ifade  etmislerdir.
Rodrigue, Morgan ve Geffken (1992,
262) yaptiklarl aragtirmada otistik ve
Down sendromlu (DS) ¢ocuk babala-
rnin en ¢ok maddi yikten etkilen-
diklerini belirtmislerdir.

Kazak ve Marvin (1984,76) yaptiklari
arastirmada babalarin annelerden
daha az anababalik stresine sahip
oldugunu bulmuslardir. Milgram ve
Atzil (1988,422) de babalann anne-
lerden daha g¢ok hayattan tatmin ol-
duklanni  bulmuslardir.  Goldberg,
Marcovitch ve MacGregor (1986,
615) ise yaptiklari aragtirmada ba-
palarin annelerden daha az sosyal
destek aldiklarini bulmuslardir.

Gerek anne, gerekse baba engelli bir
gocuga sahip olduklarl zaman cev-
reden ozellikle de akrabalardan al-
diklar sosyal destek gok blylk 6-

nem tagimaktadir. Akraba gevresinin
sosyal destegi biraz olsun ana-
babayi rahatlatmakta, onlarin engelli
gocugu kabullenmeleri ana-babanin
da kabullenmesini ve hayata bakig
acilarini  kolaylastirmaktadir.  Arag-
tirmaya alinan annelerin %59.2'si
akrabalardan ¢ok buyik yardim al-
diklarini ifade etmektedir. Ayrica en-
gelli cocuklarin durumundan dolay!
%70.4 oraninda akrabalari ile sorun
yasamadiklarini ifade etmektedirier.
Annenin ailede daha g¢ok sorumiuluk
aldigr durumlarda baba daha az
stres yasamaktadir. Aileye sosyal
yonden daha ok destek verildidi,
aile daha ¢ok pozitif aile iligkileri kur-
dugu zaman ve iyi dizenlenmig aile
sisteminde hem anne hem babanin
yasamdaki zorluklarla daha az kar-
silastikiari  bulunmusgtur  (Dyson,
1097, 267-269). Friedrich, Wilturner
ve Cohen (1985,137) ve Minnes’in
(1988,184) bulgularina dayanarak da
engelli gocuga sahip olan ailenin ya-
samda karsilagtgt zorlukiarin, aile-
nin destek gérmesi, aile iligkileri, di-
zenli giden ana baba iligkileri gibi ai-
lenin psikolojik kaynaklaridan etki-
lendigi soylenebilir.

Cizelge 11: Engelli Cocugu olan Annenin Cocugun Engel Durumunu

Ogrendikten Sonra Yagaminda Olan Degisikliklerin  Ailedeki
Gocuk Sayisina Gore Dagihmi
Cevapsiz  Degigiklik Sosyalllis- Yas.Tarzim Toplam
Olmad:  Kilerim Bitti Deg./Zorlgti
Sayi % Sayi % Sayt % Sayt % Sayt %
Tek Cocuk 2 16.7 3 25.0 3 250 4 333 12 100
iki Cocuk 5 179 4 143 8 286 11 392 28 100
Ug ve + 8 258 8 258 2 65 13 419 31 100
Toplam 15 2141 i5 214 13 183 28 395 71 100
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Cizelge11'de tek cocugu olan anne-
ler %33.3 oraninda engelli gocugun
engel durumunu ogrendikten sonra
yagsam farzinda zorluklar oldugunu
ifade etmiglerdir. Yine iki ve (¢ ya da
daha fazla gocugu olan annelerin en
yiksek oranda belirttikleri yasam
tarzindaki zorluklardir (iki cocugu o-
lan anne %39.2; u¢ ¢ocugu olan an-
ne %41.9). Aslinda tek ¢ocuk oldu-
dunda ve cocuk engelli iken anne
tum enerjisini ve ¢abasini bu ¢ocuk
igin kullanmakta ve diger faaliyetlere
zaman aylramamaktadir. Anne ba-
zen bu cocuga gosterdigi ilgi ve sev-
giyi abartabilmekte ve anne icin diin-
yanin merkezi bu gocuk oldugu igin
esini, cevresini ve aile yasantisini
ihmal edebilmektedir. Tek g¢ocuklu
olmak gocuk igin annenin ilgisi ve
sevgisini  paylagmamak agisindan
yararli olabildigi gibi, anne ve g¢ocuk
agllarindan dezavantajlar da getir-
mektedir.

Engelli gocuk annenin asin ilgi ve
sevgisi kargisinda bunalabilir ve ¢o-
cuk igin ilginin asmn dozu avantaj o-
lacagina dezavantaj olabilir. Béylece
¢ocuk yapabilecedi becerileri de ya-
pamaz hale gelebilir. Anne agisindan
ise ¢ok yogun bir sekilde cocuguyla
ilgilenmesi gocukia ilgili beklentileri-
nin yikselmesine ve bunlarin bazila-
rnnin gergeklesmemesi durumunda
ise hayal kirkhigr yasamasina sebep
olabilir. Diger kardeslerin olmast en-
gelli cocugda model olmalari ve birgok
sosyal davranigl 6grenmesi agisin-
dan avantaj olabilir. Anne agisindan
ise aile yasantisini diizene sokarak
yUrtmesi ve baska kisilerin de onun
sevgisi ve llgisine muhtag oldugu
hissini duyarak doyum sagiamasina
sebep olabilir.

Cizelge 11'de de tek ya da iki veya
fazla ¢ocugu olan tum anneler en-
gelli gocuklart olduktan sonra yasa-
min zorlagtigini belirtmisglerdir. Tek
gocugun engel durumunun bile an-
nenin yasamini zorlagtirdigt gorul-
mektedir. Aragtirmaya alinan annele-
rin % 69'u ¢ocuklarinin engel duru-
mundan dolay! diger ¢ocuklariyla bir
sorun yagsamadiklarini belitmiglerdir.
Ashinda dider kardesler de engelli
gocuktan dolayi gerek ana babastyla
gerek arkadaslar ile ve sosyal gev-
resi ile problemler yasayabilmekte-
dirler. Engelli gocugun aile sistemini
degistirdigi sadece ana babayi degil,
kardesler ve aile iliskilerini de etkile-
didi bulunmustur (Rodrigue, Geffken
ve Morgan, 1994,667; Rodrigue,
Morgan ve Geffken, 1991,187). Ayri-
ca engelli gocuktan blyik olan kar-
desin Kkardesinin engel durumunu
Ogrendikten sonra davraniglarinda
degisiklik oldugu bulunmustur. 3-6
yas grubu gocuklarinin daha g¢ok
saldirgan davraniglara yéneldikleri,
7-10 yas c¢ocuklarinin ise arkadas
fligkilerinde azalma ve engel duru-
munu arkadaslarindan saklama gibi
davraniglar gésterdikleri bulunmustur
(Metin ve San, 1992, 250-251).

Burada 6nemli olan gocugun engel
durumundan dolay! yapabildikleri ve
yapamadiklan yani gelisimsel duru-
munun, fiziksel limitlerinin ve ¢ocu-
gun gelecedi ile ilgili olarak ailenin
alg! ve disltncesinin ailedeki uyumu
ve annenin yasam hakkindaki du-
suncelerini etkilemesidir.

Engelli gocugu olan anne, baba ve
ailenin istedigi gibi sosyal yasam
strdlrip  sUrdurememesine  iligkin
buigular Cizelge 12, Cizelge 13 ve
Cizelge 14’de gérlimektedir.
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Tek gocuklu annelerin %58.3'G, iki
gocuklu annelerin %92.9'u, U¢ ve
daha fazla ¢ocukliu annelerin
%87.1’i istedikleri gibi bir sosyal ya-
sam slrdiremediklerini ifade et-
mektedirler (Cizelge 12).

Cizelge 13'te engelli gocugu olan
babanin egitim durumiarina gére is-

tedikleri gibi birsosyal yagsam surdi-
rip slrdurmedikleri  incelenmistir.
llkokul mezunu babalann %78.3'C,
ortaokul mezunu babalarin %66.7'si,
lise mezunu babalarin %84.2'si, tni-
versite  mezunu babalarin  ise
%85.7'si istedikleri gibi bir sosyal ya-
sam surdaremediklerini  ifade et-
mektedirler (Cizelge 13).

Cizelge 12: Engelli Gocugu olan Annenin istedigi Gibi Sosyal Yasam
Siirdiiriip Strditrememesinin Ailedeki Gocuk Sayisina Gére Dagilimi

Surdiaremiyorum Stirdariyorum Toplam
Sayi % Sayi % Say! %
Tek Cocuk 7 58.3 5 417 12 100.0
" ki Gocuk 26 92.9 2 7.1 28 100.0
Ug ve + 27 87.1 4 12.9 12 100.0
Toplam 60 84.5 11 15.5 71 100.0

Gizelge 13: Engelli Gocugu olan Babanin istedigi Gibi Sosyal Yasam
Sirdiiriip Siirdiirememesinin Babanin Egitim Durumuna Gére Dagiimi

Sirdtremiyorum Surdlrayorum Toplam
Say! % Sayi Y% Sayi %
[lkokut 18 78.3 5 21.7 23 100.0
Ortaokul . 10 66.7 5 33.3 15 100.0
Lise 16 84.2 3 15.8 19 100.0
Universite 12 85.7 2 143 14 100.0
Toplam 56 78.9 15 211 71 100.0

Cocuk yetistirmek ve buayutmek aile
yasantisini ve yasam bigimini de-
gistiren belki de dunyanin en zor a-
ma zevkli iglerinin biridir. Normal ge-
lisim gosteren ¢ocuk bile eglerin tim
vaktini almakta, 6zellikle de anneler
gocuk bakimi ve ev sorumiuluklari
arasinda mucadele etmektedirler.
Calisma hayati da bunlara eklenince
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anne kendine ayiracak zaman konu-
sunda daha da zorlanmaktadir.
Normal gelisim gosteren gocukta bu
kadar milcadele eden anne bir de
cocugu engelliyse bu miicadelesi bi-
¢cim degistirerek artmaktadir. Ayni
zamanda birden fazla gocugu olan
annelerin  sorumiuluklar katlanarak
artmaktadir. Bu arada kendi sosyal
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aktiviteleri, hobileri, sosyal yasamda
yapmak istediklerin i gergeklestirmek
gibi etkinlikler anne ve baba igin likks
gibi gdzukmektedir. Egitim duzeyleri
ne olursa olsun anne ve babanin
sosyal yasamlarini istedikleri gibi
surdiremediklerini dustunmeleri gok
dogal bir sonugtur. Anne ve babala-
nn sosyal yasam aktivitelerini iste-
dikleri gibi yapamamalari onlarin
Zaman zaman yasamdan bezmeleri-
ne, evlilikten doyum almamailarina,
durumlarini karamsar sekilde algtla-
malarina sebep olabilir. Bu da onia-
rn strese girmelerine ve bakim ve
egditim icin glidulerinin azalmasina
sebep olabilir. Aragtirmaya alinan
anneler sinema-tiyatro gibi etkinlikle~
re % 77.5 oraninda hi¢ gidemedikle-
rini, % 22.5'1 sadece birkag kez gi-
debildiklerini ifade etmektedirler. An-

nelerin % 97.2’si herhangi bir kursa
gidemediklerini ifade ederken %
73.2'si yeterli sayida arkadaslarinin
oldugunu ve % 93.0 oraninda da ar-
kadaslaryla engelli gocuklarinin du-
rumunu konugtuklarini belitmislerdir.
Babalar ise % 56.3 oraninda ¢ocuk-
lariyla sinema ve tiyatroya gideme-
diklerinden yakinmaktadirlar. Baba-
lar % 60.6 oraninda arkadaglarinin
yeterli sayida oldugunu diustinmek-
tedirler. Sanders ve Morgan'in
(1997,16-17) yaptikiari aragtirmada
da engelli cocugu olan ailelerin stres
azaltan sosyal, kiitdrel ve politik
aktivitelerle normal geligsim gosteren
¢ocuklarin ailelerinden daha az ilgi-
lendiklerini, ailelerin ev disi etkinlikie-
re harcayacak zamanlarinin daha az
oldugunu bulmuslardir.

Cizelge 14: Engelli Cocugu Olan Ailenin istedikleri Gibi Sosyal Yasam
Sirdiirmelerinin Cocuklarini Birakabilecekleri Bir Yer Olup Olmama-

sina Gaére Dagilimi

Yer Var Yer Yok Toplam
Sayi % Sayi % Say!i Yo
Surdirdyorum 20 33.3 40 66.7 60 100.0
Sirdlremiyorum 5 455 6 54.5 11 100.0
Toplam 25 35.2 46 64.8 71 100.0

Anne ve babamin hem birlikte hem
de ayri ayri sosyal yasamlarini sir-
dirmeleri ancak onlarin gocuk/ co-
cuklari birakabilecekieri bir bakic ya
da aile buytkleri imkanlar var ise
gerceklesebilmektedir. Sanders ve
Morgan da (1997,28-30) ana baba-
nin kendilerine zaman ayirabilmeleri
ve dig etkinliklerle yenilenmeleri icin
bakicilarnin gerekiiligini belirtmislerdir.
Nitekim, gocuk /gcocuklarini biraka-
bilecek bir yerleri olanlarin % 20’si
istedikleri gibi sosyal yasam siirer-

ken, birakacak yerleri olmayanlarin
% 13.0' istedikleri gibi sosyal yagam
surdiklerini - belirtmiglerdir (Cizelge
14). Ama yine de cocuk/cocuklarini
birakabilecekleri yer olsun olmasin
aileler blyik oranda istedikleri gibi
sosyal yasam slrdUremediklerini ifa-
de etmiglerdir.

Anne ve babanin engelli gocuga sa-
hip olduktan sonra esle sorun yasa-
ytp yasamadigina iliskin bulgular Ci-
zelge 15 ve Cizelge 16’da goril-
mektedir.
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- Gizelge 15: Engelli Cocugu olan Annenin Engelli Cocugu Olduktan
Sonra Esgiyle Sorun Yagayip Yagamadigimin Annenin Egitim Durumuna

Gore Dagiimi

Sorun Yasadim  Sorun Yagamadim Toplam
Sayt %o Sayi % Sayl %o
Tikokul 18 486 19 514 37 100.0
Qrtaokul 7 58.3 5 41.7 12 100.0
Lise 11 50.0 11 50.0 22 100.0
Universite - - - - - -
Toplam : 36 50.7 35 49.3 ST 100.0

Cizelge 16: Engelli Gocugu olan Babanin Engelli Cocugu Olduktan
Sonra Esiyle Sorun Yagayip Yagamadiginin Babanin Egitim Durumuna

Gore Dagihimi

Sorun Yagadim  Sorun Yagamadim Toplam

Sayi % Say % Sayi %
llkokul 14 60.9 9 39.1 23 100.0
Ortaokul 3 20.0 12 80.0 15 100.0
Lise 14 73.7 5 26.3 19 100.0
Universite 5 35.7 9 64.3 14 100.0
Toplam 36 50.7 35 493 71 100.0

Cizelge 15 ve Cizelge 16°da annenin
ve babanin engelli cocuga sahip ol-
duktan sonra esle sorun yasgayip ya-
samadiginin  egitim duzeyine gore
dagilimi incelenmigtir. llkokul mezu-
nu anneler % 51.4 oraninda esleriyle
sorun yasamadiklarini, ortackul me-
zunu anneler % 58.3 oraninda, lise
mezunu anneler ise % 50.0 oraninda
sorun yasadiklanni ifade etmiglerdir
(Cizelge 15). Egitim duzeyi yiiksel-
dikce esiyle sorun yasadiklarini ifade
eden kadinlarin oranlarinda artig go-
rilmektedir. Egitim duzeyi yukseldik-
ce kadinin kocasindan beklendikle-
rinde de artis olabilecegi dugunulebi-
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lir. Bu beklenti de ¢cocudun bakimi ve

egitimi igin yardim ve paylasma dog-
rultusunda olabilir. Payne ve
Stoneman (1997,702)'in  yaptiklar
arastirmada annelerin egitim dazeyi
yikseldikge engelli gocugun prob-
femlerini ¢6zme ve engelli gocukla-
riyla ilgili bilgileri paylagmada aile ici
fertlerinin katiimina deger verdikleri
bulunmustur.

llkokul mezunu babalarin % 60.9'u
ve lise mezunu babalarin % 73.7’si
esiyle sorun yasadiklanni ifade e-
derken, ortaokul mezunu babalarin
% 80’i ve Universite mezunu babala-
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nn % 64.3'4 sorun yasamadiklarini
ifade etmiglerdir (Cizelge 16).

Engelli ¢ocugun ailede kabulit icin
gecirilen asamalarta birlikte anne ve
baba igin karsilikll suglama, birbirini
neden gdsterme gibi tutumlar da go-
rUlebilmektedir. Cocuktan o6nce de
problemli olan ve temeli gok iyi otur-
mamis ailelerde engelli gocuk dog-
duktan sonra aile igi firtinalar arta-
bilmektedir. Temeli saglam olmayan
ailelerde engelli gcocuk sorunlan da-
ha da artirabilmekte ve gerek bakim
gerekse ¢abalar konusunda esler
yardimcl olmamak konusunda bir-
birlerini su¢layabilmektedirler. Bunun
icin aile cevresinin bu asamadaki
destegi esler igin ¢cok énemlidir, As-
linda eglerin 6nce kendi iglerinde ¢o-
zUmleyecekleri bu problemlerin ber-
taraf edilmesinde aile gevresinden
gelen destek ve yardim katalizér go-
revini gérecektir.

Engelli gocuga sahip ailenin evlilik
iligkilerine bakildiginda, Gath (1972,
212), DS'lu gocuga sahip anne-
babalarin evlilik iligkilerinin engelli
olmayan gocuk anne-babalarina gé-
re daha zayif oldugunu bulmustur.
Friedrich ve Friedrich de (1981,551),
zihinsel engelli g¢ocuklarin  anne-
babalarinin daha az evlilik doyumu
yasgadiklarini saptamislardir. Genel
olarak engelli gocuga sahip ailelerde,
daha fazla evlilik ¢atismas! oldugu
ve bosanma oraninin da genel niifu-
sa goére daha fazla oldugu belirtil-
mektedir  (Kazak ve  Marvin,
1984,68).

ONERILER

Engelli cocuga sahip olan aileler ya-
samlari boyunca pek c¢ok sorunla
kargilagsmakta ve bunlarla basa ¢ik-
mak zorunda kalmaktadirlar. Ek gi-
derler ve maddi guglikler, cocugun

bakiminin gok zaman almasl, yakin
cevreden soyutlanma, toplum iginde
kargllagllan guglukler, egitimle ilgili
gugllikler ve yeterli sosyal destek a-
lamama gibi pek gok sorun ailenin
yasamml guglestirmektedir. Bu aile-
lerin maddi acidan oldugu kadar
sosyal ve egitim agisindan da ¢ok
fazla destege ihtiyaclari vardir.

Oncelikle engellilik durumunun én-
lenmesi yolunda galismalara agirlk
verilmelidir. Gengler egitim yillarinda
veya henlz evlenmeden engelliligin
nedenleri ve dnlenmesi konusunda
bilinglendiriimelidirler.  Ayni  sekilde
toplum da bilinglendirilmeli, bu su-
recte gorsel ve basili medya ile ¢ok
siki isbirligi yaptimahdir.

Anneler hamilelik boyunca ve dogum
sirasinda ortaya cikabilecek prob-
lemler ve sonuglar konusunda uya-
rilmalidir. Hamilelik boyunca mutlaka
doktor kontrolunda olmast ve dogu-
mu hastanede gergeklestirme konu-
sunda uyarimalidirlar.

Engelii cocuga sahip olan tum aileler
devletin glivencesi altina alinmal,
gocugun 6zel egitim giderlerinin ta-
mami karsilanmalidir. Boylece c¢o-
cuklar daha uzun zaman boyunca ve
yeterli egitim alabileceklerdir. Bunun
yaninda engelli cocudu oldugu be-
lirlenen ailelere yasadiklar yere en
yakin egitimsel danismanligyl nere-
den ve ne sekilde alabilecekleri an-
iatilmahidir. Ulke ¢apinda, engelli ¢o-
cugu olan ailelerin egitimsel danis-
manlik alabilmeleri icin egitim mer-
kezi projeleri olusturulmall ve ivedi-
iikle yayginlagtinimalidir. Erken dé-
nemde egitime baslanmasinin geregi
dnemle vurgulanmalidir.

Cocugun engelli oldugu anlagildiktan
sonra aile rutin takibe alinmali, 6n-
celeri ev. ziyaretleri seklinde daha
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sonra aile belli merkezlere gaginia-
rak egitimin erken doénemde basla-
mas! saglanmalidir. Bununia beraber
aileye psikolojik yonden de destek
olunmalidir. Gerekli durumlarda ai-
lelere oyuncak, egitimsel materyal-
ler, kitap saglanmaiidir. Bu mater-
yaller bir kitiiphane sistemi tarzinda
ailelere belli sureler igin saglanabilir.
Bu yontemle ayni materyalden daha
sonra bagka aileler de yararlanabilir.

Toplum, engellilik konusunda duyarl
bir bilinglilige ulagtirimaya galisiima-
hidir. Bu cocuklarin ve ailelerinin
toplumda karsilagtiklan  giglukier
vurgulanarak, toplumda bu aile ve
gocuklara acimak yerine destek ol-
mak ve kabullenmek gerektigi konu-
sunda bir biling yaratilmalidir.

Tum meslek gruplari, her yastaki ve
statiideki, her yerlesim birimindeki
insan kisacasi toplumdaki her bir bi-
rey konuya kars! uyariimaldir. BOy-
lece mimari yapi icinde, sehir iginde,
ginluk yasamda, bir restoranda, si-
nemada, parkta, toplu tagima aragla-
rinda, okulda ve akla gelebilecek
hemen her yerde bu ailelerin ve go-
cuklarin daha az stres yasayacaklari
ve bdylece toplum olarak mutlulukla-
rina katkida bulunabilecedimiz unu-
tulmamalidir.
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