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ZIHINSEL ENGELLI COCUGU OLAN ANNELERIN KARSILASABILECEKLERI GUCLUKLERLE BAS
ETME DURUMLARININ INCELENMESi: BIR AILE DESTEK EGITIM PROGRAMININ UYGULANMASI

0oz

Bu arastirmada 3-14 yas arasi hafif dizeyde zihinsel yetersizlik
tanisina sahip bireylerin annelerine uygulanan aile destek egditim
programinin, programa katilan bireylerin karsilasabilecek giligliklerle bas
etme durumlari incelenmistir. Arastirmada nitel arastirma desenlerinden
durum c¢alismasi modeli kullanilmistir. Arastirmanin c¢alisma grubunu,
Istanbul’da Sultangazi Fahri Aygiin Rehberlik ve Arastirma Merkezi’nde hafif
dizeyde =zihinsel yetersizlik tanisina sahip ¢ocudu bulunan ve programa
katilmaya goéniilli olan 18 anne olusturmaktadir. Calisma grubunun yarisina
arastirmaci tarafindan geligtirilen aile destek e§itim programi uygulanmis,
diger yarisina herhangi bir g¢alisma yapilmamistir. Verilerin toplanmasinda
yari yapilandirilmis gdriisme ve aile destek editim programi dederlendirme
formu kullanilmistar. Verilerin ¢cozuiminde icerik analizi yontemi
kullanilmistir. Elde edilen bulgular dogrultusunda programa katilan
allelerin bilgi wve farkindalik diizeyinin arttigi tespit edilmistir.
Ailelerin ortak paylasim yaptigi ve bilgi ve becerilerini arttirdidi aile
editim programlarinin vya da grup toplantilarinin diizenlenmesi fayda
saglayacaktir.
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EXAMINATION OF THE SITUATION OF MOTHERS WITH MENTAL DISABILITIES TO COPE WITH
THE DIFFICULTIES THEY MAY FACE: IMPLEMENTATION OF A FAMILY SUPPORT TRAINING
PROGRAM

ABSTRACT

In this study, the family support education program applied to mothers
of individuals with mild mental disability diagnosis between the ages of 3-
14 was examined and the status of the individuals participating in the
program to cope with the difficulties they may face. A case study model from
qualitative research patterns was used in the study. The study group consists
of 18 mothers who have children with mild mental impairment diagnosis at
Sultangazi Fahri Aygln guidance and Research Center in Istanbul and who are
willing to participate in the program. Half of the study group underwent a
family support training program developed by the researcher, while the other
half did not carry out any studies. Semi-structured interview and family
support training program evaluation form were used to collect the data.
Content analysis method was used to analyze the data. In line with the
findings, it was determined that the level of knowledge and awareness of
the families participating in the program increased. Organizing family
education programs or group meetings where families share in common and
increase their knowledge and skills will benefit.
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1. GIRIS (INTRODUCTION)

Ginlmiizde toplumun en onemli yapi taslarinin basinda aile kurumu
gelmektedir. Aileye vyeni katilan Dbirey ile Dbirlikte Dbir takim
farklilaiklar ve dedisimler meydana gelir. Aile ig¢inde rollerde, gdrev
ve sorumluluklarda deJisimler yasanir, beklentiler dedisir. Ebeveynlerin
birbirlerinden, hayatlarindan, sosyal cevrelerinden ve toplumdan
beklentileri dedisim gdsterir. TUm bu siire¢, beraberinde olumlu ya da
olumsuz bazi durumlar olusturur [11 ve 12]. Aile sistemi insan yasaminda
cok 6nemli bir yere sahiptir. Insanin hayati bircok yéniiyle &Jrenmesi,
kendini gelistirmesinin ve bir birey olarak toplumun bir idyesi haline
gelmesinin ilk temelleri ailede atilmaktadir [9]. Aile, insanlik
tarihinin her ddneminde toplumun vazgec¢ilmez bir parcasi olmustur. Aile
kurumu gecmisten giintmiize tim dil, inanc¢ ve felsefi yaklasimlarca kutsal
gorilmtistir. Ailenin wvarligdi toplumda diizeni, disiplini, huzur ve
devamliligi sadglar. Aile kurumunun en Onemli gdrevlerinin basinda g¢ocuk
sahibi olmak wve c¢ocudgun topluma uygun yetistirilmesi gelmektedir.
Ebeveynlerin en temel gdrevlerinin basinda c¢ocudu her ydnden saglikli
bir Dbirey haline getirip topluma kazandirmak gelmektedir. Bu sireg
sanildiginin aksine hi¢ te kolay bir siire¢ dedildir. Anne ve babalarin
sabri ve Ozverisi ile c¢ocudun gelisim evreleri ve algilama sekillerinin
iyi taninmasi bu siireci kolaylastirmaktadir [3].

Aileye yeni katilan birey Dbazen ailenin beklentisi wve istedi
yoninde olmayabilir. Aileye yeni katilan bireyin gelisim farklilidinin
olmasi aile bireylerinde 6zellikle ebeveynlerde bazi hayal
kiraikliklarina, beklentiye ulasamamanin verdidi hiizne neden olabilir.
Cocuk dogmadan o6nce olumlu aile iliskilerine sahip olunmamasi, engelli
bireyin aileye katilimi ve getirdidi sorumluluklarla daha c¢cok gatismakta
ve aile ig¢inde sagliksiz bir iletisim kanalinin olusmasina neden
olmaktadir. Engelli bireyin doJumundan Once kopuk aile iliskilerine
sahip olunmasi, ebeveynler arasi diyalogun az olmasi, dider ¢ocuklarla
ilgili problemler, is ve cevresel etmenler yeni dodacak cocuga yaklasimda
bir takim etkilere sebep olmaktadir [16]. Aileye gelisim farkliligdi olan
bir bireyin katilimi ile aile ig¢inde belli degisimler olmaktadir.
Ebeveynler, yeni duruma alismak ve aile ic¢i diizenlemeleri yapabilmek
i¢in belli asamalardan gecgerler. Ebeveynler bu durumla karsi karsiya
kaldiklarinda 1ilk olarak sok asamasini yasar, anne babalar ic¢inde
olduklari durumu anlamakta direnirler. Ikinci asamada inkdr asamasidir,
anne babalar c¢ocugunun bu durumunun geg¢ici olduduna vya da c¢ocudgunda
béyle bir durumun var olabilecedine inanmamaktadirlar. Uciinci asamada
aci cekme ve depresyon evresidir. Anne babalar bu evrede cocudun durumunu
kabullenirler fakat bu durumla bas etmek yerine derin izlintd ve depresif
bir tavir sergilerler. Dordiincii asamada utanma asamasidir. Ebeveynler
cocugunun engelinden dolayi utanma ve toplumdan uzaklasma gibi
davranislar sergilerler.

Sucluluk duyma olarak adlandirilan besinci asamada anne babalar
cocugun var olan durumundan dolayi kendilerini suc¢larlar [10]. Tim bu
asamalar diustntldtgtinde ailelerin bilgi eksikliklerinin giderebilmesi,
cocuk yetistirme konusunda zorluklarla bas edebilmeleri icin formal ve
informal editimlere ihtiyac¢ duymaktadirlar. Gegmis zamanlarda daha c¢ok
sosyal c¢evreden gbzlem ile edinilen Dbilgilerin c¢ocuk vyetistirme
konusunda vyetersiz kalmasi, engelli bir bireyin yetistirilmesinde
ihtiyaci karsilayamamasi daha planli ve kapsamli aile egitimlerine
ihtiya¢ oldudunu gdstermistir [1]. Ozel gereksinimli bir cocuga sahip
olmak anne babalarin kendilerinin seg¢tikleri bir rol degilken, engelli
bir bireyle vyasamayili bilmeyen bir toplumda aileler Dbircok =zorlukla
karsilasirlar. Hem kendilerini hem de ©&zel gereksinimli c¢ocuklarini
topluma kabul ettirmek ic¢in miicadele etmek durumunda kalirlar. Aileler
bir yandan 6zel gereksinimli g¢ocudun ihtiyaclarina gdre hareket ederken
diger yandan toplumsal rol ve Dbeklentileri de karsilamak durumunda
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kalirlar [9]. Zihinsel engelli c¢ocuga sahip ailelerin karsilastigi
gligliklere bakilacak olursa ailelerin engel durumu ile ilgili bilgi
eksiklikleri, anne babanin calisma kosullara, gelecek kaygisi,
cocuklarinin kaza ya da yaralanma riski ile sosyal destedin kisitla
olmasi sayilabilir [7]. Cocudun gelisiminde ve sosyallesmesinde en
6nemli rold aileler oynamaktadir. Cocudu her ydéniyle taniyan ailelerin,
onun gelisimini en 1iyi Dbilen ebeveynlerin egditim hayatinda var
olduklarinin kabul edilmesi uzun yillar gdz ardi edilmistir. EJitim
ortamlarinda anne babalar daha c¢ok bilgi veren c¢ocudun durumunu anlatan
konumda olmustur. Fakat ginimiz egitim anlayisi dedisim gdstermis ve
anne babalarin uzun saatler boyunca c¢ocukla vakit gegiriyor olmaszi,
c¢ocugunu daha yakindan takip edebilmesi ve onu her ydniiyle taniyor olmasi
ve c¢ocuklari arasinda iliskinin daha vyodun olmasi sebebiyle anne
babalarinda editim almasi Onem kazanmistir. Anne babalarinda editim
almaya gontlli olmasi ve okulda OJrenilenlerin evde de uygulanarak
pekistirilmesi cocugun egitimden en ist sevide yararlanmasini
saglayacaktir. Bu nedenle 0zel egitim konusunda ailelerin editim almasi,
egitimlerin vyayginlastirilmasi ve farkindalik kazandirilmasi g¢ocugun
sosyallesmesi ve gelismesi ig¢in Onem arz etmektedir [6].

2. CALISMANIN ONEMi (RESEARCH SIGNIFICANCE)

Bu calismanin amaci hafif diizeyde zihinsel vyetersizlide sahip
cocugu olan ebeveynlere uygulanan aile destek editim programinin
karsilasilabilecek gilicliklerle bas etme durumlarini incelemektir. Bu
calisma ile zihinsel engelli g¢ocudu olan ailelerin, bilgi diizeylerinin
artirilmasi, aile i¢i iletisim becerilerinin gelistirilmesi ve ailelerin
zihinsel engelli c¢ocuklariyla 1lgili farkindaliklarini artirmaktir.
Uygulanan bu calisma ile ailelerin gunliuk hayatlarinda
karsilasabilecekleri gucliklerle bas etmelerinde rehber olmasi
amaclanmaktadir.

Bu ama¢ dogrultusunda yapilan calisma ile asadidaki sorulara yanit
aranmistir.

e Annelere uygulanan aile destek editim programi, annelerin ginlik
yasamda cocuklariyla ilgili karsilastiklari giliclitklerle bas etme
durumlarini olumlu ydénde etkiler miv?

e Annelere uygulanan aile destek egitim programi, annelerin hafif
dizeyde zihinsel yetersizlik konusunda farkindalik kazanmasini ve
bilgi diizeylerinin artmasini olumlu yonde etkiler mi?

e Annelere wuygulanan aile destek egitim programa, annelerin
¢ocuklarinin egitim ve engelli haklariyla ilgili bilgi dizeylerini
olumlu yénde etkiler mi?

e Annelere uygulanan aile destek editim programi, annelerin sosyal
destek aglarinin farkinda olmasina olumlu ydnde etki eder mi?

3. YONTEM (METHOD)

3.1. Galisma Grubu (Research Group)
Arastirmanin ¢alisma grubunu, Istanbul’da Sultangazi Fahri Aygiin
Rehberlik ve Arastirma Merkezi’nde hafif diizeyde zihinsel yetersizlik
tanisina sahip cocudu bulunan ve programa katilmaya gontilli olan 18 anne
olusturmaktadir.

3.2. Verilerin Toplanmasi ve COziimlenmesi
(Collection and Analysis of Data)

Bu calismada nitel arastirma ydntemlerinden durum calismasi modeli
kullanilmistir. Durum calismasi modeli daha c¢ok psikoloji, antropoloji
ve ekoloji gibi alanlarda kullanilmakta olup nasil ve neden sorularinin
arastirmaya yon verdigi, arastirmacinin kontrol edemedidi bir olayi ya
da olguyu derinlemesine inceleme imkani veren arastirma yontemidir [8].
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Arastirma verilerinin toplanmasinda arastirmaci tarafindan hazirlanan
yarl yapilandirilmis gorlisme formu ile aile destek editimi deferlendirme
formu kullanilmistir. Yara yvapilandirilmis gorismede arastirmaci
goriismeden Once arastirmaya iliskin sorulari hazirlar, katilimciya
genellikle kendini ifade edebilecedi ac¢ik ucglu sorular yer alir ve
goriisme sirasinda gbrlisme akisina gore degisiklik vyapabilir vya da
yanitlarini daha kapsamli agiklamasini isteyebilir. Yari yapilandirilmis
goriisme belirli diizeyde standartlik icerirken ayni zamanda esneklige de
sahiptir [14 ve 15]. Arastirmada kullanilan yari yapilandirilmis gorisme
formunda, katilimcilarin demografik bilgileri (cinsiyet, editim durumu,
meslek, medeni durum, aile yapisi, cocuk sayisi, ortalama gelir dizeyi)
ve arastirmaya iliskin bilgilerin (gocudun engel tiiridi, tani aldigi yas,
engellilik nedeni, c¢ocudunuz destek egitimden yararlaniyor mu?, engelli
bireyin editimine ve bakimina ailenizde kimler destek olmaktadir?, Daha
6nce engelli ¢ocudunuzla ilgili herhangi bir editime katildiniz mi? vs.)
yer aldigi formdur.

Aile destek egitim formu, editim programinin etkililigini olgmeye
yonelik olarak arastirmaci tarafindan hazirlanan ve programa katilan
annelere son oturumda uygulanan formdur. Formda katilimcilarin programin
icerigi, grup lideri ile ilgili gorisleri, genel degerlendirme ve duygu,
disltince ve Oneriler bulunmaktadir. Verilerin ¢Ozimiinde icerik analizi
yoéntemi kullanilmistir. Icerik analizi; sosyal bilimler alaninda
siklikla kullanilan, belirli kurallar esas alinarak kodlamalar olusturup
daha kiicik icerik kategorileri ile &zetlenen sistematik bir tekniktir.
Icerik analizinde sadece metinler de§il, resim, video, gazete, gazete
basliklari, konusmalar, tartismalar gibi bircok kaynak kullanilabilir

[2].

3.3. Aile Destek Egitim Programi (Family Support Training Program)

Arastirmaci tarafindan gelistirilen bu program, sekiz oturum
olarak tasarlanmis ve her bir oturumun 90 dakika silirmesi planlanmistir.
Programin igerigdi olusturulurken alan yazin c¢alismalari yapilmis ve Ug¢
uzman dederlendirmesi sonrasi programa son hali verilmistir. Programin
duyurulmasinda afis, brosiir wve elektronik kaynaklar kullanilmis,
yaklasik iki aylik Dbasvuru siirecinden sonra goéniilli olarak 18 anne
calismaya, 9 annede programa katilmayi kabul etmistir. Dider gruba
herhangi bir c¢alisma yapilmamistir. Annelerinde uygun olacadi bir saat
ortak kararla alinmis ve hafta da bir giin calisma i¢in toplanacagi
katilimcilara duyurulmustur. Programin uygulama yeri olarak Oncelikle
her annenin rahatlikla ulasabilecedi bir okul tercih edilmis ve okul
ig¢inde, katilimcilarin rahat iletisim kurabilmeleri ve grup liderini
kolaylikla takip edebilmeleri ig¢in sinif ig¢i diizenleme yapilmistir.
Programda gOsterilen sunu, video, resim, vyazi gibi gdrsel ve metin
araclari ic¢in akilli tahta kullanilmistir. Katilimcilarin yiz vyluze
iletisimlerini desteklemek icin “U” oturma diizeni tercih edilmistir.
Program oturumlarinda konuyu desteklemek ve wuzman goOrisiinden de
yararlanmak amaciyla 3. oturumda psikolojik danisman, 4. oturumda Ozel
egitim 6Jretmeni ve 6. oturumda psikolojik danisman olmak lizere 3 uzman
grup liderine (arastirmaciya) eslik etmis ve gdrislerini paylasmistir.
Calismalarin saglikli vyirttilmesi ve iletisim kurulmasi amaciyla
annelerin ve grup liderinin dahil oldudu sosyal medya hesabi acilmis ve
program ic¢cinde anlatilan konularla ilgili farkli kaynaklarda grup lideri
tarafindan paylasilmistir. Calismalar bittikten sonra da katilimcilar
isterlerse sosyal medya grubundan c¢ikabilecekleri paylasilmistir.
Programi tamamlayan katilimcilara Istanbul Ticaret Universitesi Siirekli
E§gitim Merkezi ve Sultangazi Fahri Ayglin Rehberlik ve Arastirma Merkezi
isbirligi ile katilimci belgesi verilmistir. Sekiz haftalik program
icerigi kisaca Tablo 1’de agiklanmistair.
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Tablo 1. Aile destek editim programi icerigi
(Table 1. Family support education program content)

1. Oturum | Tanisma ve Amac¢ Belirleme

2. Oturum | Sorunlarimin Farkindayim, Co6ziim I¢cin Burdayim

3. Oturum | Cocugumun Ozelliklerini Taniyorum

4. Oturum | Ozel Gereksinimli Cocuklarda Problem Davranislar ve Coziim
Yollara

5. Oturum | Ozel Gereksinimli Cocuklarda Ergenlik ve Cinsel EJitim

6. Oturum | Aile Ici Iletisim

7. Oturum | Ozel Gereksinimli Bireyler Icin Yasal Diizenlemeler ve Sosyal
Destek Aglari ile Gelecek Planlamasi

8. Oturum | Son Oturum-EJitimin Dederlendirilmesi

e 3. Oturum grup lideri ve bir psikolojik danisman

e 4. Oturum grup lideri ve &zel egitim OJretmeni

e 6. Oturum grup lideri ve psikolojik danismanin es liderligiyle
yvuritilmistir.

Program ig¢erisinde katilimcilarin siirece dahil olacaklari ve
konulari daha 1iyi anlamalarini saglayacaklari etkinliklere vyer
verilmistir. Programda konulara uygun olarak katilimcilara ev Odevleri
ve calismalar verilerek slireci ev ortamina da tasimalari ama¢lanmistir.

4. BULGULAR (FINDINGS)

Bu bdlimde program amag¢larina uygun olarak elde edilen veriler yer
almaktadir. Oncelikle <calisma grubunun demografik bilgilerine yer
verilmistir. Calisma grubunu olusturan 18 anneye iliskin siklik ve ylzde
oranlari Tablo 2’de sunulmustur. Annelerin gdrislerine gdre elde edilen
tespitler, U¢ ayri kategoride Tablo 3, Tablo 4 ve Tablo 5’'te verilmistir.

Tablo 2. Orneklemin demografik &zellikleri
(Table 2. Demographics of the sample)

Degisken Siklik (f) Yiizde (%)
Yas Aralidi

27-35 8 44 .4
36-44 10 55.6
Egitim Dizeyi

Okuryazar 2 11.1
Ilkokul 8 44 .4
Ortaokul 3 16.7
Lise 5 27.8
Sosyo-Ekonomik Diizey

Diistik 14 77.8
Orta 4 22.2
Medeni Durum

Evli 18 100
Bekar 0 0
Aile Yapisi

Cekirdek Aile 13 72.2
Genis Aile 5 27.8
Cocuk Sayisi

Tek Cocuk 2 11.1
2 Cocuk 6 33.3
3 Cocuk 7 38.9
4 Cocuk 3 16.7
Calisma Durumu

Evet 6 33.3
Hayir 12 66.7

Bu calismaya Istanbul’da vyasayan ve hafif diizeyde zihinsel
yetersizlik tanisina sahip c¢ocudu Dbulunan 18 anne katilmistir.
Katilimcilarin vyaslari 27-44 vyas arasinda dedismekte olup, yas
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ortalamasi 34.94 olarak hesaplanmistir. Katilimcilarin biuyik codunlugdu
(%44.4) ilkokul mezunu ve tamami evli oldugunu belirtmistir.
Katilimcilarin sosyo-ekonomik gelir diizeyine Dbakildiginda 14’{Unin
($77.8) diusik gelire, 4’UiUnin (%22.2) orta gelir dizeyine sahip oldugu
saptanmistir. Katilimcilarain calisma durumu degerlendirildiginde
12’ sinin (%66.7) c¢alismadidi, 6’sinin (%33.3) dizenli bir ise sahip
oldugu saptanmistir. Katilimcilarin c¢ocuk sayisina bakildiginda tek
cocuga sahip 2 (%11.1), iki cocuda sahip 6 (%33.3), i¢ cocuga sahip 7
($38.9), doért c¢ocuga sahip 3 (%16.7) kisi oldudu gorilmektedir.
Katilimcilarin aile vyapilari deJerlendirildiginde 13’inin (%$72.2)
cekirdek ailede, 5’inin (%27.8) genis ailede yasadidi saptanmistir.
Verilerin ¢ozlminde ulasilan tespitler ve acg¢iklamalar tablo 3, tablo 4
ve tablo 5’ te aciklanmistair.

Tablo 3. Programa katilan annelerin cocuklarinin tanisina ve gelisim

6zelliklerine yonelik bilgi ve farkindalik dizeyine iliskin tespitler

(Table 3. Determination of the level of knowledge and awareness about

the diagnosis and developmental characteristics of the children of the
mothers participating in the program)

Program Oncesi

Zihinsel Yetersizlik Tanimi Ile Ilgili Bilgi Eksikligi
Cocugun Destek EJitim Hizmetlerinden Yararlanmasi

Cocugun EJitimi ve Gelisimi Ic¢in Alinan Egitimler

Cocugun Egitimi ve Gelisimi Hakkinda Bilgi Sahibi Olurken
Yararlanilan Kaynaklar

Program Sonrasi

Zihinsel Yetersizlik Taniminda Farkindalik Olusmasi

MEB Ozel EJitim ve Rehabilitasyon Hizmetinden Yararlanilmasi
Ailelere Yol Gosterici Olacak Kaynaklara Erisim ve Yararlanma

WO ||+

OV | O | 0| Hh| >

Programa katilan annelere uygulanan aile destek eJitim programinin
katilimcilarin c¢ocuklarinin engel durumuyla 1ilgili program O&ncesi ve
program sonrasi bilgi wve farkindalik diizeyine 1iliskin goriislerine
bakildiginda, icerik analizi yontemi kullanilarak su sonucglara
ulasilmistir. Katilimcilarin program Oncesinde =zihinsel yetersizlidin
ne oldugu ve c¢ocudunun gelisimi ve egditiminde nelere dikkat etmesi
gerektigi konularinda bilgi ve farkindaliginain disuk oldugu
saptanmistir. Katilimcilarin tamaminin MEB tarafindan hizmete sunulan
6zel egitim ve rehabilitasyon hizmetinden yararlandidi gorilmektedir.
Katilimcilarin sadece dordli program Oncesinde c¢ocudgunun gelisimi ve
egitimi konusunda bir kaynaktan (kitap, dergi, film, video, internet
arastirmasi gibi) yararlanmistir. Genel olarak her iki grup
katilimcilari da temel bilgi kaynadi olarak interneti kullanmaktadir.
Katilimci gdrislerine gdre internetin kolay erisilebilir olmasi, bilgi
kaynagi olarak kullanilmasini cazip hale getirmektedir. Yine katilimci
gorislerine bakildiginda interneti kullanirken glivenilir bilgi
kaynaklarinin neler olmasi gerektigi konusunda her iki grup
katilimcilarinin bilgi eksikligi oldudu gdrilmistir. Konu ile ilgili bir
baska bilgi kaynagi olarak O&Jretmenler godsterilmis, 0©Ozel egitim
konusunda uzman OJretmenlerin daha yol gdsterici oldugu i¢ katilimca
tarafindan belirtilmistir. Program sonrasi katilimci gdrislerine
bakildiginda hafif diizeyde zihinsel yetersizligin tanimi ve Ozellikleri
hakkinda katilimcilarda Dbilgi dizeyinin ve farkindaliginin arttigdz
gbzlenmistir. Programa katilan bir annede bilgi ve farkindalik diizeyinin

degismedigi saptanmistir. Program sonrasinda da katilimcilar,
cocuklarinin 0Ozel egitim ve rehabilitasyon hizmetine devam ettigini
ifade etmistir. Annelerin cocuklarinin gelisimde ve egitimde

yvararlanacagdi kaynaklara ulasimi dederlendirildiginde alti katilimcinin
yararli olabilecek kaynaklar konusunda farkindalidi artmistir. Programa
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katilmayan annelerde ise program sonrasi tekrar goriistildigtnde
katilimcilarin bilgi ve farkindalik diizeyinin dedJismedidi gorilmiistir.

Tablo 4. Programa katilan annelerin karsilasabilecekleri gligliiklerle
bas etme durumlarina iliskin tespitler
(Table 4. Determination of mothers who participate in the program to
cope with the difficulties they may face)

Program Oncesi f
Ailelerin Zihinsel Yetersizlik Tanimini Kabul ve Uyum Asamasinda 9
Glugluk Yasamasi

Gunltuk Yasamda Karsilasilan Gilig¢gliklere Karsi Olumsuz Davranislar 7
Sergileme

Engelli Cocudun Varligi Ile Esler Arasi Iliskide Degisim
Ailelerin Sosyal Destek Aglarinin Eksikligi

Zihinsel Engelli Cocukla Ilgili Bas Etmekte Zorlanilan Konular
Ofke Nobetleri

Akademik Sorunlar

fletisim Sorunlara

Toplumsal Baskilar ve Dislanma

Program Sonrasi

Problemle Karsilasildiginda CozUm Odakli Tepkiler Verme
Cocugun EJitimine ve Gelisimine Odaklanma

Cocugun Cevresi Ile Olumlu Iliskiler Kurmasi

Esler Arasi Iliskide Olumlu DeJisim

Ailelerin Sosyal Destek AJlarini Farkinda Olmasi

QW || J[OU1|Fh|[O|oy| CO[UT|Hh|W©O]| O

Programa katilan annelerin karsilasabilecekleri giiclitklere iliskin
tespitlere bakildiginda, program Oncesinde her iki grup katilimcilarinin
tamaminin c¢ocuklarinin hafif dizeyde =zihinsel vyetersizlik tanisini
almasi ile birlikte kabul ve uyum asamasinda problem yasadiklarini
belirtmislerdir. Aileler sok, inkar, aci c¢ekme ve depresyon, utanma,
sucluluk duyma ve son olarak ta kabullenme slireclerini yasadiklarini
ifade etmislerdir. Katilimcilar programdan ¢ok oncesinde kabul asamasina
gectiklerini ifade ettikleri ig¢in programin, ailelerin kabul ve uyum
asamasinda etkisi olmamistir. Programa katilan annelere program Oncesi
karsilastiklari gligliklere karsi nasil tavir sergiledikleri soruldudunda
katilimcilarin yedisi istemedidi bir durum oldudunda olumsuz bir tavir
sergiledikleri, bazen agresif ya da Ofke patlamalari yasadiklari bazen
de sessiz kalmayi ya da aglamayi sectiklerini ifade etmislerdir.

Uc katilimci bu olumsuz tavri bazen 6zel gereksinimli cocuklarinin
olumsuz bir davranisina karsi da sergilediklerini soéylemistir. Aile
destek egitim programi icerisinde annelere “Aile Ici Iletisim” ile
“Ozel Gereksinimli Bireylerde Problem Davranislar ve Cézim Yollara
Egitimi” bir psikolojik danisman ve bir 6zel eJitim uzmaninin grup lideri
(arastirmaci) ile beraber yuUriittigu oturumlarda katilimcilara aktarilmis
ve program sonrasil katilimcilarin besinde egitimin yararli oldugu ve
tepkilerde olumluya donik degisim oldugu saptanmistir. Program
uygulanmayan diger grupta 1ise program O©oncesi vyapilan gdrismelerde
katilimcilarin altisinin gunlik yasaminda karsilasilan gucgliklere karsi
olumsuz davranislar sergiledidi, program sonrasinda katilimcilarain
sadece birinde olumluya doéniik degisim oldudu gériulmiistiir. Ozel
gereksinimli Dbireyin aile ic¢inde wvarligi ile esler arasinda bazi
problemlerin (gocudun bakimiyla ve egitimiyle ilgilenmeme, c¢ocugun
tanisini kabul etmeme, ese bu sirecte destek olmama, maddi imkanlarin
eksikligi gibi) oldugu katilimcilar tarafindan aktarilmistir. Programa
katilan annelerin sekizi esi i1le bu silirecte problem yasadigini ifade
etmistir. DiJer grupta yer alan yedi katilimci da esi ile arasinda sorun
yvasadiklarini belirtmistir. Program sonrasi programa katilan annelerle
tekrar gorisildiginde ¢ katilimci, eslerinin tavir ve davranislarinin
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olumlu yoénde dedistidini ve oturumlarda edilen Dbilgileri merak
ettiklerini ifade etmislerdir. Dider grupta ise bir katilimci esinin
psikolojik destek aldigini ve esler arasindaki problemlerin azaldidini
sOylemistir. DiJer katilimcilarda dedisim saptanmamistir.

Program Oncesi aileler, en 6nemli sorunlarindan biri olarak sosyal
destek aglarinin eksikliginden ve karsilastiklari sorunlari paylasmada
yasadiklari glicliklerden bahsetmislerdir. Programa katilan annelerin
tamami yakin cevrelerinden destek gbremediklerini, cocuklarinin
bakimiyla ve egitimiyle vyalniz ilgilendiklerini, c¢ocudun her tirlu
sorunuyla tek basina ilgilenmek zorunda olduklarini ve maddi ve manevi
destedin eksikligini ifade etmislerdir. Katilimcilarin ihtiyaclari gbdz
éniine alindiginda “Ozel Gereksinimli Bireyler Icin Yasal Diizenlemeler
ve Sosyal Destek AJlari ile Gelecek Planlamasi” oturumu planlanmistir.
Program sonrasi katilimcilarin besinde olumlu yoénde degisim oldugdu
saptanmistir. Dider grupta yer alan annelerde ise program sonrasi tekrar
goristldiginde katilimci gdrislerinde dedisim olmadidi saptanmistir.

Ozel gereksinimli cocukla ilgili bas etmekte zorlanilan konulara
bakildiginda katilimcilar tarafindan akademik sorunlar (kaynastirma
egitiminde kalabalik sinifta olmasi, okul derslerinde basarisiz olmaszi,
O0grenciler ve veliler tarafindan istenmeme, dislanma, sinifa uyum
problemleri, ailelerin c¢ocudun efitiminde yetersiz kalmasi gibi), &fke
ndbetleri (aglama krizleri), iletisim sorunlari (kardesler arasi
iliskilerde problemler) ve toplumsal Dbaskilar ve dislanma(diger
bireylerin kiicimseyici tavir ve bakislari, sosyal ortamlardan dislanma
ya da ailelerin kendisini izole etmesi) siralanmistir. Program sonrasi
programa katilan annelerle gorisildiigiinde katilimcilarin yedisi oncelik
olarak c¢ocugunun egitimine ve gelisimine odaklandigini ve bu konuda
farkindalik kazandigini, dordi ¢ocudunda gézlemledigi olumsuz tavirlara
egitimde Ogrendidi yontemleri uyguladiginda olumlu dedisim oldudunu ve
katilimcilarda bes kiside sosyal destek aglarinin neler oldugu konusunda
farkindalik kazandidini belirtmistir. Dider grupta yer alan annelerin
gorislerinde program Oncesine gore bir dedisim olmamistir.

Tablo 5. Programa katilan annelerin c¢ocuklarinin editim ve engelli
haklariyla ilgili bilgi ve farkindalik diizeyine iliskin tespitler
(Table 5. Determination of the level of knowledge and awareness of the
education and disability rights of the mothers participating in the
program)

Program Oncesi

Ailelerin Cocugun EJitim- OJretim Ortamini Ziyaret Etmesi

Cocugun Yasal Haklarinin Farkinda Olma

Engelli Cocugun Varlidi Ile Evde Yapilan Diizenlemeler

Program Sonrasi

Cocugun EJitim OJretim Ortamini Ziyaret Etme

Ailelerin Cocugun Yasal Haklarinin Farkinda Olmasi

Cocugun EJitimi ve Gelisimini Destekleyecek Ev Ic¢i Diizenlemelerin
Yapilmasi

OO H N3 Hh

Programa katilan annelerin c¢ocuklarinin egitim ve engelli
haklariyla ilgili bilgi farkindalik dizeyine iliskin tespitlere
bakildiginda program o6ncesi her iki grupta da yasal haklarin bilinirligi
noktasinda bilgi eksikliklerinin oldudu gorilmistir. Her iki grupta da
en iyi bilinen yasal haklar, engelli maasi, 0zel editim ve rehabilitasyon
hizmeti ile ulasim indirim karti olmustur. Programa katilan iki anne
program oncesi yasal haklar ile ilgili hig¢bir goris ifade etmemistir.
Diger grupta da ii¢ anne yasal haklar ile ilgili yari yapilandirilmis
goriisme formunu bos Dbirakmistir. Programa katilan annelerin program
stirecinde goriisleri dikkate alindiginda yasal haklar ile ilgili bilgi
eksiklikleri oldudgu icin okuldan ve editimlerden beklentilerinin disik
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oldugu gdzlenmistir. Program sonrasi annelerle tekrar gorisildiginde bes
katilimcinin yasal haklar 1ile 1ilgili bilgi ve farkindalik dizeyinin
artti1gi gortilmistir. Diger grup ile program sonrasi yapilan gdrismelerde
herhangi bir arastirma yapmadiklari ic¢in gorlislerinde dedisim olmadigdi
saptanmistir. Cocudun egitim hayatinin vyakindan takip edilmesi ve
ailenin sirece dahil olmasi ¢ocudgun egitimden fayda saglamasina Onemli
katkida Dbulunacaktir. Program ©&ncesi annelerin c¢ocuklarinin egitim
ortamini ne siklikla ziyaret ettikleri sorulmus programa katilan yedi
anne hemen hemen her giin okula gittidini ifade etmistir. GCocuklarini
okula Dbirakmak disinda genellikle okul ic¢cinde yasanan problemlerden
dolayi siklikla okula gittiklerini, c¢ocudu birakmak icin gittiklerinde
ise genel de &Jretmenle gorismediklerini ifade etmislerdir. Iki
katilimcida okulda vyasadiklari farkli problemlerden dolayi veli
toplantilari ya da okuldan cagrilmadigdi siirece okula ugramadiklarini
belirtmislerdir. Dier grupta ise programa katilan annelere gdre okula
gitme durumunun daha az oldudu doért katilimcinin gerek olmadikga okula
gitmediklerini ifade etmislerdir. Programin uygulama siirecinde okul
ortamina velinin de katiliminin vyararlari izerinde durulmus ve
katilimcilarda program sonrasi yapilan gorismelerde farkindalik
kazandiklari gdrilmistir. Sekiz katilimci okul ortamini =ziyaret etme
konusunda bakis acisinin dedistigini, daha o&nce &gretmenle c¢ok fazla
iletisime gecmeyen annelerin program sonrasli en az haftada bir kez
iletisime gecgtiklerini belirtmislerdir. DiJer grupta ise program sonrasil
gorislerinde degisim olmadidi saptanmistir. Son olarak katilimcilara
program Oncesi cocudun egitimini ve gelisimini destekleyecek ev icinde
yapilan diizenlemelerin neler oldugu sorulmus, programa katilan iki anne
goriis ifade etmis, ¢ annede yari yapilandirilmis gdrisme formunda bu
soruyu bos birakmistir. Katilimci goriislerine bakildidinda katilimcilar
ilk olarak c¢ocuga ait masa ve sandalye alarak diizenleme vyaptidini
belirtmistir. Dider grupta ise ¢ katilimci masa-sandalye almak, duvara
cocugun boyunun yetebilecedi kadar biylklikte resim kadidi yapistirmak,
cam ve kapilara c¢ocuk kilidi taktirmak gibi dizenlemeler yaptiklarini
belirtmislerdir. Program sonrasli programa katilan annelerle tekrar
goristldigtinde dort katilimci, program icerisinde yapilan paylasimlardan
yola ¢ikarak bazi dlizenlemeler yaptiklarini ifade etmistir. Diger grupta
ise program sonrasi katilimci gorislerinde dedisim olmadigi gorilmistir.

4.1. Annelerin Aile Destek EJitimi Programiyla Ilgili Gériis ve
Onerileri (Mothers' Views and Suggestions on the Family
Support Training Program)

Program sonrasi programa katilan annelere “Aile EJitim Programi
Degerlendirme Formu” uygulanmis ve katilimcilardan su gorisler
alinmistair. Katilimcilarin tamami egitimi etkili ve verimli bulmus,
egitimde aktarilan bilgilerle yeni bilgi ve Dbeceriler kazandiklarini
ifade etmis, bu siirecte ebeveyn olarak kendilerini, iletisim seklini,
yasam becerilerini ve c¢ocuklarinin gelisim &zelliklerini gobzden
gegirdiklerini, programda glinliik yasamlarini kolaylastirici bilgileri
6grendigini, programda aktarilan becerilerin yasamlarina katka
saglayacagini ve bu tlUr programlara katilmaya goniilli olduklaraini,
cevrelerine de tavsiye edeceklerini belirtmislerdir. Aileler formlardaki
gorils ve Oneri kismina biyuk bir orandan bu programlarda eslerinin de
olmasinin ¢cocugun gelisiminde yararli olacagini diistindiiklerini
belirtmislerdir. Yine katilimcilar dider katilimcilarin tani aldiktan
sonraki silire¢ igerisinde yasadiklari zorluklari dinlediklerinde yalniz
olmadiklarini ve dider ailelerinde ayni sirecten gectiklerini ve ¢ozim
yollarini dinlemenin kendilerine rehber olacadini ifade etmislerdir.
Bircok katilimci editim sonunda verilen katilim belgesinin kendisini
mutlu ettigini ve baska egitimler ic¢cin motivasyon sagladigini
belirtmistir.
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5. SONUC, TARTISMA VE ONERILER
(CONCLUSION, DISCUSSION AND SUGGESTIONS)

Yapilan c¢alisma sonuclarina gOre program sonrasil katilimci
gorisleri degerlendirildiginde zihinsel yetersizligin tanimi ve
6zellikleri, c¢ocudun egitimi ve gelisim ©&6zellikleri ve annelerin
arastirma yaparken vyararlanabilecekleri gilivenilir bilgi kaynaklara,
noktasinda bilgi ve farkindalik diizeylerinin arttidi gdrilmistiir. Alan
vazinda yapilan bir baska calismada da aileler tani aldiktan sonra en
o6nemli problem olarak bilgi eksiklidine isaret etmislerdir [5]. Bu ve
benzeri calismalar ele alindidinda bu programlarin aileler icin yararli
oldugu ve bilgi ve farkindalik diizeyine olumlu etkisinin oldugdu
bulunmustur. Bunun yani sira bu program ile ailelerin problemle
karsilasildiginda ¢ozim odakli tepkiler verme, c¢ocudun eJitimine ve
gelisimine odaklanma, cocudun sosyal cevresi ile daha saglikli iliskiler
kurmasi ve esler arasinda engelli bir cocudun aile icinde varligi ile
ortaya ¢cikan problemlerin saglikly cozume ulastirilmasi gibi
katilimcilarda olumluya doniik degisim oldugu gdzlenmistir. Konu ile
ilgili yapilan calismalara bakildidinda engelli bir bireye sahip ailenin
stres kaynaklarindan biri olarak annelere c¢ocuklarin bakiminda daha
fazla sorumluluk diismesi nedeniyle kendilerine ve eslerine yeteri kadar
vakit ayiramadiklarini ve esler arasi c¢atismalara neden oldudunu
saptamislardir [4]. Bu calismalarin ailelerin saglikli ¢ozim yollari
dretmelerinde ve c¢ocugunun gelisim ©Ozelliklerini dikkate alarak
degerlendirmesinde ve boylelikle aile ici iletisimde yasanan
problemlerin ¢ozimiinde yol gdsterici olacagi distnilmistiir. Aile destek
egitim programi ile katilimcilarin engelli haklari ve editim haklari ile
ilgili Dbilgi wve farkindalik diizeyinde olumlu yodnde dedisim oldudu
saptanmistir. Katilimcilar c¢ocuklarinin editim- Odgretim ortamini daha
si1k ziyaret etme, yasal haklarin farkinda olma ve ev icerisinde c¢ocudun
gelisimi ve egitimini destekleyecek diizenlemeleri vyapma noktasinda
program Ooncesine gdre goriislerinde dedisim oldugu goriulmistir.
Katilimcilar ¢ocuklarinin engel durumundan dolayi sahip olduklari yasal
haklarin farkinda olmadiklari ig¢in karsilastiklari glicliklerde saglikla
bir yol izleyememektedir. Bu calisma ile bilgi farkindalik diizeyleri
artirilarak sorunlar karsisinda daha saglikla cozim 6nerileri
getirmeleri beklenmektedir. Alan yvazinda vapilan calismalara
bakildiginda sosyal destek, bilgi destedi, maddi ve manevi destek
arttikca ailenin stresinin azaldidi belirtilmistir [13].

Bilgi ve farkindalik dilzeyleri arttikga ailelerin stres kaynaklari
ve olumsuz bakis agilarinda azalma oldudu saptanmistir. Arastirmada
uygulanan aile destek eJitim programinin katilimcilar tarafindan
degerlendirilmesine bakildiginda, katilimcilarin programdan memnun
kaldiklara, programda 6grenilen bilgilerin yasamlarina katka
saglayacagini, didger katilimcilarla ortak sorunlara sahip olma ve
onlarin ¢ozim yollarini dinleme firsati bulduklari ic¢cin programin
kendilerine yol gbsterici oldugunu, 6grenilen bilgileri  giunliuk
yasamlarina aktarmak istediklerini wve yine bu tarz programlari
cevrelerine tavsiye edeceklerini aktarmislardir. Konu ile ilgili benzer
calismalara bakildiginda, aile egitimleri sayesinde aileler cocuklarinin
yetersizliklerine odaklanmak yerine bu slrec¢cte cocudun gelisimine katki
saglayacak yollari arastirmaya odaklandiklarini tespit etmistir.
Arastirma sonucunda ailelerin cocuklarina bakis acilarinda olumlu bir
yvaklasim sergilediklerini ifade etmistir [14]. Bu calismada da ailelerin
bilgi eksikliklerinin giderilmesi, programda diger katilimcilardan
farkli bakis acilari dinlemeleri, ¢ozim vyollarini OgJrenmeleri hem
kendilerini hem de 6zel gereksinimli cocuklarini olumlu
destekleyecektir. Bu calisma ile ailelerin tani aldiktan sonraki siirecte
bir takim zorluklar vyasadiklari, +tibbi, egitsel konularda Dbilgi
eksiklerinin oldugu ve sosyal destek konusunda yalniz kaldiklari ve
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bununda aile i¢inde sorunlara neden oldudu gdriilmektedir. Annelerin tani

slirecinden sonra uzman kisiler tarafindan desteklenmesi ve
bilgilendirilmesi, stire¢ icinde yasadiklari zorluklara karsi destek
bulmalari gerektidi disiiniilmektedir. Ailelerin ortak paylasim yaptigdi
ve bilgi ve becerilerini arttirdidi aile editim programlarinin ya da
grup toplantilarinin dizenlenmesi fayda saglayacaktir. Yine bu
calismalara babalarinda dahil olmasi aile i¢i iletisime O6nemli katkisi
olacaktar.

Tum bu sonu¢lardan yola cikarak asagidaki Oneriler
gelistirilmistir.

Ozel gereksinimli bireylerin ailelerine vyénelik aile egitim
programlarinin diizenlenmesi ve yayginlastirilmasi saglanabilir.
Aile egitim programlarina her iki ebeveyninde katiliminin olacagdi
egitimler dizenlenebilir.

Aileleri tani aldiktan sonraki sirecte zorluk vyasadiklari
noktalarda vyardim alabilecekleri wuzman kisilere daha kolay
erisebilmeleri saglanabilir.

Annelerin 06zel gereksimli bireylere yonelik bilgi diizeylerini
artiracak ve biling¢lenmesini saglayacak politikalar ve
diizenlemeler gelistirilebilir.

NOT (NOTICE)
Bu c¢alisma, Prof.Dr. Cihad Demirli danismanlidinda “Zihinsel

Engelli Cocudu Olan Annelerin Karsilasabilecekleri Giligliiklerle Bas Etme
Durumlarinin incelenmesi: Bir Aile Destek Egitim Programinin
Uygulanmasi” adli yiksek lisans tezinden tiretilmistir.
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