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ZIHINSEL ENGELLI COCUKLARIN (MENTAL RETARDASYONLU
COCUKLARIN) ANNE VE BABALARININ YASADIGI GUCLUKLERIN
BELIRLENMESI

Digdem LAFCI*, Giirsel OZTUNC?, Z. Nazan ALPARSLAN?

OZET

Zihinsel yetersizlik, diger kronik hastaliklarda oldugu gibi, kiside kalic1 yetersizlikler birakan, yasam
boyu gdzlem, kontrol, bakim, tedavi ve rehabilitasyon gerektiren 6énemli bir bozukluk olup, aile {iyelerinin
tiimiinii ve aile yagamini ekonomik, sosyal, duygusal, davranigsal ve bilissel yonlerden etkileyen bir sorundur.
Aragtirma zihinsel engelli ¢ocuk sahibi olan ailelerin yasadigi giigliikleri belirlemek amaciyla, 25.12.2006-
10.02.2007 tarihleri arasinda Adana ilindeki Cukurova Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Psikiyatri poliklinigine
basvuran, arastirmaya katilan 4-17 yas aras1 55 mental retardasyonlu ¢ocugun aileleri ile tanimlayici olarak
yapilmistir. Veriler aragtirmacilar tarafindan olusturulan anket formu ile yiiz yiize goriigiilerek toplanmustir.
Verilerin degerlendirilmesinde SPSS programi kullanilarak yiizdelik analizi yapilmistir.

Cocuklarin yag ortalamasi 9,4+0,4 yil, %61,8'1 erkek %38,2'si kiz, % 1,8'i okumuyor, % 49,1'i 6zel egitim
altyor. Arastirma 38 anne ve 17 baba ile goriisiilerek yapilmistir ve katilan anne-babalarin yaslarinin 29-55
arasinda degistigi, annelerin %38,2 'sinin ilkokul babalarin %49,1'i lise mezunu ve annelerin % 94,5' inin ev
kadinut babalarin %52,7'sinin is¢i oldugu saptanmistir. Ailelerin %40,0’1inin toplumun bakis agisindan rahatsiz
oldugu, %67,3"inlin ¢ocugunun gelecegi igin kaygili oldugu, % 52,7'sinin esi ile iletisimde sorun yasadigi,
%45,5’inin ¢ocugunun tedavi siirecinde sorun yasadigi, %49,1inin sosyal c¢evresinden destek gormedigi,
%63,6's1n1n diger ¢ocuklarina yeterli ilgi gosteremedigi ve %43,6'sinin aileye ek masraf getirdigi gibi giigliikler
yasadigi saptanmistir. Bu sonuglar dogrultusunda ailelere; zihinsel engelli g¢ocuk kadar kendilerinin de
profesyonel destege ihtiyaglart oldugunu, saglik ekibi iiyeleri tarafindan goéz oniinde bulundurulmasi ve aile

merkezli bakima agirlik verilmesi konusunda 6nerilerde bulunulmustur.
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DETERMINING THE DIFFICULTIES THAT PARENTS OF MENTALLY
RETARDED CHILDREN ENCOUNTER

ABSTRACT

Mental retardation, like the other chronic diseases, causes permenant deficiencies, and mentally retarded
persons need lifetime control, care, treatment and rehabilitation. It also effects family members' economic,
social, emotional, behavioural and cognitive aspects negatively. This research was conducted to determine the
difficulties of the parents of mental retarded children between 25.12.2006 and 10.02.2007 in Psychiatry Clinic of
Cukurova University Medical School in Adana. The volunteer parents of 55 mentally retarded children were
included the study, the age range of the children were between 4 and 17. This research is a descriptive study. The
data was collected by the researchers with face to face interview. The collected data was analyzed with SPSS
statistical software.

Mean age of the children was 9,4+0,4 year, 61,8% were male and 38,2% were female. Of the children
were 1,8% not able to read and 49,1% were getting special education. During the study researchers interviewed
with 38 mothers and 17 fathers. Age range of the parents was between 29 and 55. Of the mothers 38,2% were
graduated from primary school and 49,1% of the fathers were graduated from high school, 94,5% of the mothers
were housewife and 52,7% of the fathers were worker. 40,0% of the parents mentioned that they were disturbed
because of the viewpoint of the people, 67,3% of the parents said that they were worried about the future of their
child, and 52,7% told that they were having communication problems with their partners. 45,52% of the parents
mentioned that they had problems during the treatment of their children, 49,1% told that they did not get any
support from their social friends, and 63,6% said that they didn't concern enough to their other children and
43,6% had problems about additional economic difficulties regarding their mentally retarded children.

According to these findings appropriate advices have been done to parents.

Keywords: Mentally Retarded Child, Family Problems.
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GIRIS

Zeka geriligi, standart zeka Olceklerinin uygulanmasi ile ¢ocugun zeka seviyesinin
%70'in altindaki bir diizeyde olmasi; evde, okulda ve arkadas iliskilerinde uyum sorunu
gostermesi, iletisimde, kendine bakimda, toplumsal yeteneklerde, kendini yonlendirmede,
sagligini  korumada, okul caligmalarinda geriligin veya basarisizigin olmas: ile
karakterizedir. Bir baska ifade ile zeka geriligini "giinlik yasamda karsilasilan sorunlari
cozmedeki zorluk" seklinde de tanimlamak miimkiindiir. Zeka geriligi anlaminda "zeka
yetersizligi", "zihinsel engellilik", "normal alt1 zeka", "oligofreni", "gelisimsel engellilik" ve
"gelisimsel gecikme" gibi terimler de kullanilmaktadir (1,2).

Toplumda genel olarak, zeka geriligi olan kisilerin daha iyi biitinlesmesine ve boyle
cocuklarin daha fazla egitilmesine dogru bir giidiilenme vardir. Ancak, zeka geriligi olan
kisilerin normal bir duruma gelmesi ve bunlarin toplumda olagan bir yasam siirmeleri igin
daha c¢ok seylerin yapilmasi gerekir (3).

Diinya niifusunun 6nemli bir oranini &zirlillerin olusturdugu giiniimiizde, zihinsel,
fiziksel ya da duygusal dziirleri sonucu engelli insan sayis1 Diinya Saglik Orgiitii verilerine
gore gelismis tlilkelerde niifuslarmin %10'unun, gelismekte olan iilkelerde ise %13'"liniin
oziirlii oldugu tahmin edilmektedir. Ulkemizde, 2003 Aralik ayinda agiklanan arastirmaya
gore; toplam niifusun % 12.29’unu Oziirliller olusturmaktadir. Ulkemizde, degisik oziir
gruplarindan 10 milyona yakin yurttasimiz yasamaktadir. Her 7-8 aileden birinde, yasayan
cocuk ya da yetiskin 6ziirlii birey bulunmaktadir (4,5,6). Ulkemizde zihinsel yetersizligi olan
bireylerin sikligin1 bildiren yeterli veri bulunmamaktadir. Ancak genel hesaplamalara gore
yetmis milyon niifus i¢in zihinsel yetersizligi olan birey sayisimin 700 000; hafif ve orta
derecedeki olgularla birlikte bu sayinin 1.450.000 civarinda oldugu tahmin edilmektedir (7).

Toplumun temelini olusturan ve toplumsal bir kurum olarak varligini siirdiiren
kurumlarin baginda aile gelmektedir. Bir ¢ocugun dogumu, ailelerin yagaminda bir doniim
noktasi olusturur. Aileye bir cocugun katilimi, ailede yenilige ve iliskilerde degisiklige neden
olur (8,9,10,11). Anne ve babalarin, es olarak birbirlerinden, hayattan, hayattaki
beklentilerinden, mesleklerinden, yakin ¢evreden ve toplumdan beklentileri farklilagir (12).
Bu durum, aile i¢indeki iletisim ve islevleri olumlu ya da olumsuz yonde etkide bulunur.
Ornegin, engelli ¢ocugu oldugunu &grenen anne-babalarin yasam amaglarini  gozden
gecirdikleri, yapmak istedikleri bircok seyi erteledikleri veya tamamen iptal ettikleri sik

gozlenen davranislar arasindadir. Cocuk dogmadan Once aile islevlerinin sagliksiz olmasi aile
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tizerindeki etkiyi daha da arttirabilmektedir. Aile i¢in normal bir ¢ocugun dogumu bile aileye
bir ¢ok yenilik ve alisilmast zor olan kosullar yaratmaktadir. Dogan ¢ocugun engelli olmasi
ise, aile yasantisinda alisilmis durumlarin ve esler arasindaki evlilik iligkilerinin bozulmasina
neden olabilmektedir. Bu durumun aile iizerinde bir takim olumsuzluklara ve degisikliklere
yol agtig1 belirtilmektedir. Yasanan bu olumsuzluklarin nedenleri, a) engelli cocugun ailede
yarattig1 stres, karsilasilan fiziksel, maddi ve psikolojik sorunlar1 b) ailede engelli kardesin
olmasi, ¢) engelli ¢cocugun anne ve babasmin istlendigi roller, d) ailelerin kendilerini
anlamayan personele veya uzmana rastlamalar1 ve e) aile iiyelerinin, arkadaglarinin ve yakin
cevredekilerin gosterdikleri tepkiler olarak belirtilmektedir. Anne-babanin karsi karsiya
kaldigi bu olumsuzluklarin strese neden oldugu saptanmustir (3,13,14,15,16,17,18,19).

Anne babalarin bir yandan bu cocuklarin gereksinimleri ile ilgilenme, tehlikeleri
tanimayan cocugu siirekli denetleme ve diger yandan, ailenin diger bireylerinin
gereksinimlerini karsilamaya ¢alisma, aile ortaminda diizeni devam ettirmeye c¢alisma
zorluklar1 vardir. Bunlarin yani sira ¢cocugun zihinsel yetersizliginin diizeyi, yasi ve cinsiyeti,
evde baska strese neden olan faktorlerin bulunmasi, ¢ocugun gelisimsel yasina uygun
olmayan davraniglara karsi anne babanin yaklasimlari, ¢ocuk ve ailesi arasindaki iliskinin
normal bir anne baba iligkisine gore daha karmasik, gergin ve dengesiz olmasi da yasanan
stresin boyutlarini degistirebilir (20). Aile ici iliskilerin yapisi, ailenin islevlerini saglikli bir
bicimde yerine getirmesinde onemli bir etkendir. Bu iliskiler, aile i¢i rollerden, norm ve
degerlere bagl olarak davranisi kontrol etme bi¢ciminde ortaya ¢ikmaktadir (21).

Biitiin bu verilerden yola ¢ikarak ¢alismamiz zihinsel engelli ¢ocuk sahibi olan ailelerin
yasadiklar gii¢liikleri saptamak, yasanilan gii¢liiklerde sosyo-demografik faktorlerin iligkisini

belirlemek amaciyla yapilan tanimlayici tipte bir caligmadir.

MATERYAL VE METOD

Bu ¢alisma 25.12.2006 ile 10.02.2007 tarihleri arasinda tanimlayici bir ¢alisma olarak
yapilmistir. Adana ilindeki Cukurova Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Psikiyatri
poliklinigine bagvuran 4-17 yas arast 65 tane mental retardasyonlu ¢ocuk sahibi anne ya da
babalar arastirmanin evrenini olusturmustur. Arastirmada anne babalarla goriislilmiis ve
arastirmaya katilmak isteyen 55 anne baba calisma grubunu olusturmustur. Calismaya
baslamadan 6nce kurumdan yazili izin ve ailelerden bilgilendirilmis sézel onay alinmistir.

Veriler arastirmacilar tarafindan olusturulan anket formu ile yiiz ylize gorisiilerek

726



Giimiishane Universitesi Saglhk Bilimleri Dergisi / Giimiishane University Journal of Health Sciences: 2014;3(2)

toplanmistir. Anket formlar1 degerlendirilip kodlanilmig ve bilgisayarda SPSS 11,5 paket

programi kullanilarak yiizde ve ortalamalar1 hesaplanmustir.

BULGULAR

Calismaya alinan zihinsel engelli ¢ocuklarin (mental retardasyonlu c¢ocuklar) sosyo-
demografik ozelliklerine gore dagilimi Tablo 1'de verilmistir. Cocuklarin yas ortalamasinin
9,4+0,4 y1l, %61,8'inin erkek oldugu, % 49,1'inin 6zel egitim aldig1 saptanmistir. Cocuklarin

%S52,7'sinin ayr1 odasi olmadigi ancak %67,3ii'niin ayr1 yatagi oldugu saptanmistir (Tablo 1).

Tablol. Arastirmaya Katilan Zihinsel Engelli Cocuklarin Sosyo-Demografik
Ozelliklerine Gore Dagilimi (1)

Cocuklarin sosyo-demografik ozellikleri* Say1 Yiizde

Cinsiyet

Erkek 34 61,8

Kadn 21 38,2

Cocugun Egitim Durumu

Okula gitmemis 5 9,1

Anaokul- kres 4 7,3

Ozel egitim 27 49,1

Tlkokul 18 32,7

[lkokulu bitirmis ama okumuyor 1 1,8

Engelli Cocugun Ayr1 Odasi

Yok 29 52,7

Var 26 47,3

Engelli Cocugun Ayn Yatag

Yok 18 32,7

Var 37 67,3
*n=55

Calismaya alinan zihinsel engelli cocuklarin (mental retardasyonlu ¢ocuklar) ailelerinin
sosyo-demografik ozelliklerine gore dagilimi Tablo 2'de verilmistir. Annelerin ve babalarin
yaglarinin 22-55 arasinda degistigi, annelerin %38,2'sinin ilkokul ve % 94,5'inin ev kadini,
babalarin %49,1'inin lise mezunu ve %52,7'sinin is¢i oldugu bulunmustur. Ailenin ekonomik
gelir durumlar incelendiginde %43,6'sinin diisiik, %56,4'niin orta, %54,5'nin SSK’l1 oldugu
saptanmustir (Tablo 2).
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Tablo 2. Aragtirmaya Katilan Zihinsel Engelli Cocuklarin Ailelerinin Sosyo-
Demografik Ozelliklerine Gére Dagilimi (2)

Ailelerin sosyo-demografik ozellikleri Sayi Yiizde

Ebeveynin Egitim Durumu

Anne

Okur-yazar 8 14,5
Tlkokul 21 38,2
Ortaokul 22 40,0
Yiiksekokul 4 7,3
Baba

Tlkokul 10 18,2
Ortaokul 13 23,6
Lise 27 49,1
Yiksekokul 5 9,1

Ebeveynin Is Durumu

Anne

Ev Hanim 52 94,5
Isci 3 55
Baba

Caligmiyor 3 55
Isci 29 52,7
Kamu Sektori 23 41,8
Anne Baba Arasindaki Akrabahk

Durumu

Yok 47 85,5
Var 8 14,5
Ailenin Aylik Geliri

Diisiik 24 43,6
Orta 31 56,4
Ailenin Saghk Giivencesi

Emekli Sandig 14 255
Bagkur 3 5,5
SSK 30 54,5
Yesil Kart 8 14,5

Ailelerin ¢ocugun hastalik durumu hakkindaki bilgilerine ait 6zellikler Tablo 3'te
verilmistir. Ailelerin %41,8'inin ¢ocuklardaki engeli ilk olarak bir yasina kadar, %14,5'inin

bes yasindan sonra fark ettikleri, ¢ocuklardaki degisiklikler fark edildikten sonra doktora
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gitme siirelerinin %76,4'inde hemen oldugu, %3,6'sinin ise li¢ yildan sonra bagvurdugu
saptanmigtir.  Ailelerin zihinsel engellilik hakkinda bilgi sahibi olma durumlar
incelendiginde; %89,1'inin  bilgi sahibi olduklari, %56,4linlin bu bilgiyi doktordan,
%40,0'nin  psikologdan, %3,6'sinin yazili-s6zlii basindan aldig1 saptanmistir. Calismaya
katilan ailelerin ¢ocuklarmin %16,7'sinin Rehebilitasyon Merkezi'ne gitmedigi saptanmistir
(Tablo 3).

Tablo 3. Ailelerin Zihinsel Engelli Cocuklarin Hastalik Durumu Hakkindaki

Bilgilerinin Dagilim1

Hastalik Durumu Hakkindaki Bilgiler Say1 Yiizde
Engeli Farketme Yas1

0-12 ay 23 41,8
13-36 ay 18 32,8
3-5 yas 6 10,9
5 yasgindan sonra 8 14,5
Doktora Gitme Siiresi

Hemen 42 76,4
1-6 ay i¢inde 10 18,2
7 ay-1 yil icinde 1 18
1-3 yil iginde 2 3,6
Ailenin Hastalik Hakkindaki Bilgi Durumu

Hayir 6 10,9
Evet 49 89,1
Ailelerin Bilgiyi Aldig1 Yer

Doktor 31 56,4
Psikolog 22 40,0
Yazil1 Sozli Basin 2 3,6
Cocuga Bakan Kisi

Anne 52 94,5
Annane-Babanne 3 55
Gittigi Egitim Merkezi

Yok 19 34,5
Var 36 65,5

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin yasadiklart sorunlara iliskin bulgular
Tablo 4'te verilmistir. Ebeveynlerin %87,3"liniin toplumun bakis agisindan rahatsiz oldugu,

%72, 7'sinin arkadaslariyla ve sosyal gevresiyle iletisim kurmada sorun yasadigi saptanmustir.
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Ailelerin tiimiiniin ¢ocugunun gelecegi i¢cin kaygili oldugu ve bu durumdan dolay1 hayal
kiriklig1 yasadigi, %83,6'sinin suglama ve suglanma duygusu yasadigi, % 94,5'inin ¢ocuguna
kotii birsey olacak diye endiselerinin oldugu saptanmistir. Ailelerin %90,9'unun esiyle
iletisimde sorun yasadigi, %383,6'sinin aile igi iliskilerine iliskin danismanlik gereksinimi
duydugu, %94,5'inin ¢ocugunun durumu hakkinda diger aile bireylerine ve c¢evreye
aciklamada bulundugu, %89,1'inin engelli ¢ocuga sahip olmanin esler arasinda iligkiyi
olumsuz etkiledigini ifade ettigi, %81,8'inin evdeki is boliimiine iliskin belirsizlik yasadigi
saptanmistir. Ailelerin %94,5'inin ¢ocugunun tedavi siirecinde zorluklar yasadigi, %94,5'inin
cocugunun olumsuz davraniglarini kontrol etmede zorluk ¢ektigi, %92,7'sinin ¢ocuguna bazi
becerileri O0gretmede bilgiye ihtiyact oldugu, %90,9'unun diger c¢ocuklarina yeterli ilgi
gosteremedigi, %90,9'unun ¢ocugunun durumunun aileye ek masraf getirdigi, %50,9'unun
yasadig1 bu sorunlar karsisinda sosyal ¢evreden destek gérmedigi ve zihinsel engelli cocugun

%87,3"linilin kardesiyle uyum sorunu yasadigi saptanmustir (Tablo 4).

Tablo 4. Zihinsel Engelli Cocuklarin Ailelerin Yasadigi Sorunlarin Dagilimi

Yasanilan Sorunlar Evet Hayir

Say1 Yiizde Say1 Yiizde
Toplumun bakis agisindan rahatsiz olurum 48 87,3 7 12,7
Arkadaglarimla ve sosyal ¢evremle iletisim 40 72,7 15 27,3
kurmada zorlaniyorum.
Cocugumun gelecegi icin kaygiliyim. 55 100 - -
Hayal kiriklig1 yasiyorum. 55 100 - -
Suglama ve suglanma duygusu yasiyorum. 46 83,6 9 16,4
Esimle iletisimde sorun yastyorum. 50 90,9 5 91
Cocugumun tedavi siirecinde zorluklar var. 52 94,5 3 55
Cocugumun durumu hakkinda diger aile 52 94,5 3 5,5
bireylerine ve ¢evreye agiklamada
bulunurum.
Cocugumun olumsuz davraniglarini 52 94,5 3 55
kontrol etmede zorluk ¢ekiyorum.
Cocuguma bazi becerileri 6gretebilmede 51 92,7 4 7,3
bilgiye ihtiyacim var.
Sosyal ¢evremden destek goriiyorum. 27 49,1 28 50,9
Aile i¢i sorunlarima iligkin danismanlik 46 83,6 9 16,4
gereksinimim var.
Evdeki is boliimiine iliskin belirsizlik var. 45 81,8 10 18,2
Engelli ¢gocuga sahip olmak esler arasinda 49 89,1 6 10,9
iligskiyi olumsuz etkiliyor.
Cocuguma kotii birsey olacak diye 52 94,5 3 55
endigelerim var.
Cocugum kardesleriyle uyum sorunu 48 87,3 7 12,7
yastyor
Diger ¢ocuklarima yeterli ilgi 50 90,9 5 91
gOsteremiyorum.
Cocugumun durumu aileye ek masraf 50 90,9 5 91
getiriyor.
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TARTISMA

Dogumdan itibaren c¢ocugun en saglikli yasayabilecegi yer ailedir. Aile, g¢ocugun
gelismesi, biiyiimesi, bilgilenmesi ve toplumda ¢esitli rol ve sorumluluklar tistlenmesinden
birinci derece sorumludur. Cocugun engelli oldugu durumda ise, ailenin sorumlulugu daha da
artmaktadir. Saglikli bir ¢ocugun dogumu, anne-baba i¢in zorlayici olabilirken, 6zelliklede
engelli bir ¢ocugun aileye katilimi aile yapisinda, isleyisinde ve aile iiyelerinin rollerinde
onemli degisiklikler yapmaktadir. Gelisim geriligi gosteren bir ¢ocugun gereksinimleri aile
iiyelerinin yasam bicimlerini planlarini etkileyerek, aile i¢inde yogun bir kaygiya neden
olabilmektedir.

Yapilan ¢alismalar 6ziirlii ¢ocuga sahip annelerin biiyiik cogunlugunun geng yetiskin,
annelerin biiylik bir ¢ogunlugunun ilkdgretim mezunu, dolayisiyla annelerin egitim
diizeylerinin ¢ok diisiik ve biiyiik cogunlugunun ev hanimi, babanin is¢i oldugunu, biiyiik bir
oranda esler arasinda akrabalik olmadigini ve ayni zamanda ailenin diisiik-orta gelirli,
ailelerin ¢ogunlugunun saglik giivencesi oldugunu gostermistir (22,23,24,25,26). Bizim
calismamizda da benzer sonuglar elde edilmistir.

Yapilan calismalar gostermistir ki; aileler ¢ocuklarinin engelli oldugunu en ge¢ bir
yasina kadar fark ettiklerini ve fark ettikten hemen sonra doktora ilk basvurularini yaptiklar
saptanmistir. Aragtirmalarda ailelerin zihinsel engel hakkinda bilgi sahibi olduklar1 ve bu
bilgilerinin biiyiikk bir kisminin doktor tarafindan verildigi dikkat ¢cekmistir. Ayn1 zamanda
cocuklarin ¢ogunun rehabilitasyon merkezine gittigi belirtilmistir (22,23). Calismamizda
ailelerin ¢ocuktaki engeli ilk olarak 0-12 ay arasinda farkettigi, hemen doktora basvurdugu,
cocuklariin hastaligi hakkinda bilgi sahibi oldugu ve biiyiikk ¢cogunlugunun bu bilgileri
doktordan aldig1 saptanmistir.

Zihinsel yetersizlik, diger kronik hastaliklarda oldugu gibi, kiside kalic1 yetersizlikler
birakan, yasam boyu gozlem, kontrol, bakim, tedavi ve rehabilitasyon gerektiren 6nemli bir
bozukluk olup, aile iyelerinin timiinii ve aile yasamini ekonomik, sosyal, duygusal,
davranigsal ve biligsel yonlerden etkileyen bir sorundur (27,28).

Ebeveynlerin yasaminda engelli bir ¢ocuga sahip olmanin etkilerine bakildiginda,
engelli ¢ocugun giinliik yasamini diizenlemek i¢in siirekli miicadele iginde olan annenin
yalmizligr goriilmektedir. Engelli ¢ocuk anneleri grubu i¢inde en fazla stres yasayanlar
zihinsel engelli ¢ocuklarin anneleridir. Yapilan arastirmalar engelli ¢ocuga sahip ailelerde

cocugun bakimina yonelik sorumlulugun biiyiik bir kismin1 anneler iistlendigi i¢in, annelerin
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sahip olduklar1 diger rollerden vazgectikleri, sosyal aktivitelere ve sosyal yasama katilma
paylarinda azalma oldugunu gostermektedir (9,10,11,23,26).

Yapilan arastirmalarda annelerin ¢ocuklari, esi ve kendisi ile yeterince
ilgilenemedikleri, ¢evre ile iletisiminin azaldigr cocuklarinin gelecegine yonelik kaygi
yasadiklari, endiseli olduklari, anne ve babanin diisiik benlik saygis1 gosterdikleri, evlilik
iligkilerinde bozulma ve kisisel uyumlarinda azalma oldugu belirtilmektedir (29,30). Bu
caligmada ailelerin biiyiik cogunlugun sosyal ¢evresinden destek gormedigi, aile icinde esler
arasinda ve diger aile iiyeleri ile engelli cocuk arasinda iletisim sorunlarinin yasandigi,
ailelerin ¢ocuklarmin gelecekleri icin kaygilandiklari, hayal kiriklig1 yasadiklari, kendilerini
sucladiklari, toplumun bakis acisindan rahatsiz olduklar1 saptanmaistir.

Gelisimsel geriligi olan ¢ocuklarin ebeveynleri, aile i¢inde yasanilan sorunlarla basa
cikmak i¢in siklikla aile danigmanlig ihtiyacini dile getirmislerdir. Ayrica, ¢ocugun egitimi
ve tedavisi ile giinliikk bakiminin meydana getirdigi ekonomik giigliikler de bu ailelerde ¢esitli
sorunlara neden olabilmektedir. Engelli bir ¢ocuga sahip ailelerin, ¢ocugunu kabul etme ve
durumun uyum siirecinin uzamasi yaninda, ¢ocugun bakimi, egitimi, tedavisi ve biiyiitiilmesi
gibi  konularda yasadiklar1 giigliikler ailede ©Onemli sorunlar yaratabilmektedir
(22,24,26,29,30,31). Bizim ¢alismamizda ailelerin ¢ocugun tedavi siirecinde giigliik yasadigi,
cocugun olumsuz davranislariyla basa ¢ikmada sorun yasadiklari, ¢ocuklarina bazi becerileri

kazandirmada zorlandiklar1 belirlenmistir.

SONUC VE ONERILER

Sonug olarak zihinsel engelli gcocuga sahip ebeveynler her yoniiyle ¢ok etkilenmektedir.
Bu nedenle engelli ¢cocuga sahip olan ebeveynlere gerekli ve yeterli her yonden destek
saglanmasinin yanisira;

-Engelli c¢ocugun saglikli biiyiitiilmesi ve gelisebilmesi i¢in aile i¢indeki rollerin
yeniden yapilanmasina yardimci olunmast,

-Ailelerin kendi duygu ve problemleri ile bas basa birakilmamasi,

- Zihinsel engelli ¢ocuk kadar ailelerinin de profesyonel destege ihtiyaglari oldugunun
saglik ekibi lyeleri tarafindan goz onilinde bulundurmasi ve aile merkezli bakima agirlik
verilmesi,

- Engelli cocuga sahip ailelerin egitimi ve rehabilitasyonunda sosyal hizmet

kurumlarindan yararlanma durumlar1 hakkinda bilgi verilmesi,
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-Oziirliiliik ve &ziir gruplart hakkinda agiklayici, bilgilendirici ¢alismalarm yapilmasi.
Bu amagla konferans, seminer verilmesi i¢in ¢aligsmalarin siirdiiriilmesi.

-Oziirli olmanin bir hastalik olmadigi, asil amacin &ziirli ¢cocugun olabildigince
bagimsiz olmasi icin kendi kendine yeterli duruma gelmesi oldugu, ailelerin tiim
beklentilerinin bu mantikla karsilanmasina onem verilmeli, bu amaca uygun olarak aile

psikolojik ve sosyolojik olarak hazirlanmasi 6nerilebilir.
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