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ZIHINSEL ENGELLI COCUGU OLAN ANNELERIN OLUM
KAYGISI ILE SOSYAL POLITIKALARA GUVEN iLISKiSi

Merve Nur OKTAR*
Recep YILDIZ™
0z

Sosyal politikalar  dezavantajli  gruplara fayda saglamak amaciyla
olusturulmaktadir. Ancak bazi durumlarda bu politikalara duyulan giiven
diizeyinin diisiik olmasi bir takim olumsuz sonuclar dogurabilmektedir. Zihinsel
engelli cocuga sahip ebeveynlerin yasadiklar1 6liim kaygisi bu olumsuz sonuca bir
ornek teskil etmektedir. Bu noktadan hareketle calismada zihinsel engelli cocugu
olan annelerin sosyal politikalara duyduklar giivenin ¢ocuklarindan énce 6lme
kaygisina etkileri arastirllmistir. Arastirmada yalnizca zihinsel engelli ¢ocugu
anneler ile goriisiilmesinin temel sebebi, Tirkiye istatistik Kurumu (2011)
verilerine gore zihinsel engelli ¢ocugun bakimini yiiksek bir oranla (%81)
annelerin  Ustlenmesidir. Ayrica Tiirkiye’de engel tiirlerinin oranlari
incelendiginde, yine Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK, 2011) verilerine gére en
biliytik grubu %29,2 ile zihinsel engelliler teskil etmektedir. Calismada Kasim
2017 - Ocak 2018 tarihleri arasinda, Istanbul ilinde ikamet eden bes anne ile
yapilan ve yari1 yapilandirilmis gériisme formu ile elde edilen verilerden ulasilan
bulgular sunulmustur. Goriismeler esnasinda ses kaydi alinmis, sonra yaziya
gecirilmis ve ardindan sorular temelinde olusturulan basliklar altinda veriler
degerlendirilmistir. Sosyal politikalara giiven eksikliginin zihinsel engelli cocugu
olan annelerin 6liim kaygilarinin nedenleri arasinda oldugu; ¢ocuklarindan énce
6lme korkusu nedeniyle de “Cocugumu benden sonraya birakma Allah'im” diye
dua ettikleri tespit edilmistir. Kaygi veren bu durumun temel sebepleri iizerinde
durulmus, sosyal politikalar ile iliskisi incelenerek sorunun g¢oézimi ve
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giderilmesi icin cesitli dneriler getirilmistir.

Anahtar Kelimeler: Sosyal Hizmet, Sosyal Politika, Zihinsel Engelli, Anne, Olim
Kaygisi.

Relationship Between the Death Anxiety of
Mothers with Mentally Disabled Children and Trust
in Social Policy

Abstarct

Social policies are created in order to beneficial to disadvantaged groups, but in
some cases the lack of trust to this policy may have negative consequences. The
death anxiety of parents with mentally retarded children is an example of this
negative outcome. In this study, the relationship between the lack of confidence
in social policy and death anxiety of mothers with mental disabilities children
was investigated. The reason for interviewing only with the mothers in this study
is that according to the TSI (2011) data care of mentally disabled child is taken by
mothers at a rate of % 81. In addition, the largest group of people with
disabilities are mentally disabled with 29.2% (TSI, 2010). Between November
2017-January 2018, the findings have been in a semi-structured interview form
with 5 mothers in Istanbul. Interviews were recorded, then written out and
evaluated under the headings created on the basis of the questions. Lack of trust
in social policy is the reason for the death concerns of mothers with mentally
retarded children. Because of fear of dying before their children, they found out
that they prayed, "God, do not take my life before my child dies." Suggestions
have been made for the resolution and remedy of this anxiety situation.

Keywords: Social Work, Social Policy, Mentally Disabled, Mother, Death Anxiety.
Giris

Iletisim araclarinin yayginlasmasi, sivil toplum kuruluslarinin
cogalmasi, ekonomik gelismislik, hiikiimet politikalar1t gibi
sebeplerden otiirii engellilik ile ilgili bilgi akis1 hizlanmis, engelli
bireylerin haklar1 gindem olusturmaya baslamis, toplumsal ilgi
artmistir. Artan farkindalik ve bilinclenme engelli bireylere sunulan
hizmetlerin nitelik ve niceliginde kendini gostermis ve boylece
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engelli bireyler de hem ekonomik hayatta hem toplum hayatinda
daha fazla yer almaya baslamistir. Bununla birlikte hala bazi eksikler
oldugu da yadsinamaz. Bu baglamda, 6zellikle, Tiirkiye’de engelli
bireyler arasinda en fazla sayiya sahip olan zihinsel engelliler! ele
alinmasi gereken bir konudur. Bu engel grubunda olanlara yonelik
yuriirliikte olan sosyal politikalarin ¢ok daha fazla birey ve aileyi
etkiledigi aciktir. Bakiminin niteliksel olarak daha zor olmasi
nedeniyle zihinsel engelli bireyler, engelli bireyler arasindaki en
sorunlu alanlardan birisini olusturmaktadir. Bu durumun dogal bir
sonucu olarak da zihinsel engelli bireye ve bakimini tistlenen kisilere
fayda saglamak amaciyla olusturulan sosyal politikalarda yasanan
aksaklilar/eksiklikler daha fazla gorilmektedir. Bu eksikliklerin
giderilmesi icin bes yillik planlarda da engellilere ve onlara yonelik
haklara yer verilmeye baslanmistir. Ornegin, engellilerle ilgili egitim,
bakim hizmetleri, istihdam, sosyal hizmet ve yardim, firsat esitligi
gibi sosyal politikalara iliskin diizenlemelere 2014-2018 yillarini
kapsayan bes yillik planda yer verilmistir (Sen, 2017, 237).
Engellilere yonelik istihdam politikalarinin 6zellikle 6zel sektorde
gercek anlamda wuygulanmamasi, yapilan yardimlarin yetersiz
kalmasi, bakim evlerine yonelik glivensizlik algis1 gibi sosyal
politikalarda yapilacak iyilestirmeler hem zihinsel engellilerin hem
de bakimini tistlenen kisilerin hayatini kolaylastiracaktir.

Zihinsel engellilik hem zihinsel isleyiste hem de uyumsal
davranislarda meydana gelen 6nemli diizeyde sinirliliklar ile ortaya
cikan sosyal ve giinlik hayattaki bir¢cok pratik beceriyi
gerceklestirememe durumudur (Luckasson, v.dgr., 1992, 1). Ozel
Egitim Hizmetleri Yonetmeliginde (2012) zihinsel yetersizligi olan
birey soylece tanimlanmistir:

1 2010 yilinda Tiirkiye genelinde ilk kez gerceklestirilen “Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri
Arastirmas1” bulgularina gore engellilerin %29,2’sini zihinsel engelliler olusturmaktadir.
%25,6'sin1 stliregen hastaligl olan, %8,8’ini ortopedik, %8,4'linli géorme, %5,9'unu isitme,
%3,9'unu ruhsal ve duygusal, %0,2’sini dil ve konusma engelliler ve %18'ini de birden fazla
engele sahip olanlar olusturmaktadir (TUIK, 2011).
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“Zihinsel islevler bakimindan ortalamanin iki standart sapma
altinda farkhilik gosteren, buna bagl olarak kavramsal, sosyal ve
pratik uyum becerilerinde eksiklikleri ya da simirliliklar1 olan, bu
ozellikleri 18 yasindan onceki gelisim doneminde ortaya ¢ikan ve
0zel egitim ile destek egitim hizmetlerine ihtiya¢ duyan birey”.

Uyumsal davranislardaki yetersizlik uyum becerilerindeki?
yetersizlige vurgu yapar. Farkli kaynaklarda veya kurumlarda
zihinsel engellilik kavrami ‘zihin engeli’, ‘zeka geriligi’, ‘zihin
yetersizligi’ gibi farkli sekillerde ifade edilmektedir. Zihinsel
engellilik, bireylerin zihinsel gelismesindeki gerilikler, uygun
olmayan davranislar ya da olgun olmayan tepkilerde bulunma,
akademik, psikolojik, fiziksel, sosyal ve dil gelisimi alanlarinda
ortalamanin altinda performans gosterme ile kendini gostermektedir
(Yildiz, 2014, 19). Zihinsel engelli cocuklar ti¢ farkli kategoride (hafif,
orta, ileri (agir) derecede zihinsel yetersizlige sahip olanlar)
siniflandirilmaktadir (Yavuz, 2016, 18).

Engelliligin derecesi ve tiiriiniin degismesi pek ¢ok unsuru da
degistirmektedir. Engellilik tiiriine gore ihtiya¢ duyulan bakim
ihtiyaclari, psikolojik veya sosyal destek ve bakimi tlistlenen Kkisi
degisebilmektedir. Asagidaki tablo engel tiiriine goére bakimi
gerceklestiren kisilerin kim oldugunu géstermektedir.

2 Uyum becerileri; toplumda yasamak, ¢alismak ve yaratici faaliyetler icin gerekli olan
becerilerdir. Bagka bir ifade ile bireyin kendi yas grubundan ve kiiltiir grubundan beklenen
kisisel bagimsizlik ve sosyal sorumluluk kriterlerini yerine getirebilmesi durumudur (Kéksal,
2011:17).
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Tablo 1: Engelli Bireylerin Engel Tiriine Goére, Baskalarinin
Yardimina ihtiya¢ Duydugu Durumlarda Bakimim Ustlenen Kisi

(5]
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= &) —_ e =) N 8 I oM
Anne 496 263 561 759 351 81,5 451 233 428
Baba 2,2 (0) (0) 3,4 (0) 3,7 5,4 0,8 1,5
Esi 18,2 33,3 199 7,3 30,2 2,0 14,4 30,6 20,2
Cocugu 8,5 13,2 7,0 3,1 11,1 (0) 5,3 16,2 10,9
Kardesi 4,0 3,7 5,2 3,0 2,4 5,6 8,9 2,1 3,0

Gelin/ Damat 7,9 9,8 3,0 2,4 10,7 0,8 4,1 144 12,0

Diger Akraba 4,7 4,4 50 4,4 5,8 4,7 5,3 3,8 51

Diger 4,9 8,6 1,7 (0) 3,4 1,3 11,6 88 4,4

Toplam 100 100 100 100 100 100 100 100 100

Kaynak: TUIK, Oziirliilerin Sorun ve Beklentileri Arastirmasi, 2011

Tablodaki verilere gore tiim engel tiirleri icin engelli bireyin
bakimini ¢ogunlukla anne tistlenmektedir. Yalnizca gorme engelli ve
stiregen hastaligl olan bireylerin bakiminda anne ikinci sirada
gelmektedir ki ilk sirada yer alan es de -erkek/koca harig- yine es
olmanin yaninda annedir de. Zihinsel engelli bireyin bakimini ise
%81,5 gibi yliksek bir oranla diger tiim engel tiirlerinden 6nemli
diizeyde yiiksek olarak anne tistlenmektedir. Boylesi bir durumun
ortaya ¢ikmasinda cok cesitli nedenler etkili olabilmektedir. Zihinsel
engelli bireyle her an ilgilenilmesi geregi, zihinsel engelli bireyin
hayatin her aninda yaninda birisine ihtiya¢ duymasi, bakim ve
ihtiyaclarinin karsilanmasinin daha zor olmasi, aile iginde babanin
evin gecimini saglamak i¢in gelir elde etmesi geregi, pek ¢ok zihinsel
engelli bireyin evlenerek aile kurabilecek yetenege sahip olmamasi
gibi. Diger bir husus ise zihinsel engelli ¢ocugun bakiminda
ebeveynlerin tek baslarina kalmasidir (Ozsoy, Ozkahraman ve Calls,
2006, 70). Sonugc itibariyle en biyiik gorev zihinsel engelli bireyin
annesine dismektedir.
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Ustlenilen sorumlulugun annenin psikolojisi ve sosyal yasantisi
uzerindeki etkileri, yapilan arastirmalarda ortaya konmaktadir.
Ornegin Breslau (1982, 682) tarafindan yapilan calismada engelli
cocugun bakimini biiyiik oranda iistlenen annelerin, engelli ¢ocugu
olmayan diger annelere kiyasla ¢ok daha yiiksek diizeyde depresyon
ve kaygi bozuklugu yasadig: tespit edilmistir. Annelerin yasadiklari
psikolojik sikintilar engel tiirtinden bagimsiz olmakla birlikte, engelli
cocugun ihtiya¢c duydugu bakim ytikii arttikca psikolojik sikintilar da
artmaktadir. Zihinsel engelli ¢ocuklarin daha agir bakim sartlar
tasimalarindan dolay, zihinsel engelli ¢ocugu olan annelerin de daha
fazla  psikolojik sikintilar yasadigini  sdylemek mantiksiz
goriinmemektedir. Barlow, Powell ve Gilchrist (2006, 56) tarafindan
yapilan calismada da engelli cocugu olan ebeveynlerin pek cok stres
kaynagi oldugunu ve bu stres kaynaklarinin ofke, hayal kirikhigi,
yalitilmislik hissine neden oldugu belirtilmistir. Tiirkiye’de Dereli ve
Okur (2008, 168), Uguz, Toros, inan¢ ve Colakkadioglu (2008, 42)
tarafindan yapilan c¢alismalarda da benzer nitelikte sonuglar elde
edilmistir. Bu arastirmalarin bulgularina gore de zihinsel veya
fiziksel engelli cocuga sahip annelerin engelli cocugu olmayanlara
nispeten stres, depresyon diizeylerinin daha yiiksek oldugu tespit
edilmistir ki sosyal yasantilarin1 sinirlama yaninda kendileri
oldiiklerinde ¢ocuklarinin karsi karsiya kalacagi duruma dair korku
ve kaygilar1 onlar1 neredeyse hi¢ terk etmemektedir. Zira hicbir
ebeveyn evladinin 6lim acisim1 yasamak istemez. Hele zihinsel
engelli cocugu olan ve cocuklarinin akibetinin ne olacag1 yahut
kendileri oldiikten sonra c¢ocuklarina kimin bakacagl kaygisini
tasiyan anneler cocuklarindan 6nce 6lmek istemezler. Boylesi bir
kayginin olusmasinin arkasinda yatan asil neden ise sosyal
politikalarin bu noktada yetersiz kalmasidir.
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1. Sosyal Politikalar Cercevesinde Engellilere Sunulan
Hizmetler

Turkiye’de engellilere yonelik olarak diizenlenen sosyal
politikalarin baslangici Bat1 diinyasina gore 20-30 sene gecikmelidir.
Her ne kadar 1976 yilinda ¢ikartilan 2022 sayili kanun, issiz
engellileri ve 65 yas lzerindeki yashlari, belirli bir gelire
kavusturmakta ise de buradan elde edilen gelir sosyal ihtiyaclara
cevap vermekten ¢ok uzakti. Bat1 diinyasi ‘sosyal model’ ekseninde
olusturulan kurumsal yapilariyla engelli sorunlarina ¢6ziim
bulmusken Tiirkiye, milli engelliler politikalarini belirlemek {izere
ancak 1997’de Basbakanhiga bagh Oziirliller Idaresi Baskanlhigi’ni
kurabilmistir (Seyyar, 2008, 81). 1999 yilinda ilk kez diizenlenen “I.
Oziirliler Surasi’nda engelliler kanununun ¢ikarilmasi karar
alinmistir. ilk kanun taslagimin igerigi incelendiginde sosyal
modelden daha ¢ok medikal modele yakin oldugu goriilmektedir.
Engellilere yonelik kanuni haklarin belirlenmesiyle ilgili talepler
ortaya cikinca sosyal politikalarin sekillenmesi de reel hale gelmistir.
2005 yilinda gerceklestirilen 2. Oziirliller Surasi ise “Oziirliiler ve
Yerel Yonetimler” ana temasiyla Oziirliler Kanunu'nun ¢ikmasini
hizlandirmis; merkezi ve yerel yonetimlerin engelli ihtiyaclarim
giderecek sosyal politikalarin belirlenmesini de saglamistir (Seyyar,
2008, 81). Dolayisiyla 2005 yili, engellilere yonelik kapsayici sosyal
politikalarin olusturuldugu ve engellilerin problemlerinin yasal bir
zemine oturtturuldugu bir y1l olmustur.

2012 yilinda Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhigi’'nin kurulustur.
Bu tarihten 6nce Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakfi, Sosyal
Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu, Oziirliiler Idaresi Baskanhg,
Sosyal Giuvenlik Kurumlari, Aile ve Sosyal Arastirmalar1 Genel
Midiirliigii, Kadinin Statiisii Genel Miidiirliigt, Belediyeler ve STK'lar
gibi kurumlar sosyal hizmet alaninda yer almaktaydi. 2012 yilinda
Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi’'nin kurulmasi ile birlikte sosyal
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giivenlik, yerel yonetimler ve sivil toplum orgitlerinin verdigi
hizmetler disindaki sosyal hizmetler tek ¢ati altinda toplanmistir.
Ayrica daha once Igisleri Bakanligina bagh olarak yiiriitillen Sehit
Yakinlar1 ve Gazilere yonelik yardim ve hizmetler de Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanligi’'na baglanmistir. Dolayisiyla destege ihtiyac
duyan tiim kesimlerin baglantili oldugu bakanlik Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanlig1 olmustur (Yildirim vdgr., 2019, 311).

2018 yilinin Temmuz ayinda ise Anayasada yapilan
degisikliklere uyum saglanmasi amaciyla bazi kanun ve kanun
hiikkmiinde kararnamelerde degisiklik yapilmasi hakkindaki 703
sayii KHK'nin Resmi Gazete’de yayinlanmasiyla Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanhg ile Calisma Bakanligi birlestirilmis, “Aile,
Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanhgl” olusturulmustur. Sosyal
yardimlarin biiyiik bir kismi glinimiizde Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanligi'na baghh Engelli ve Yasli Hizmetleri Genel
Midirligi tarafindan yapilmaktadir. Milll Egitim Bakanlig1 ve
bakanliga bagh kuruluslarin, sosyal yardimlasma-dayanisma vakiflari
ve yerel yonetimler vasitasiyla sunulan hizmetlerin amaci engellinin,
ailesinin ve toplumun refahini artirmak, hakka ve hukuka uygun
ihtiyaca yonelik kapsayici sosyal politikalar olusturmaktir.
Engellilere yonelik belli bash sosyal politikalar temel olarak maddi
yardimlar, egitim-6gretim, evde bakim, rehabilitasyon, istihdam,
erisilebilirlik hizmetleri c¢ercevesinde olusturulmaktadir. Maddi
yardimlar engelli bireyler ve aileleri i¢cin en ¢ok bilinen
hizmetlerdendir.

Maddi yardimlarin iki sekli engelli maasi ve evde bakim
Ucretidir. Engelli maasi 2022 sayill ‘65 yasini doldurmus muhtag,
gli¢siiz ve kimsesiz Tiirk vatandaglarina aylik baglanmasi hakkinda
kanun’ ile Kkimlerin hangi sartlar altinda faydalanabileceginin
belirlenmis oldugu maddi yardim seklidir. Kanun bu maddi yardimi
su sekilde tanimlamistir:
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“Baskasinin yardimi olmaksizin hayatini devam ettiremeyecek
sekilde engelli olduklarini ilgili mevzuati cercevesinde alinacak saglik
kurulu raporu ile kanitlayan, 18 yasini dolduran Tiirk vatandasi
engellilerden; sosyal giivenlik kuruluslarinin herhangi birisinden her
ne nam altinda olursa olsun bir gelir veya aylik hakkindan
yararlanmayan Kkisilere Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakiflari
tarafindan muhtac¢ olduguna karar verilenlere muhtaclik hali devam
ettigi miiddetce verilen maastir” (Resmi Gazete, 2016).

En ¢ok yararlanilan bir diger maddi yardim cesidi ise evde
bakim ticretidir. Evde bakim flicreti de yine bahsi gecen kanunda su
sekilde tanimlanmistir:

“Her tiirlii gelirleri toplami esas alinmak suretiyle; haneye giren
gelir kisi sayisina boliindiigiinde kisi basina diisen ortalama aylik
gelir tutar1 bir aylik net asgari licret tutarinin 2/3’tinden daha az olan
bakima muhtag¢ engellilerin bakimini tistlenen akrabasi, vasisi gibi
tctinci kisilere 6denen bir meblagdir” (Resmi Gazete, 2016).

Bu sosyal politikanin uygulanmasi da Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanligi’'na bagh birimlerce yiiriitilmektedir. Ancak
Masalaci’'nin (2015, 187) belirledigi tizere evde bakim ticreti
uygulamasi profesyonel bakim hizmetleri ile bakim verenler i¢in
egitim ve rehabilite edici uygulamalar3 gibi desteklerin verilememesi
nedeniyle diger hizmet  sunanlarla koordinasyonsuzluk
dogurmaktadir. Kurumlar arasi ortak bir veri tabani olmadigi icin de
ihtiyag belirleme gerceklestirilememekte, verimlilik
saglanamamakta, ileriye yonelik planlama yapilamamaktadir.

3 Rehabilitasyon ve egitim hizmeti engelli bireyin kendi ihtiyaglarin1 kargsilayabilmesini ve
giinlik hayattaki temel fonksiyonlar1 yerine getirmesini amaglayan giini birlik egitim
faaliyetlerini kapsayan hizmet seklidir. 2005 yilinda ¢ikartilan ‘Engelliler Hakkinda Kanun'’ ile
su sekilde ifade edilmistir: ‘Herhangi bir nedenle olusan engelin etkilerini miimkiin olan en az
diizeye indirmeyi ve engellinin hayatint bagimsiz bir sekilde siirdiirebilmesini saglamayi
amaglayan fiziksel, sosyal, zihinsel ve mesleki beceriler gelistirmeye yonelik hizmetler’. Milll
Egitim Bakanligi ve buna bagh devlet ya da 6zel kuruluslar aracilig ile saglanmaktadir.
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Sosyal politikalarin engellilere yonelik bakim hizmetlerinin
temel hedefi engelli bireyin aile yaninda bakiminin saglanmasidir. Bu
anlayisin Tirk aile yapisina ve kiltiriine uygun bir model oldugu
soylenebilir. Ancak aile yapisinda, sosyal yasantida meydana gelen
degisimlerden veya ekonomik sebeplerden dolay1 engelli bireyin
kimse tarafindan bakilamayacagi durumlar icin de farkh ¢éziimlere
ihtiyac duyulmaktadir. Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanligi’'nca sunulan ve kurum bakimi olarak adlandirilan hizmet,
bahsi gecen soruna ¢6zlim olarak getirilmistir. Cesitli sebeplerden
oturu ailede bakimi saglanamayan engelli kisiler i¢in kurulus bakimi
secenekleri dahilinde farkli hizmet modelleri de ortaya konmustur.
Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidirligi tarafindan bu hizmetler
evde bakim hizmeti, yatih bakim ve rehabilitasyon merkezleri,
engelsiz yasam merkezi, umut evi gecici ve misafir olarak bakim
hizmeti, aile damisma ve rehabilitasyon merkezleri, evde bakima
destek hizmeti, 6zel bakim merkezleri gibi yatih ya da siireli
hizmetler olarak siniflandirilmistir. Fakat bu hizmetlerin bir¢cogu tilke
genelinde ¢ok fazla yaygin hale gelmis degildir.

Zihinsel engelli bireye sahip ailelerin yasadiklar giicliiklerle bas
etme yontemlerinin gelistirilmesi konusunda ise politik diizeyde
atilacak adimlarda hak temelli yaklasimin g6z Oniinde
bulundurulmasi biiyilik bir gereklilik (Aykara ve Gok, 2015, 182)
olarak degerlendirilmektedir. Bu arastirma kapsaminda da yukarida
aciklanan engellilere yonelik olarak hazirlanmis sosyal politikalar
temel alinmistir. Arastirma zeminini olusturan temel sosyal
politikalar engelli maasi, evde bakim licreti, rehabilitasyon ve egitim
hizmeti, kurum bakimi olarak siralanabilir.

2. Arastirmanin Yontem ve Teknigi

Arastirmanin temel amaci zihinsel engelli ¢ocuga sahip
annelerin engellilere yonelik sosyal politikalara duydugu giiven ile
cocuklarindan 6nce o6lme  korkular1 arasindaki iliskinin
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incelenmesidir. Ayrica sosyal politikalara duyulan giiven diizeyini
etkileyebilecek nedenler tespit edilip giiven diizeyinin nasil
arttirillabilecegine yonelik oneri getirmektir. O nedenle arastirmada
genellenebilir sonuclar elde etmektense goriisme yapilan zihinsel
engelli cocugu olan annelerin sosyal politikalara olan giliven
diizeyinin 6liim kaygilarina etkisi incelenmistir.

Arastirma sorusuna ve arastirma amacina uygun olarak nitel
arastirma ve veri toplama yontemi olarak yari1 yapilandirilmis
goriisme yontemi tercih edilmistir. Bu yontemde arastirmaci 6nceden
hazirlanmis konu ve alanlara sadik kalarak hem 6nceden hazirlanmis
sorulart sorma hem de bu sorular konusunda daha ayrintili bilgiler
almak amaci ile ek sorular sorma 6zgirliigiine sahiptir (Yildirim ve
Simsek, 2011, 122). Zihinsel engelli cocuga sahip 5 (bes) anne ile
miilakat yapilmistir. Gériismeler esnasinda, katilimcilarin izni ile ses
kaydi yapilmis, ardindan kaydedilen gériismeler yaziya dokiillmiis ve
icerik analizi teknigiyle degerlendirilmistir. Benzesik bir 6rneklem
olusturarak belirli bir alt grubu tanimlamak amaciyla g¢alismada
orneklem olarak amach 6rneklemlerden benzesik 6rnekleme seg¢ilmis
ve uygulanmistir (Yildirim ve Simsek, 2011, 108).

Zihinsel engelli cocugu olan anneler ile Kasim 2017-Ocak 2018
tarihleri arasinda goriisiilmiistiir. Yapilan miilakatlar muhataplarin
izni ile kaydedilmistir. Her bir goriisme 20-25 dakika kadar
surmiustiir. Toplamda yaklasik iki saatlik ses kayd1 yapilmistir. Bu ses
kayitlari arastirmaci tarafindan saklanmaktadir.

Goriisme vyapillan tiim katithmclar Istanbul'da ikamet
etmektedir. Arastirma amacina uygun 6zelliklere sahip katilimcilara
kisisel baglantilar araciligiyla ulasilmistir. Arastirmaya katilimda
goniilliiliik esasina gore hareket edilmistir. irtibat kurulan zihinsel
engelli cocugu olan bes annenin tamami arastirmaya goniillii olarak
dahil olmay1 kabul etmistir. Goriismeler yapilirken karsilasilan en
biiytik zorluk katihmcilarla baglanti saglandigi ilk anda, katilimcilarin
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kendileri ve ¢ocuklar1 hakkinda 6zel hayata dair bilgiler istenecegini
disiinmeleri olmustur; ancak c¢alismanin amacinin annelerin
karsilastiklar1 sorunlara ¢6zim Uretmek ile ilgili oldugunu
ogrendiklerinde, endiselerinden kurutulmuslardir. Hatta sahip
olduklarnt bilgileri paylasmaya olduk¢a istekli olmuslardir.
Goriismeler basladiktan sonra arastirmaci agisindan karsilasilan en
biiylik sorun, anneler tarafindan anlatilan ve yasanilan olaylarin
duygusal agirhg olmustur. Ozellikle arastirmanin bulgularindan olan
ve her annenin ifade ettigi “..beni ondan geriye birakma Allah’'im”
seklindeki duadan sonra sahip olunan hissiyattan 6tilirt ara verilmek
durumunda kalinmistir. Fark edilen bir durum daha vardir: zihinsel
engelli cocugu olan annelerin konusmaya, dertlerini anlatmaya,
sorunlarini paylasmaya ¢ok fazla ihtiyaclari oldugu ortaya ¢ikmistir.

Arastirma kapsaminda miilakat yapilan zihinsel engelli cocugu
olan annelerden elde edilen wveriler icerik analizi teknigiyle
degerlendirilmistir. icerik analizi ile degerlendirilen verilerden
yorumsamaci paradigma ile sosyal gercekligin icinde bekleyen bilgi
ortaya ¢ikarilmaya ¢alisilmistir.

Tablo 2 ve Tablo 3’de bahsi gecen demografik verilere yonelik
sorulan sorular disinda katilimcilara 6lim kaygisinin olusumunda
sosyal politikalarin, kurumlarin ve ¢evrenin etkisine iliskin asagidaki
sorular yoneltilmistir:

v" Cocugunuzun engel durumunu kisaca anlatir misiniz? Hafif
zihinsel engelli mi agir zihinsel engelli mi?

v Cocugunuzun engeli nedeniyle 6liim kaygisi tagiyor musunuz?
Tasiyorsaniz;

v" Cocugunuzla genellikle kim ilgileniyor, bakimini kim yapiyor?
Diger aile {yelerinin (baba, kardes) ve akrabalarin
cocugunuza karsi davranislari nasildir? Olumlu ya da olumsuz
basinizdan gecen bir olay anlatabilir misiniz?
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v' Devletin size sundugu hizmetler hakkinda ne kadar bilgi
sahibisiniz? Devlet kurumu, sivil toplum kuruluslari, akraba
veya aileden destek aliyor musunuz?

v Kurum bakimu ile ilgili bilginiz var mi?

v" Cocugunuz rehabilitasyon hizmeti aliyor mu? Rehabilitasyon
merkezine giiveniyor musunuz? Denetlendiklerini diistintiyor
musunuz? Devletin kurumlariyla ilgili ne gibi bilginiz var?
Glveniyor musunuz kurum bakimina?

v' Sizce engellilere verilen hizmetler yeterli mi? Ne olsaydi 6lim
kayginiz azalirdi?

v Cogunuzun gelecegi ile ilgili bir planiniz var mi1?
3. Arastirma Bulgular

Bu bolimde katilimcilar ve engelli ¢cocuklar hakkinda genel
bilgiler sunulmus, ardindan engelli ¢ocugu olan bireylerin sosyal
politikalara olan giiven diizeyinin ¢ocuklarindan 6énce 6lme korkusu
tizerindeki etkisine iliskin bulgulara yer verilmistir. Son olarak da
annelerin sosyal politikalara olan giiven diizeyini dusiirebilecek
nedenleri ortadan kaldirabilecek onerilere yer verilmistir.

3.1. Katihmalara iliskin Demografik Bulgular

Zihinsel engelli cocugu olan bes annenin ve ¢ocuklarinin gercek
isimleri yerine harf kodlar1 kullanilmistir. Arastirmada anneler A, B,
C, C, D ve ¢ocuklan ise AC, BC, CC, CC ve DC olarak kodlanmistir.
Annelerin yaslar1 A 46, B 54, C 42, C 37 ve D 52seklindedir. Cocuklar:
ise AC 29, BC 21, CC 16, CC 18 ve DC ise 12 yasindadir. Bes engelli
cocuktan dordiinde agir zihinsel engelli tanis1 vardir. Bahsi gecen
annelerin hicbiri calismamaktadir ve ¢ocuklarin bakimini biyiik
Olgiide kendileri tistlenmistir.
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Miilakatin baslangicinda anne ve ¢ocuklara iliskin yas, cinsiyet,
cocuk sayisi, medeni durum, engellilik tanisi, engellilik oranm gibi
bilgilere yonelik sorular sorulmustur. Asagidaki tablolarda anneler ve
engelli cocuklar1 hakkindaki demografik veriler sunulmustur.

Tablo 2: Annelere iliskin Veriler

Anne Yas Cocuk Sayisi Medeni Durum Aylik Gelir (TL)

A 46 3 Evli 4000-5000
B 60 3 Evli 4000-5000
C 42 3 Evli 3000-4000
C 37 2 Evli 2000-3000
D 52 3 Evli 1500-2000

Tablo 3: Cocuklara iliskin Veriler

Cocu Yas Cinsiyet Engellilik Tanisi Engellili Agir
k kOram1  Engellilik
Durumu
AC 29  Erkek Zihinsel, gérme, %86 Agir engelli
yurime
BC 39 Kz Zihinsel, felc, konusma %74 Agir engelli
CC 16  Erkek Zihinsel, otizm %90 Agir engelli
CcC 18 Erkek Zihinsel, %92 Hafif mental
serebralpalsi*,
yurime
DC 12 Erkek Otizm %80 Agir engelli

Goruldigi tzere agir engelli cocugu bulunan 4 anne ve hafif
mental engelli cocuga sahip bir anne ile miilakat gergeklestirilmistir
ki bu engelli ¢ocuklarin biri kiz, digerleri erkeklerden olusmaktadir.
Yine 4 engelli cocugun birden fazla engeli bulundugu goriilmektedir.

3.2. Olim Kaygisimn Olusumunda Cevrenin ve Sosyal
Politikalarin Etkisi

Engelli cocugu olan annelerin belki de en biyilik korkusu
kendilerinden sonra cocuguna yeterli diizeyde bakabilecek birisinin

4 Viicut hareketi, kas koordinasyonu ve dengeyi kalic1 etkileyen noérolojik bozukluk.
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olmamasidir. Yapilan goriismeler neticesinde ulasilan temel bulgu su
sekilde ifade edilebilir: anneler bu diinyadan goctiiklerinde,
cocuklarinin geleceklerinin belirsizlik icinde olduguna inanmaktadir.
Baska bir ifade ile anneler 6lmekten degil ama o6ldiikten sonra
cocuklarinin ne  halde olacaklarini  bilmemekten dolay1
kaygilanmaktadir. Boylesi bir korkunun sosyal politikalar tarafindan
en aza indirilebilmesi miimkiin goériinse de elde edilen bulgulara gore
baz1 eksikliklerin oldugunu ifade etmek gerekmektedir. Yapilan
goriismelerde engelli cocugu olan annelerin 6liim kaygisina yonelik
ifadelerine gore elde edilen bulgular asagidaki tabloda verilmistir.

Tablo 4: Oliim Kaygisinin Nedenleri

Faktorler Sikhik

Cocuga bakacak kimse olmamasi 5

Sosyal politikalar hakkinda bilgisizlik ve sosyal politikalara giiven 5
diizeyinin diistikligii

Kurumlara giiven diizeyinin diisiikligi 5

Siirekli bir maasin/6demenin olmamasi 4

Yapilan goriismelerde annelerin 6liim kaygis1 yasamalarinin
ardindaki nedenler acikca sorulmamis; diger sorularin analizleri
sonucunda tarafimizdan tasnif edilmis ve anlasilmaya calisilmistir.
Goriismeler neticesinde elde edilen verilere gore zihinsel engelli
¢ocugu olan annelerin 6lim kaygisini ortaya cikaran ve ortak olarak
ifade edilen 4 temel neden tespit edilmistir ki yukarida
tablolastirilmistir.

3.2.1. Cocuga Bakacak Kimsenin Olmamasi

Aileler icin saghkl bir ¢ocugun dogumu dahi hayatlarinda
birtakim degisikliklere neden olmaktadir. Bazi zorluklar ve daha 6nce
tecriibe edilmemis problemlerle karsilasilmaktadir. Engelli bir
¢ocugun dogumu ise cok daha biiyiik degisikliklere neden olmakta
hem teshisin konulmasi aninda hem de ilerleyen donemlerde
ebeveynler lizerinde kalict psikolojik ve fiziksel etkiler
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birakabilmektedir. Ozellikle ¢ocugun bakimin iistelenecek anne ve
babadan baska kimse yoksa bahsi gecen olumsuzluklar ebeveynleri
daha fazla etkileyebilmektedir. Siradan insanlar icin giinliik yasami
planlamak basit bir is iken, zihinsel engelli bir cocuk icin bunu tek
basina yapmak miimkiin degildir. Anne ise engelli cocugunun rutin
hayatini diizene sokabilmek icin daima miicadele etmek zorundadir.
Bunun disinda engelliligin derecesi de aile lizerindeki stresi etkileyen
bir degiskendir. Egitilebilir bir cocuk yerine zihinsel engelli ¢ocuga
sahip olmak stres diizeyini arttirmaktadir (Akkok, Askar ve Karanci,
1992, 11). Engelli ¢ocugun aile icinde ve toplumda yasadig iletisim
glicliikleri, cocuga cesitli sosyal beceriler kazandirma ihtiyaci,
cocugun egitimi ve tedavisi engelli cocugun temel bakim
ihtiyaclaridir ve bunlar ayni zamanda aile disinda bir uzmana,
danismana ihtiya¢ duyuldugunun gostergeleridir (Ozsenol, Isikhan,
Unay, Aydin, Akin ve Gokcay, 2003, 163).

Zihinsel engelli cocugun giinliik hayatlarini idame ettirebilmesi
icin dahi kendisine yardim edecek birilerine ihtiyac1 vardir. Clinki
sahip oldugu ozelliklerden 6tliri mantik yiriitip neden sonug
iliskisine gore dogru Kkarar verebilme yetilerini tam olarak
kullanamamaktadirlar. Baska bir ifade ile bakima muhtacgtirlar.
Bakima muhtaglik, giinlik hayatin icinde yapilmasi gereken hal,
hareket ve davranislarin yerine getirilmesi esnasinda baskalarinin
yardim ve destegine ihtiya¢ duyma durumudur. Engelli bireyin bakim
ihtiyact hem duygusal destegi hem de fiziksel ya da maddi destek
vermeyi kapsamaktadir (Oztiirk, Sentiirk ve Macit, 2017, 53).

Zihinsel engelli cocuklarin bakim ihtiyacinin kim tarafindan ve
nasil saglandigin1 anlamak maksadiyla ‘Cocugunuzla genellikle kim
ilgileniyor, bakimini kim yapiyor, diger aile tiyelerinin (baba, kardes)
ve akrabalarin ¢ocugunuza karst davranislart nasildir? Olumlu ya da
olumsuz basinizdan gecen bir olay anlatabilir misiniz?’ sorusu
sorulmustur. Bu soruyla ac¢iga cikarilmak istenen annelerin kendileri
disinda ¢ocuklariyla ilgilenebileceklerini diistindtkleri Kisilerin olup
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olmadigini anlamak ve bu Kkisilerin varhiginin 6liim kaygisini azaltip
azaltmadigini ortaya c¢ikarmaktir. Agir engelli, zihinsel, konusma,
yuriime bozuklugu, otizm tanisi olan zihinsel engelli cocuklarin
annelerinin konuyla ilgili ifadeleri su sekildedir:

“Cocugumun tiim bakimini ben iistleniyorum. Kendisinden
kiigiik ve evli iki erkek kardesi var, diger aile tiyelerine gore o
var m1 yok mu belli degil. Cok fazla ilgilenen kimse yok. Babasi
disaridan bakinca ilgileniyormus gibi goriinliyor, oysa hic
ilgilenmez hatta bagirir. Gelinlerin birisi onu evine dahi
sokmaz. Digeri bir giin lavabodan c¢ikarken elini mi sikmis artik
ne olduysa ¢ok bagirdi, gelin bunu korkutmus. Simdi hi¢ yanina
da yaklagsmiyor. Bir yere gidecegim zaman gelinlere biraksam
kabul etmezler. Kiz kardeslerim yakin olsa bakarlar, ama
onlarda kag giin bakar en fazla 2-3 giin. Ben yikamazsam kokar.
Kimse de ¢ikip bugiin de ben yikayayim demez. Ben vermezsem
yemek de yemez. Hep ben yaninda olacagim. Hep Allah'ima dua
ederim, “bunu (engelli ¢ocugunu) benden geri koyma diye”
(Anne A).

“Bakimlarinin neredeyse hepsini ben yapiyorum. Kisisel
temizlik, banyo, tuvalet gibi konularda ben ilgileniyorum. Sag
tirasin1 babasi yapiyor. Sac tirasi disinda diger tiim bakimlarini
ben olmadigim zamanlarda ablasi yapiyor. Cevresindekiler
samimi olarak bakmiyorlar, bence yapmaciklar, sadece ablasina
giiveniyorum. Bir yere gidince ona birakiyorum. Ablas1 da
evlenirse ve evlendigi kisi bakmak istemezse ne yapariz
bilmiyorum... Cocugum benden énce élsiin diye dua ediyorum;
ama Allah bilir” (Anne B).

“Bakiminy, her seyini ben yapiyorum. Kiz kardesi var, yardim
ediyor ama sag, sakal, tirnak, kisisel temizlik hepsini ben
yapiyorum. Ben olmadigimda ya da zorda kaldiginda babasi da
bakimini yapar ama babasiyla ¢ok anlasamiyor, giivenmiyor,
canini acitacagindan korkuyor. Kisa siire bir yere gittigimde
once evdeyse kiz kardesi, evdeyse mecbur baba bakacak tabii
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ama cogunlukla eltime birakirim. Uzun siireli gideceksem o
zaman birakamam, durmaz, giivenemem. Mesela bir seferinde
hastaneye gittim sabahtan. Ben gelen kadar yemek yememis.
‘Beni birakip neden gidiyorsun? Beni birakma’ diyor. ... Allah
evlatlarimi benden sonraya birakmasin diye dua ediyorum”
(Anne C).

“Su donemlerde ergenlige girdigi icin kisisel temizligini
babasi, diger bakimlarini ben yapiyorum. Baba eve geldikten
sonra alt degistirmesi, tuvaletine babasi bakiyor. Agabeyim,
ablam, kuzenlerim, hepsi engelli cocuguma karsi cok titiz. Cok
sevecen, ¢cok 0zenli yaklasirlar. Bir organizasyon olacaksa onu
da dahil ederler. Hi¢cbir zaman dislanma olmaz. Yegenlerim
diiskiindiirler. Ablamla enisteme giivenirim. Erkek yegenim var,
ona birakir memlekete gider gelirim. Ger¢ekten severek bakan
lic dort kisi var onlara birakirim. Akrabalar icinde olumsuz
davranan yok; ama disarida komsular veya baska cocuklar
dislayabiliyor. Mesela bir giin komsuya gittik, komsumuzun kiz
cocuklar1 bakip bakip geri kagmislar. O bu durumdan etkilendi.
Ben bir daha onlara gitmek istemiyorum dedj, iiziildii. Bilmeyen
cocuklar deli gibi goriiyor, saldiracak saniyorlar... Memlekete
giderken bile biraktifim cevreme ragmen dualarim su yonde:
Rabbim sen onu benden sonraya birakma. Onun acisini yasamak
da zor ama benden sonraya kalmasi ¢cok daha zor, abla da olsa,
kardes de olsa. Bunu ne bir hala ne bir teyze ne de bir amca
yapamaz.” (Anne ().

“Kisisel temizlik, tiras her seyini ben yapiyorum. Ablalari
ilgileniyor arada. Onlar da okula gidiyor. Babamiz pek
ilgilenmiyor, kabullenemiyor héala. Toplumda, araglarda,
hastanelerde sikinti yasiyoruz, dislaniyoruz. Deli olarak
bakiyorlar; ama alistik. Su an biraz daha iyiye gidiyor; ama
kendi basina otobiise binemez, disar1 ¢ikamaz... En fazla
akrabalarimdan ¢ektim. Sanki bilmiyorlarmis gibi akrabalarim
kotii seyler konusuyorlar. Bir giin kapimi c¢alip nasilsin
demiyorlar. Bir yere gidecegim zaman kizlar okulda oldugu icin
teyzemden baska kimseye birakamiyorum. Kimseye
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glivenemiyorum, ortam ¢ok kotii. Benden sonra hali ne olacak
diye ¢cok endiseleniyorum, uykularim kaciyor. Ben ondan dnce
6liirsem ne yapar bu ¢ocuk diye diistintiyorum” (Anne D).

Yukaridaki ifadelerde goriildiigii lizere anneler c¢ocuklarina
kendilerinden daha iyi kimsenin bakamayacagina inanmaktadir.
Buna ragmen kendilerinden sonra en ¢ok giivendikleri, engelli
¢ocugun bakimini tstlenebileceklerine inandiklar kisiler ise cocugun
kardesleridir. Yalnizca anne C oglundan (engelli cocugun kardesi)
daha ¢ok esine giivendigini ifade etmistir. Anneler, zihinsel engelli
¢ocugun akrabalarinin engelli ¢cocuga karsi iyi davrandigini soylese
de uzun vadede bu davranis bicimimin devam etmeyecegine
inanmaktadir. Cinkii  akrabalarin  davraniglarini  samimi
bulmamaktadirlar. Belki de béylesi bir diislincenin altinda yatan asil
neden, zihinsel engelli bireyle her an her dakika beraber olmanin
getirecegi strese herkesin dayanamayacagini disiinmeleri veya
zahmetli bakim siireclerine herkesin tahammiil edemeyecegine
inanmalaridir. Tim annelerin ortak olarak bulustuklar1 nokta ise
hicbirisinin ¢ocuklarindan 6énce délmek istememesidir. Arastirma
kapsaminda goriisme yapilan tim anneler ¢ocuklarinin kendisinden
once 6lmesi igin dua ettigini dile getirmistir. Bu ifade bile zihinsel
engelli cocugu olan annelerin, ¢ocuklarindan 6nce 6lme korkusu
diizeyinin (6liim kaygisinin) ne kadar yiiksek oldugunu goéstermek
acisindan yeterli gibi gériinmektedir. Bu diistincenin ardindaki temel
sebep ise ¢ocuklarini emanet edecekleri, giivenebilecekleri, uzun
vadede onun tim bakimlarini Ustlenecek bir kisinin olmadigl
inancidir.

3.2.2. Sosyal Politikalar ve Uygulamalar1 Hakkinda Bilgi Sahibi
Olmama

Anneleri 6lim kaygisina suriikleyen bir diger etmen sosyal
politikalara dair bilgisizliktir. Devlet tarafindan engelli bireylerin
geneli icin saglanan bazi hizmetler bulunmaktadir. Bunlar evde
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bakim hizmeti, yatih bakim ve rehabilitasyon, engelsiz yasam
merkezi, umut evi projesi, gecici ve misafir olarak bakim hizmeti, aile
danisma ve rehabilitasyon merkezleri, evde bakima destek hizmeti
olarak siralanabilir. Annelerin bu hizmetler hakkinda ne diizeyde
bilgi sahibi olduklarina iliskin ¢esitli sorular sorulmustur. Sorulara
verilen yanitlara gore anneler bu konular hakkinda olduk¢a sinirh
bilgiye sahiptir. Devletin size sundugu hizmetler hakkinda ne kadar
bilgi sahibisiniz? Devlet kurumu, sivil toplum kuruluglari, akraba veya
aileden destek aliyyor musunuz? sorusuna annelerin verdikleri
cevaplar su sekildedir:

“Ben bakim iicreti falan istemiyorum. Ben c¢ocuguma
bakarim da. Bunun bir maasi olsa benden sonra (6ldiikten)
kalinca ‘maasi var iyi kotii bakalim’ derler diyorum ama o da
yok. Vardi da kestiler ev var, araba var diye” (Anne A).

“Higbirini bilmiyoruz. Sadece evde bakim paras1” (Anne B).

“Bir engelli maasi, geliri yok. Alamiyorum zaten. Babasi
emekli SSK'l1” (Anne C).

“Engelli araci, evde bakim, bez yardimi, ulasimla ilgili
yardimlar, evde bakim hizmetlerini biliyorum. Engelli maasi
almiyoruz. Sadece evde bakim parasi aliyoruz. Babasi c¢alistigi
icin baska herhangi bir kurumdan da yararlanamiyoruz” (Anne

).

“Devletten 06zel egitim aliyorum. Evde bakim parasi
aliyorum. Engelli maas1 aliyorum. Esim asgari iicretle ¢alisiyor”
(Anne D).

Verilen ifadelere gore annelerin devletin sundugu cesitli
hizmetler hakkinda yeterli bilgiye sahip olmadiklar1 anlasilmaktadir.
Annelerden {gliniin ifadelerine gore sadece evde bakim parasi ile
ilgili bilgisi bulunmaktadir. Anne ¢ ve D ise evde bakim ficreti
disinda, engelli maas1 hakkinda da bilgi sahibidir. Anne C bunlarin
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disinda engelli araci, bez yardimi, ulasimla ilgili yardimlar hakkinda
da bilgi sahibidir. Anne C’'nin diger tiim annelere kiyasla daha fazla
bilgi sahibi olmasi, bireysel sebeplerden kaynaklaniyor gibi
gorinmektedir. Anne C gecmiste bir dernekte aktif olarak goérev
aldigin1 dile getirmistir. Sahip oldugu bilgileri de bu esnada
o6grendigini ifade etmistir. Anne C'nin ise konuyla ilgili higbir
bilgisinin olmadig1 anlasilmaktadir. Dolayisiyla devlet tarafindan
sunulan hizmetler hakkinda yeterli bilgisi olmayan anneler,
bilmedikleri bu politikalara nasil giivenebilirler? Anne C’nin diger
annelerden daha aktif ve bilgili oldugu g6z oniine alinirsa, zihinsel
engelli bireylerin annelerini bu konular hakkinda bilgilendirmek i¢in
cesitli faaliyetlerin, toplantilarin, anneleri bir araya getiren
etkinliklerin yapilmasinin bilgilenme dilizeyini de arttiracagi
asikardir.

Kurum bakimu ile ilgili bilginiz var mi? sorusuna verilen cevaplar
ise su sekildedir:

“Yok, hi¢ duymadim. Kurum bakimi deyince yani oraya
birkac giin gotiiriip bakiyorlar geri getiriyorlar o mu?” (Anne A)

“Net bilgim yok ama olumsuz seyler duydum. Oraya gidip
hastalik kapan ¢ocuklar varmis. Dayak yiyenlerde oluyormus.
Haberlerde de goriiyoruz ara sira” (Anne B).

“Yok. Sadece rehabilitasyona gidip geliyor. Allah razi olsun
devletten oradan egitim aliyor” (Anne C).

“Kurum bakimini bilmiyorum. Detayl bilgim yok. Hatta 1 ay
Oncesi giiniibirlik birakabilecegim yerler var mi diye arastirdim
ama ¢ok detayh bilgi sahibi olamadim. Mesela cenazem oldu
memlekete gitmek durumunda kaldm. Ug¢ doért gin
birakabilecegim bakim evi var mi, birakabiliyorsam sartlar
nedir, onlarla ilgili hicbir bilgim yok” (Anne ().

Journal of Academic Inquiries 483
Volume 14 - Issue 1 (April 2019)



Merve Nur OKTAR -Recep YILDIZ

“Yok. Hi¢ yok” (Anne D).

Gorildigi tUzere devlet tarafindan sunulan hizmetler dile
getirildiginde bunlar sadece maddi olarak yapilan para yardimi
olarak algilanmaktadir. Bunun 6tesinde kurum bakiminin, anne B
nezdinde olumsuz diisiinceler yarattigr gorilmektedir. Formel bilgi
kanallarinin etkin olmadig1 durumlarda informel kanallardan gelen
dogru veya yanlis bilgiler kisilerin herhangi bir konuyla ilgili algisini
etkilemektedir. Bu oOrneklemde ise informel kanallardan gelen
bilgiler, annelerin kurum bakimina karsi oOnyargili olmasina
sebebiyet vermistir. Orneklem icindeki bes anneden yalnizca Anne C
diger annelerden farkli bir konumda durmaktadir. Anne C harig diger
hicbir annenin kurum bakimi hakkinda bilgisi bulunmamaktadir.
Anne C’'nin sahip oldugu bilgi ise bahsi gecen kurumlardan birisinde
calisan akrabasindan 6grendiklerinden kaynaklanmaktadir. Anne C
bundan once c¢esitli arastirmalar yaptigini ama yeterli bilgiye
ulasamadigini da ifade etmistir. Bu noktada verilen hizmetlerle ilgili
bilgiye ulasmanin da kolay olmamasinin ne kadar kritik oldugu
ortaya c¢ikmaktadir. Sunulan hizmetlerin daha dogru ve daha genis
kitlelere ulasacak sekilde anlatilmast hem engelli bireylerin
ailelerinin konu hakkinda daha iyi ve dogru bilgi sahibi olmasini hem
de bu politikalara karsi olan 6n yargilarinin ortadan kaldirilmasini
saglayacaktir. Kurumlar ve hizmetler hakkindaki bilgisizlik ve ayrica
etraftan duyulmus olumsuz 6rnekler, ailelerin sosyal politikalara ve
kurumlara olan giivenini zedelemektedir. O nedenle de bir 6nceki
bashkta ifade edildigi tizere, zihinsel c¢ocuk sahibi anneler
¢ocuklarindan 6nce 6lme kaygisini tasimaktadirlar.

3.2.3. Kurumlarin Rehabilitasyon Uygulamalarina Olan Giiven
Eksikligi

Engelli bireylerin kendi ihtiyaclarini1 karsilayabilmeleri, toplum
hayatina katilabilmeleri ve engel tiiriine gore farklilik gostermekle
beraber engelli bireylerin sahip olduklar istidadi kullanmalarini
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saglamak amaciyla kurulmus o6zel egitim kurumlarn faaliyet
gostermektedir. Bu kurumlar Milli Egitim Bakanligi’'na bagh olarak
calismakta ve denetlenmektedir. Bu kurumlar yasal mesruiyetini
14.02.2007 tarihli Resmi Gazete’de yaymnlanan 5580 Sayih Ozel
Ogretim Kurumlar1 Kanunu’ndan almaktadir. Giiniimiize kadar kanun
ve ilgili yonetmeliklerde bazi degisiklikler yapilmakla beraber 6z ayni
kalmistir. Bu 6z kisaca o6zel egitim okullar1 ile 6zel egitim ve
rehabilitasyon merkezlerindeki egitim ve 6gretim, yonetim, engelli
bireylere uygulanacak destek egitim programlari, engel gruplar ve
dereceleri ile 6zel egitim okulunun 6zel egitim ve rehabilitasyon
birimi ve 0zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinde engelli
bireylere uygulanacak destek egitim giderlerinin karsilanmasina
iliskindir (Resmi Gazete, 2012).

Turkiye’de engelli bireylere hizmet veren hem 6zel hem kamu
kurumlar1 bulunmaktadir. Zihin engellilere okul 06ncesinden
baslayarak bagimsiz yasam becerileri kazandirmaya yonelik egitsel
diizenlemelere yer verilmektedir (Cavkaytar, 1999, 40). Bu kurumlar
verdikleri egitimin niteligini zihinsel engellilerinin
siiflandirilmasina goére diizenlemektedir. Ozel Egitim Hizmetleri
Yonetmeliginde zihinsel engelli bireyler su sekilde siniflandirilmis ve
verilecek egitimin niteligi buna gore belirlenmistir (Resmi Gazete,
2012):

“Hafif diizeyde zihinsel 6grenme yetersizligi: Zihinsel islevler ile
kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde hafif dizeydeki
yetersizligi nedeniyle 6zel egitim ile destek egitim hizmetlerine sinirh
diizeyde ihtiya¢c duyan bireyleri kapsar”.

“Orta diizeyde zihinsel 6grenme yetersizligi: Zihinsel islevler ile
kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerindeki sinirhilik nedeniyle
temel akademik, gilinliik yasam ve is becerilerinin kazanilmasinda
ozel egitim ile destek egitim hizmetlerine yogun sekilde ihtiya¢ duyan
bireyi kapsar”.
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“Agir diizeyde zihinsel égrenme yetersizligi: Zihinsel islevler ile
kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerindeki eksiklikleri
nedeniyle 6z bakim becerilerinin 6gretimi de dahil olmak {izere
yasam boyu siiren, yasamin her alaninda tutarli ve yogun 6zel egitim
ve destek egitim hizmetine ihtiyaci olan bireyi kapsar”.

“Cok agir diizeyde ogrenme yetersizligi: Bireyin zihinsel
yetersizligi yaninda baska yetersizlikleri bulunmasi nedeniyle 6z
bakim, giinliik yasam ve temel akademik becerileri kazanamamasi
nedeniyle yasam boyu bakim ve gézetime ihtiyaci olan bireyi kapsar”.

Yonetmelikle yapilmis tasnife gore engelli bireylerin cesitli
rehabilitasyon merkezlerinde aldiklar1 egitimler bulunmaktadir.
Yonetmelikte belirtilen wusuller ve ilkeler faaliyetlerin hukuki
boyutlarini diizenlemek ve yasal mesru zeminde olmalarini saglamak
acisindan bir gerekliliktir. Bununla birlikte tim bu diizenlemelerin
ise yaramasi toplum vicdaninda yer bulmasi ile miimkindiir.
Dolayisiyla yasal diizenlemeler gerekli olmakla birlikte yeterli
degildir. Yasalarin giinliik hayata yansimalar1 ve yasalardan dogan
haklardan otirii bu tip faaliyetlerden yararlanan Kkisilerin goriisleri,
karsilastiklar1 sorunlar ve ¢oziimleri de bir o kadar 6énemlidir. Bahsi
gecen Kisiler, bu calisma o6zelinde zihinsel engelliler ve onlarin
anneleridir. Asagidaki sorular yasalardan dogan haklardan
faydalanan taraflardan birisi olan zihinsel engelli bireylerin
annelerinin goriislerini yansitmaktadir.

Konuyla ilgili sorulan ‘Cocugunuz rehabilitasyon hizmeti aliyor
mu? Rehabilitasyon merkezine giiveniyor musunuz? Denetlendiklerini
diistintiyor musunuz? Devletin kurumlariyla ilgili ne gibi bilginiz var?
Giiveniyor musunuz kurum bakimina? sorularina katihmcilarin
yanitlari su sekildedir:

“Rehabilitasyona gidiyordu, hocasina sinirlendim artik
gondermiyorum. Bu cocuk dilsiz degil. Cocuga dilsiz el isareti
ile bir seyler Ogretmis (isaret dili) bayagl bir kelime de
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O0grenmis. Oysa ben ta kiiciikten beri ¢ok ugrastim,
ugrasiyorum, en azindan 2-3 climle bir laf konussun diye. Zaten
babasi da servis soforii olayindan dolay1 (istismar korkusu)
istemiyordu. Denetleme yapacaklarim1 diislinmiiyorum. Ben
yaninda olsam olur ama her zaman da ben yaninda
gidemiyorum. Kiz olunca c¢ok zor. Gelinler bakmaz ama
devlettense ite kaka da olsa ogullarim daha iyi bakar. Giiciim
yettigince kendim bakarim, bakacak kimse kalmazsa o zaman
mecburen devlete birakirim” (Anne A).

“Evet, burada rehabilitasyona yeni basladi. Rehabilitasyon
hizmetinden memnun degilim. Devletin verdigi saatler yeterli
degil. Kiiciikken de Samsun’da bir kuruma goénderdim ama
faydasini goremedik. Emin degilim, giivenemiyorum devletin
kurumlarina” (Anne B).

“Rehabilitasyona gidip geliyor. Allah razi olsun devletten
oradan egitim aliyor. Ama kurumun bakmasini bana kalsa
istemem, kurum bakimina giivenmesem de mecbur kalirsam
verecegim elbet. Glivenmiyorum, ciinkii bir komsum vakti
olmadigi icin kizini birakmis, kurum bakti. Enfeksiyon kapmis.
Baska bir tanesi vefat etti. Bagka birisinin ¢ocugu ¢ok dayak
yemis. Komsularimdan duyduklarim bunlar. O ylizden bakim
konusunda endiseliyim. Kurumlara kalirsa hali ne olur
korkuyorum” (Anne C).

“Ozel egitime gidiyoruz. Devletten aldigimiz tek destek o, su
an itibariyle bagka bir destek alamiyoruz... Sekiz yildir fizik
tedavi aldiriyorum. Kurum bakimiyla ilgili sosyal medyada
goriiyorum olumsuz o6rnekleri. Ama iyi kurumlar da var.
Kurumda gece annesi olarak ¢alisan bir akrabamiz var, iyi
yerler oldugunu bahsediyor ondan biliyorum. Yani yeterli
bilgimiz yok. Bdyle bir hakkimiz varsa uzun stireli bir yere
gidecegimde birakmak isterim” (Anne ().

“Rehabilitasyona gidiyor. Devletten bu konuda destek
aliyoruz. Ama devletin kurumlarina glivenemiyorum.
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Haberlerde servislerle ilgili olumsuz seyler duyuyoruz. Etrafa
da giivenemiyoruz. Denetimin de yeterli olduguna
inanmiyorum” (Anne D).

Aileler devlet tarafindan saglanan hizmetler ve hizmet veren
kurumlar hakkinda bazi bilgilere sahip olsa da g¢evrelerindeki
olumsuz 6rneklerden 6tiirti 6n yargilar tasimaktadir. Belki de sosyal
given diizeyinin dusiikliiginden dolay1 insanlar birbirine
giivenememektedir. Dolayisiyla devlet tarafindan engelli bireylere
hizmet icin hazirlanan politikalara olan giiven de azalmaktadir. Anne
A'nin ve Anne D’nin c¢ocuklarinin bu tiir kurumlarda istismar
edilebilecegi kaygisi ve denetimin yeterli olmadigini diistinmesi,
Anne B'nin rehabilitasyon merkezinden g¢ocugunun herhangi bir
fayda gormedigini ifade etmesi ve Anne C'nin komsularindan
duydugu olumsuz 6rnekler bu kurumlar araciligiyla saglanan sosyal
politikalara olan giiveni de azaltmaktadir. Anne C’'nin sosyal
medyadan gordiigli olumsuz haberler ayn1 duruma kendi ¢ocugunun
da dusebilecegi kaygisini tetiklemistir. Boylesi bir gézlem annelerde
zihinsel engelli ¢ocuklarinin kendilerinden 6nce 6lmesini isteme
durumunu ortaya cikarmaktadir. Dolayisiyla annelerde
cocuklarindan 6nce 6lme ve kendi o6liimlerinden sonra cocuklarinin
tek basina kalacagt korkusuna neden olmaktadir. Kisaca
kendilerinden sonra ¢ocuklarina iyi bakabilecek ne bir kisi ne bir
kurum ne de stirekliligi saglanmis bir sosyal politikanin oldugunu
disiinmektedirler.

3.2.4. Kurumlarca Verilen Hizmetlerin Yetersizligine Dair
Diisiinceler

Oliim kaygis1 temel manasiyla insanin var olusunu son bulacagi
gercegi karsisinda hissettigi korku ve endise olarak tanimlanabilir
(Ercis, Kotan ve Tiirk, 2016, 109). Bu c¢alisma 06zelinde ise, 6lim
kaygisinin yasanmasinin asli sebebi kisinin kendi benliginden daha
oteye gececek bir anlam kazanmaktadir. Annelerin yasadigl 6lim

kaygisinin asil sebebi varoluslarinin son bulmasi degil; kendilerinden
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sonra engelli evlatlarina ne olacagi endisesinden kaynaklanmaktadir.

Bu ac¢idan o6lim kaygisi kavraminin daha farkli bir anlam
kazandigi soylenebilir. Her kayginin insanoglu bir sekilde tistesinden
gelebilmektedir. Mesela, insan hayatinda en belirgin kaygi olan 6liim
kaygisina yonelik en etkili ¢oziim ahiret inancidir. Ahiret inanci
O0limiin son olmadigini telkin ederek asil ebedi hayatin 6liimden
sonra baslayacagina vurgu yapar.

Bu calismada annelerin o6lim kaygisinin temel sebebi
kendilerinden sonra cocuklarinin geleceginin ne olacagina iliskin
endiseler olusturmaktadir. Dolayisiyla uhrevi bir yontemle degil;
heniliz anneler diinyada iken bazi diinyevi yontemlerle bu kaygiyi
cozmek mimkiin goriinmektedir. Kasser ve Sheldon tarafindan
(2000, 350) yapilan ¢alismada, 6liim kaygisin1 yenmek i¢in Kisilerin
servet biriktiremeye daha fazla odaklandig1 ve daha fazla kazanma
istegine sahip olduklar: ortaya ¢ikmistir. Asagida annelerin verdikleri
cevaplar incelendiginde durumun niteliginin de bu c¢alismadaki
bulgulara benzedigi goriilmektedir.

Verilen bilgiler 1s18inda “sosyal politikalar nasil diizenlenmeli
ve ne yapilmahdir ki 6liim kaygisi ortadan kaldirilabilsin veya en aza
indirilebilsin?” sorusuna cevap aramak icin annelere ‘Sizce engellilere
verilen hizmetler yeterli mi? Ne olsaydi éliim kayginiz azalirdi?’ sorusu
yoOneltilmistir. Yanitlar soyledir:

“Yeterli degil bence. En azindan bu ¢ocugun maasi olsun.
Maas siirekli olmali, garanti altinda olmali. Bu benden geri
kalma seyi (engelli cocuktan 6nce 6lme durumu) soéylendigi
zaman beni ¢ok yakiyor... O zaman ben dlsem de kardesleri,
babasi, akrabalar1 bakabilirler diye diislinliyorum. En azindan
birisini cagirirlar, kendileri bakmasa da. Daha kiiciikken degisik
egitimler verilseydi temizlige yoOnelik, en azindan kendi
ihtiyacin1 giderebilecek diizeyde baz1 egitimler verilseydi,
benden sonra ne olacak diye daha az diisliniirdiim” (Anne A).
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“Yeterli degil. Daha iyi bir egitim hizmeti verilseydi, simdi
cocugum tuvalet ihtiyacim kendisi giderebilirdi, yemek
yiyebilirdi belki. Ben cocukla nasil ilgilenecegimi daha iyi
bilseydim, devlet de daha cok ilgilenseydi boyle olmazdi, daha
iyi olurdu. Hem de siirekli bir geliri olsa garanti altinda olan o
zaman daha rahat olurdum” (Anne B).

“Maas yok, bakim parasi yok. Cocugumun bir gelecegi
(vatirimi) olsa o zaman herkes bakar. Devlet siirekli bir maas
verse benden sonra ne olacak diye icim daha rahat olurdu. Ama
parasiz olura kimse de bakmak istemez” (Anne C).

“Devletin sundugu hizmetler yetersiz. Bakim iicretleriyle
alakali 6niimiize cok engel ¢ikartiliyor. Bir de calisamayan
annelerin SSK’s1 baslamadi, ka¢ yil oldu. Benim yasim 40’a
geldi, benim ne zaman bir emeklilik hayatim olacak? Ise girince
de bakim maasi kesiliyor. Mesela ben simdi engelli cocugumu
kucagimda tasiyabiliyorum ama 55-60 yasima geldigimde
tasiyamayacagim. Para konusunda biraz daha rahat olsam
birisini tutarim. Her giin gelir goziimiin oniinde ¢ocugun
bakimini yapar, ben de rahat ve huzurlu olurum. Bu insan zaten
engelli, hayati zaten ¢ok zor, neden engelli maasi1 konusunda bu
kadar sinirlamalar var? Bu sikintilar olmasa biraz daha rahat
ederdik. Ya da devletin bir bakim evi kurup engelli ¢ocuklari
kendi himayesine almasi bizi rahatlatird1” (Anne ().

“Biz yarin bir giin 6liince ortada kalacak. Giivenebilecegimiz
bir okul, bir yer olsa oraya gitse. Mesela hasta oluyorum veya
cenaze oluyor aksama kadar orada kalsa. Pazara gidecegim
birakacagim yer yok. Egitim saatleri daha uzun olsun. Gece
uykularimi kagiran durum bana bir sey olsa yahut benden
sonra bu ¢ocugun ne olacagidir. Digerleri neyse de bu durum
cok kaygilandiriyor beni. Maas olmazsa kimse bakmaz.
Devletten ben bunu istiyorum. Maasi devaml olsa bakarlar.
Kimse bakmazsa devlet bakar da diyemiyorum” (Anne D).
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Bes anne de olim kaygisini azaltabilecek potansiyele sahip
ortak ¢6zlim yolunun siirekli ve diizenli bir engelli maasi oldugu ifade
etmistir. Ciinku stirekli ve diizenli bir maasi olan engelli bireye anne
disindaki diger aile iiyeleri veya akrabalarin da bakma ihtimali
artacaktir. Bakmak istemese bile engelli bireyin sahip oldugu siirekli
ve duzenli maas ile akrabalar, bakici tutup baktirabilirler diisiincesi
hakimdir. Anne C digerleri ile ayni goriiste olmasi yaninda ¢6ziim
Onerisi olarak bir alternatif oneri getirmektedir: Devletin bir bakim
evi kurup engelli c¢ocuklar1 kendi himayesine almasi. Annelerin
kendilerinden sonra ¢ocuklarinin akibetinin ne olacagi ile ilgili ciddi
kaygilar tasidig1 goriilmektedir. Hicbir anne kendi evladinin acisini
yasamak istemez; ancak zihinsel engelli cocugu olan anneler yine
cocuklarina olan sefkatlerinden dolayr cocuklarinin kendilerinden
once Olmesi icin dua etmektedir. Bu kaygi durumunun ortadan
kaldirilmasi i¢in kendilerinin dilinden sunduklar: sorunlar ve ¢6ziim
onerilerinin dikkate alinmasinin geregi aciktir.

3.2.5. Cocugunun Gelecegi ile ilgili Planlamada Bilgi ve imkan
Eksikligi

Bireylerin 6lim kaygisi ile gelecekteki finansal konumlari,
tiiketim harcamalari iliskisine yonelik yapilan ilk ¢alismalardan birisi
Kasser ve Sheldon tarafindan (2000, 350) yapilmistir. Calismanin
temel noktas1 6liim kaygisinin kisileri daha fazla servet biriktirmeye
sevk edecegidir. Yapilan deneyler sonucunda ulasilan bulgulara gore
O0lim kaygisinin daha fazla olmasi saglanan kisilerde servet
biriktirme ihtiyacinin da daha fazla oldugu saptanmistir. Annelerin
de engelli cocuklarinin gelecekteki ihtiyaclarinin karsilanabilmesi,
kendileri bu diinyada olmasa dahi, c¢ocuklarinin stirekli bir
gelirlerinin olmasinin onlarin gelecekleri i¢in bir gilivence olarak
gorilmesi fikri daha anlasilir hale gelmektedir. Aslinda anneler bu
disiincelerle ¢ocuklarinin geleceklerini planlamak ve gozleri arkada
gitmemek istemektedirler. Asagidaki soruya verilen yanitlardan da
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benzer sonuclari ¢ikarmak miimkiindiir.

Bu bilgiler 1s181nda annelere ‘cocugunuzun gelecegi ile ilgili bir
planiniz var mi?” sorusu yoneltilmis ve asagidaki cevaplar alinmistir.

“Bireysel emeklilik diye bir sey cikti, oraya basvuracagim,
onun icin 6deme yapacagim. Aydan aya 170 lira m1 175 lira m1?
En azindan 6lene kadar bir geliri olur” (Anne A).

“Yok. Gelecegiyle ilgili hi¢ plan yapmadim” (Anne B).

“Oldiikten sonrasi icin bir yatirnm yapmak isterim. Benim
basima bir sey gelse ¢ocugun bir yatirimi olursa bakacak olan
Kisiler icin bir teminat olur. Yoksa kimse bakmaz. Garanti altina
almis olurum, ama ne yapabilecegimi bilmiyorum” (Anne C).

“Higbir plan, program yapamiyorum. Sadece endisem var.
Onun sadece bir agabeyi var. Agabeyinin bizim gibi ilgili
bakamayacagim  diisiiniyorum. Bu durum Dbeni c¢ok
kaygilandiriyor. Diger saglhikli ogluma engelli cocugumu
birakmak istemiyorum, ¢linkii engelliye bakmak gercekten zor.
Bence siirekli bir engelli maasi baglansa bile bu parayla
coziilebilecek bir sey degil. Engelli cocuguma bir miilk de aldim
ama saglikli bir insanin engelli bir insanla empati kurup onu
anlamasi miimkiin degil. Agabeyi de anlayamaz. Hele simdiki
nesilden hi¢c umudum yok” (Anne C).

“Benim ¢ocugum resim ¢izmeye ¢ok yatkin. Bunun hakkinda
bir egitim almasini isterim. Ama nasil olacak, nereye gidecegim
hicbir fikrim yok” (Anne D).

Anneler cocuklarina her sart altinda siirekli verilecek bir
yardim, 6deme yapilmasini istemektedirler. Boylesi bir istek ¢ok
makul goriinmektedir. Ciinkli annelerin kendileri 6ldiikten sonra bu
o0demeyi c¢ocuklar1 acisindan bir sigorta bir teminat olarak
diisiinmektedirler. Kendilerinin yoklugunda dahi yapilacak strekli
bir yardim sayesinde c¢ocugun geleceginin daha iyi olacagini
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disiinmektedirler. Ayrica engelli bireyin bakimi igin siirekli bir
0demenin yapilmasit durumunda kiltiriin ve degerlerin
degismesinden dolayr bu 6demeyi bir teminat olarak goérmeyen
anneler de mevcuttur. Bu da sorunun sadece maddi sebeplerle
iliskilendirilemeyecegini gostermektedir. Maddi yardimin gerekli ve
on kosul oldugu kabul edilebilir. Bununla birlikte engelli bireylerin
toplum nezdinde daha fazla dikkat c¢cekmesi, toplumun engelli
bireyler hakkinda bilin¢lendirilmesi, degerlerimizin gelecek nesillere
aktarilmasinin da maddi yardimlarla beraber islemesi geregini
gostermektedir.

Sonug ve Oneriler

Arastirmada elde edilen bulgulara gore zihinsel engelli ¢ocugu
olan annelerde ¢ocuklarindan énce 6lme korkusu vardir. Bu korkuyu
goriisme yapilan tim anneler “Cocugumu benden sonraya birakma”
seklinde dua ettiklerini ifade ederek dile getirmislerdir. Bu korkunun
ardinda yatan sebeplere baktigimizda ise annenin kendisinden sonra
cocuguna gerekli bakim ve ilgiyi gosterecek giivenebilecegi kimsenin
olmadigini diistinmesi, devletin zihinsel engelli cocuklara ne gibi
hizmetler sundugunun bilinmemesi, devlet kurumlarina ¢ocuklarini
biraktiklar1 zaman gerekli bakimin yapilabilecegine inanmamalari,
kurumlara giivenmemeleri gelmektedir. Bu sebeplerin ortaya
¢ikmasinin ardinda ise hem kendi hayatlarinda hem de yakin
cevresindeki insanlarin kurumlarla ve kisilerle ilgili yasadiklari
olumsuz ornekler yatmaktadir. Dolayisiyla annelerin ¢ocuklarindan
once 6lmekten korkmasinin iki temel sebebinden bahsedebiliriz. ki
aile lyeleri icinde annenin kendisinden sonra ¢ocuguna
bakabilecegine giivendigi kimsenin olmamasidir. Ikincisi ise devletin
sundugu imkanlardan haberdar olmamak, sunulan imkanlara nasil
ulasilacaginin bilinmemesi, bu kurumlara duyulan giiven diizeyinin
diisiik olmasidir. Bahsi gegen sorunlardan dolay1 da anneler sosyal
politikalara glivenememekte ve cocuklarinin kendilerinden o6nce
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Olmelerini dilemektedirler.

Sorunlarin giderilmesi en azindan en diisik seviyeye
indirilebilmesi icin, tiim annelerin gorus birligine vardiklar1 nokta,
engelli cocuklara siirekli ve diizenli maas 6denmesidir. Clinki engelli
cocugun siirekli ve diizenli maasinin olmasi anneler tarafindan, yakin
cevresinde veya kurumlarda engelli ¢ocuga bakilacaginin bir teminati
olarak goriilmektedir. Engelli bireylerin ailelerine cesitli destekler
sunan sivil toplum kuruluslari, Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler
Bakanligi’'na bagh kuruluslar, yerel yonetimler gibi farkli kurumlar
olmasina ragmen, bu kurumlarin birbiriyle koordine halinde olmasini
saglayacak bir sistemin olmamasindan dolayr sunulan hizmetler
hakkindaki bilgiye ulasim son derece zorlasmaktadir. Dolayisiyla
dogru bilgiye ulasilamadig1 icin kurumlar hakkindaki algi sosyal
medyadan, komsulardan, haberlerden 6grenilen kadar olmaktadir.
Boylesi bir durum ise ailelerin kurumlara karsi1 ényargili olmasina
sebebiyet vermektedir. Ayrica ortak bir sistemin olmamasi,
kurumlarin ileriye dontik etkin ve verimli bir planlama yapmasinin
da Oniinde bir engel olusturmaktadir. Engelli ailelerin birbiriyle
iletisime gecebilecekleri ortak platformlarin  olusturulmas;,
calistaylar dlizenlenmesi, ailelerin bu platformlara ve c¢alistaylara
katillmin1  saglayacak bilgilendirmelerin  yapilmasi sorunlar
onlemede kayda deger bir adim olabilir. Benzer problemleri yasayan
ailelerin fikir aligverisi yapmalar1 ve sosyal politikalar aracilig ile
kendilerine saglanan imkanlarin yetkili kisilerce anlatilmasi ailelerin
0lim kaygisini azaltmada etkin olarak rol oynayabilir.

Diger bir nokta ise cocuklarin anneye olan bagimlliklarinin
mimkin oldugunca azaltilmasidir. Zihinsel engellilik durumu,
zihinsel engelli c¢ocugu etkiledigi kadar, hatta kimi zaman,
ebeveynleri daha ¢ok etkilemektedir. Zihinsel engelli bir cocuk, engel
tirtinin agirhigina gore farkhilik gostermekle birlikte anne-babaya
her daim bagimlidir. Annesi olmadig: icin yemek yemeyi reddeden,
altin1 kirletince degistirilmesi icin annesini bekleyen c¢ocuklarin
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anneye bagimlihig1 yiiksektir. Boylesi bir durumda da annelerin,
kendilerinden sonra ¢ocuklarinin ne olacagi hakkindaki endiselerinin
de fazla olmasi gayet tabii bir durumdur. Bunun giderilmesi icin hak
temelli bir yaklasim icinde engelli bir bireyle karsilasildigi andan
itibaren ailelere engellilerin yararlanabilecegi hizmetler hakkinda
bilgi akisi saglanmalidir. Hangi kurumlardan ne gibi destekler ve
egitimler alinacaginin bilinmesi, ¢ocugun erken doénemlerden
itibaren egitim almasi, kendi ihtiyaglarin1 gidermesi bu bagimlilig
azaltacaktir. Sosyal calismaci tarafindan bu destek evde ilk dogdugu
andan itibaren ve belli araliklarla takip edilebilir. Zihinsel engelli
cocugu olan annelerin/ailelerin bir araya gelmesi saglanip
tecriibelerinin ve bilgilerinin paylasilmas1 saglanabilir. Zihinsel
engelli cocugu olan annelere psikolojik destek verilebilir. Ayrica her
ne kadar Tiirkiye’de engelli bakiminin 6ncelikli olarak evde
saglanmasi amaglansa da bakimi ciddi zorluklar igeren zihinsel
engelli c¢ocugu olan ailelere bakim icin profesyonel destek
saglanabilir. Zihinsel engelli bireyin bakimi ile ilgilenen diger aile
uyelerine veya akrabalarina yemek yemek, uyku diizeni, kisisel
temizlik gibi bakim siireci ile ilgili cesitli egitimler verilebilir.
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