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Anahtar Stzcilkler: Zihinse! Engelli Cocu-
Sa Sahip Anneler, Oziirlithik, Zihinsel Engel-
li Cocuga Sahip Aileler, Sosyal Hizmet, Sos-
yal Yardim.

ABSTRACT

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

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

The following were found as the result of the
study: Great majority of the mothers are
married (95,2%); are primary school
graduates (53,3%); are between the ages 30-
49 (69.9 %), they think that the problems
they had in pregnancy were the reasons for
their children being retarded (14,78%), they
do not accept the handicap of their children
(61,8%); they do not feel themselves guilly
about their children being retarded (65,2%);
they suffer psychological disstress while
taking care of their retarded children
(78,8%); their spouses always support them
(35.8%j, the average income of the families
varies between 0-300 miilion TL [0-204 §]
(37,5%), they have economic difficulties in
meeting the child’s expenditures (52,5%).

It was determined in the siudy that the

mothers face psychological and economic
problems at most while rearing the mentally
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retarded child. To solve the families’
problems it is reguired to mobilise social
service and social assistance oriented service
models

Key Words: Mothers of Children with
Mentally Retarded, Disablement, Families of
Children with Mentally Retarded, Social
Work, Social Assistance.

1. GIRIS

Engelli bir gocuda sahip olmak, en-
geli ne olursa olsun birtakim &zei
gliglikleri de beraberinde getirmek-
tedir. Ailelerin yasadi@ bu gUg¢iUkler;
psikolojik ve ekonomik durum, ya-
sam tarzi, aile ve sosyal gevre ile
iliskiler ve gocudun engel durumun-
dan etkilenebiimektedir. Anne tim
bu giiglikleri ¢&zmede daha gok ga-
ba gostermektedir. Rodrigez ve
Murphy {1997: 245-252) engelli go-
cugu olan ailelerin tecriibe ve bek-
lentilerinin anne ve babaya gbre de-
Jistigini belirlemistir. Annelerin gocu-
gun bakim ve egitiminde babalardan
daha aktif gérev aldi§t gbz dGnlne
alindiinda, annenin en yiiksek bek:
fentisinin  gocugun kendi kendine
yetmesi yéniinde olmas: dogal ola-
rak karsiianabilir. Cocugun kendi
kendine yetebilmesi, hem annenin
fizerinde bulunan bakim yikUndn
azalidmasi agisindan hem de anne-
nin gelecekte gocudun durumu ile
ilgili endise duymasini azaltmak agl-
sindan énem tagimaktadir.

Genelde zihinse! engelli gocuga sa-
hip ailelerde yasanan sorunlan &zel-
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de anneler de yasamaktadir. Ancak,
annelerin yagadidt sorunlar bir élgii-
de farkldik gosterebilmekiedir. Anne-
lerin tek bagina yasamas), aileden
destek alip almamasi, ekonomik
agidan babaya bagimh olup olma-
masl, ekonomik dizeyin yetersizligi
ve bos zaman bulamamast vb. so-
runlar anneleri fazlasiyla etkifemekte
ve bazen ciddi ruhsal hastalikiarin
olugumuna da neden olabilmektedir.

Zihinsel engelli gocuda sahip olan
annelerin yagadigl bu sorunlar; giin
boyu siiren bakim ve yetigtirme go-
revinin annelerin enerjilerinin tliken-
mesine, kendilerine ayiracak bos
zamanlarinin  kalmamasina, sosyal
gcevreden Kkoparak vyasamalar ve
evde slrekli is g&ren kigi haline gel-
melerine neden olmaktadir. Bu so-
runlar, anne tek basina veya engelli
gocuguyla birlikte disari ¢ikhginda
toplumda karsitasmis oldugu, pratik,
fiziksel ve sosyal zorluklarla (toplu
yagam yerlerinde -parkiar, oyun
bahgeleri- engellilere ait dizenleme-
lerin ve sunulan hizmetlerin yeterliligi
ve bunlardan yararlanma firsatlar,
toplumun sundugu hizmetler, gocu-
gun ve ailenin yasamini kolaylastiran
ya da zorlagtiran etmenler), gocuk
evde kaldifinda ise uygun bir gocuk
bakicisi aramak, kendi 6zel islerini
yapmak igin gocudunu birakabilecedi
bir yerin olmamas: gibi diger prob-
lemlerle  pekistigi  belirtimektedir
(Zucman, 1982: 1-15 ).

Bu sorunlar yaninda annelerin bakim
strecinde kendi sadliklanini da vyitir-
digi gbztenmistir. Anneler bu siiregte,
kronik yorgunluk gibi belirtiler ve ge-
sitli psikolojik ve fiziksel rahatsizltklar
géstermektedir (Cummings ve dig.,
1996: 595-608; Kazak ve Marvin,
1984: 41-53; Rodrigez ve Murphy,
1997: 245-252). Bununla birlikte
sosyal izolasyon, sugluluk duyma,
aile, es, arkadas ve yakin gevreden
sosyal destek alamama annelerin
yasadidt diger olumsuz sonuglardr.
Bazi engelli ailelerin yoksul olmasi,
babanin stirekli ve sigortali bir ise
sahip olmamast ailenin yasadidi so-
runfarin katlanarak artmasina neden
olabilmektedir.

Zihinsel engelli gocuga sahip annele-
rin soruniarn bu arastirmada iki baglk
altinda ele alinmistir. Bunlar, psiko-
sosyal ve sosyo-ekonomik sorunlar-
dir. Aragtirmanin amaglarivla yakin-
dan iliintili olan bu sorunlar asagida
incelenmigtir.

2. ZIHINSEL ENGELLI GOCUGA
SAHIP ANNELERIN PSiKO-
SOSYAL SORUNLARI

Engelli bir cocudun dogdumu, aile
ortntdlerini Ozellikle stres ve kayg
yaratict bigimlerde degistirmektedir.
Aile geligimi igerisinde bu gegis, do-
Gan ¢ocudun normal oimadigina yé-
nelik sok edici gergekle kars! kargiya
kalinmasiyla olugmaktadir (Kazak ve
Marvin 1984). Cocugun engelini ik
fark ettifi anda annelerin blyiik bir
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gocuk annelerine kiyasla zihinsel
engelli gocuk annelerinin, gocuklari-
nin giinliik bakimlarnin ve problem-
lerinin yarathidi stres durumuna daha
fazla maruz kKaldifini belirimektedir-
ler. Engelli gocuk aileleri igin, gocudu
kabullenememe, itme ya da asul
koruma tipik problem olarak kabul
ediimektedir. Burada, gocuklarin du-
rumunu ailelerin inkar etmedikleri
goérilmektedir. Ancak, ¢ocuktan ne
bekledikleri hakkinda sasirmig hal-
dedirler. Allelerin, gocudun davrani-
sini ne kadar kontrol etmeleri gerek-
tigi konusunda karar veremedikleri
gorilmektedir.

Anne babalarin engelli ¢ocuklarnnn
uyumu konusunda genelde iki temel
yaklasim Uzerinde durulmaktadir.
Bunlardan birincisi agama yaklasimi
bir digeri aile sistemleri yaklagimudir.
Asama yaklagiminda, anne-
babalarin engelli gocuga uyumiari bir
dizi asamay! igermektedir. Bu yakla-
simda ortaya ¢ikan birincil tepkiler
sok, reddetme ve depresyon; ikingil
tepkiler kizginkk, sugluluk duyma ve
utanma; dglncll tepkiler ise uzlag-
ma, uyum ya da kabul etme geklinde
goriilmektedir (Erkan, 1998: 96-98).

Ozetle, ailede engelli bir gocugun
dofjumuyla aile Oyelerinin yagamia-
rinin, dilgtnecelerinin ve davrantglarl-
nin olumsuz ydnde etkilenebildigi
anne babalarin sok, inkér, zintd,
kizginbk, sugluluk, kaygi, beklenme-
dik krizler, dis ddnyanm tutumuyla
ylizylize gelmekten kaginma, hayal
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kirkligi, kendine gliven ve sayg
duymada azalma gibi duygu ve tep-
kiler yagayabilmektedir.

3. ZIHINSEL ENGELLI GOCUGA
SAHIP ANNELERIN SOSYO -
EKONOMIK SORUNLARI

Yapilan arastirmalar, engelli gocuk
annelerinin yasadif stres ile sosyo-
ekonomik diizeyleri arasinda bir ilig-
kinin bulundugunu géstermektedir
(Rodriguez ve Murphy, 1997 245-
252). Engelli ¢ocuk anneleri grubu
icinde en fazla sorun yasayan zihin-
sel engelii gocuk annelerdir.

Zihinsel engelli cocuklarin aileleriyle
yapilan galigmalar bu ailelerin daha
gok alt sosyo-ekonomik seviyeden
geldiklerini gbstermektedir. Zihinsel
engelli gocudu olan ailelerin diiglk
sosyo-ekonomik diizeyden gelmeleri
maddi Gzellikler agisindan yetersiz
olmalari sonucunu dogurmaktadir,
Bu grubu olusturan ailelerin maddi
guglerinin stnurlt olmasi, ailenin bir-
¢ok sorun yasamasina neden olmak-
tadir. Glinkii her aile gocuguna en iyi
olanaklan saglamak, onun gereksi-
nimlerini en iyi sekilde kargitlamak
ister. Ozellikle zihinsel engelli gocu-
gun dogurnu ile ailenin slrekli saghk
kuruluglar ve doktorlara gitmesi, ileri
asamada gerekli editimi saglayabil-
mesi, tibbi malzemeleri, oyuncak ve
arag-gere¢ alabiimede maddi ola-
naklarinin yeterli almasi gerekmek-
tedir. Bu nedenlerden dolay ailelerin
bir takim sorunlar yasadigi belirtil-
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mektedir {Hollroyd 1978; Duniop
1979, Bailey ve Simeonsson 1988;
Wilker 1981; akt: Evcimen, 1996: 1-
33).

Ev ortaminda bir zihinsel engelli bi-
reyin olmasi aile yasam ve aile liye-
leri Ozerinde gesitli problemiere yol
agmakiadir. Cocugun sahip oldugu
zeka dizeyi, engel trd ve dofas:,
ailenin  sosyo-ekonomik durumunu
etkilemektedir (Stevens, 1964). Aile-
lerin, gocugun engelini kabul etme
ve uyum gdsterme sirecini bagaryla
tamamlayabilmeleri oldukga glig¢ ol-
maktadir. Bunun sonucu olarak aile
ici iligkiler, ailelerin zihinsel engelli
gocukiarina ydnelik futum ve davra-
miglar olumsuz y&nde etkilenebil-
mektedir (Eripek, 1996: 137-154).

Sosyo-ekonomik faktdrlerin engellili-
gi ortaya gikarmasi yéniinden efkisi
de aynica dikkate alinmahdir. Zihin-
sel engelliliji ortaya gikaran sosyo-
ekonomik, kiiitiirel ve g¢evresel ne-
denler ag¢iklanirken, anne rahminde
déllenmis yumurtanin normal olarak
geligmesinin onu sarmalayan gevre-
sel sartlara baglh oldugu, bunun igin
annenin fetlsiin normal gelismesi
igin gereken cnlemi almasi gerektigi
tzerinde durulmaktadir. Ayrica uy-
gun sekilde beslenme, sadlik tnlem-
lerini alma ve uygun sekilde dogum
yapmanin sosyo-ekonomik durumla
gok yakindan iligkisi oldugju da vur-
gulanmaktadir (Eng ve dig., 1987 1-
20). Burada, saghkl dodum vyapa-
bilme ve engelsiz gocuk dinyaya

getirebilme agisindan, dogum 6ncesi
uygun tedbirleri almanin mutlak sart
oldufiu vurgulanmaktadir. Bu sart
yerine getirebilmenin de biiylik 6lgl-
de varlkii, editimli, bilingli oimakla
miimktn olabileced!, yoksul, eitim-
siz ve bilingsiz olmakla da olumsuz
etkilenebilecedi, dolayisiyla engelli
cocuklarin dodabilecedine itiskin bir
on kabul stz konusudur (ikizoglu,
2001: 89).

Ailenin engelli cocudila yonelik tepki-
leri; engelin tlriine, derecesine, go-
cugun engelinin tanilanma yasina,
gile Uyelerinin kigilik &zelliklerine,
esler arasi evlilik iliskisine, ailenin
sosyo-ekonomik diizeyine, aile ici ve
drgi destek sistemlerinin varliina
bagli olarak bir aileden digerine fark-
hiik  gésterebilmektedir  (Kugtker,
1993: 24-25).

Engelli ¢ocuklarin anne babalarinin
asin  koruyucu tutumlar  gocugun
beceri gelisiminde &nemli etkilere
sahiptir. Engelli ¢ocuklarin anneleri,
benzer sosyo ekonomik statliye sa-
hip olan ve engelli cocugu olmayan
annelere gére mental retardasyona
yonelik daha olumlu tutuma sahip
oldugu saptanmigtir (Watson ve
Midlarsky, 1975, akt: Crnic ve dig.,
1983: 125-138).

Baz) aragtirmacilar, engelli gocugun
aile yasarmina getirdigi ek streslerin
ailenin ekonomik durumunu olumsuz
yonde etkileyebildigini ifade etmistir
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{Breslau ve Probucki, 1987; Zetlin ve
ark., 1987; akt: Girli, 2000).

Ozetle, zihinsel engelli ¢ocuga sahip
aileler birgok psiko-sosyal ve sosyo-
ekonomik odakii sorun yagsamakta-
dir. Allede &zel ihtiyaglari nedeniyle,
tzel bakim ve egitim gerektiren en-
gelli gocuklarin olmas:, ailenin bircok
zorluk ve sorunla karsilagacagt an-
lamina gelebilmektedir. Ulkemizde
zihinsel engelli gocuda sahip annele-
rin yasadidi sorunlarta ilgili yapilan
galigmalarin (Akkdk ve did., 1992:
14-22; Duman, 1995. 21-35; Evci-
men, 1996:1-33; Giri ve dig., 2000:
2-9; Dénmez, 2000: 16-20) sayica
az, kapsam ve sinrh sayida drnek-
lem lizerinde gerceklestidi gortilmek-
tedir. Asadida yer alan aragtirma,
zihinsel engelli gocugan sahip anne-
lerin yasadid) psiko-sosyal ve sosyo-
ekonomik sorunlarin neler oldugunu
belirlemek amaciyla gerceklestiril-
mistir.

4. AMAG

Bu arastirmanmn temel amaci; Ulke-
mizde zihinsel engelli gocuda sahip
annelerin, engelli gocuklarini yetisti-
rirken yasadidi sorunlarin neler ol-
dudunu belirlemektir *.

Arastirmanin alt amaglan ise agagi-
daki soru cimleleri ile ifade edilmig-
tir:

* Aragtirmayla ilgili dahza kapsaml bilgi almak igin
bknz: Igtkhan, Vedat. Zihinsel Engelli Gocufja Sa-
hip Annelerin Soruniari, H.U. Yayinlan, 2005.
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« Annelerin sosyo-demografik tzel-
likleri nelerdir? '

s Annelerin psiko-sosyal sorunlar
nelerdir?

e Annelere gbre gocugdun engelli
olugunun en Snemli nedenleri ne-
lerdir?

» Annelerin sosyo-ekonomik sorun-
lari nelerdir?

5. YONTEM

Arastirmanin Modeli

Aragtirmada tarama modeli kullanil-
mistir. Tarama modelleri  bilindigi
gibi, gecmiste ya da halen var olan
durumu var oldugu sekiiyle higbir
degisiklik yaratmadan ortaya koyan
arastrma yaklasimlandir (Karasar,
1991: 77). Aragstirmada, Ulkemizde
Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirge-
me Kurumu (SHCEKYnun deneti-
minde hizmet veren toplam 271
(2002 Verileri) dzel rehabilitasyon
merkezinden hizmet alan annelerin
tumune ulagiimasi hedeflendidi igin
drnekleme yapiimamigtir,

» Veri Toplama Araglan ve Siireci

Gorlisme Formu, annelerin yasadid
psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik
sorunlan ortaya ¢ikarmayr amagla-
yan sorulardan olusmustur. Literatir
taramasindan sonra olugturulan Go-
rigsme Formu Ankara’da &zel bir re-
habilitasyon merkezinden hizmet
alan 52 anneye uygulanmigtir. Gelen
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elestiriler dogrultusunda bazi sorular
cikartilmig ve Gorigme Formuna
son sekil veriimigtir.

Veriler, bu &zel rehabilitasyon mer-
kezlerine kayith olan ve zihinsel en-
gelli gocudu editim hizmetlerinden
yararlanan annelerle ylzylze go-
rigme ydntemi uygulanarak egitim-
den gegirilen anketdrler (H.U. Sosyal
Hizmetler Yiksekokulu son sinif 6g-
rencileri) tarafindan 22 Ocak-22 $u-
bat 2003 tarihleri arasinda toplan-
migtir.

Sonugta, llkemizin 35 ilinde bulunan
132 merkezden hizmet alan toplam
2688 anneden alinan veriler gegerli
olarak kahul edilmigtir. Veri analizi
bu formlar fizerinden yapilmisgtir,

¢ Verilerin ¢oziimlenmesi ve Yo-
rumlanmasi

Arastirma kapsamndaki annelerden
Goérigme Formu ile toplanan tiim
veriler, bir ydnerge gergevesinde
“SPSS Versiyon 11,0 (Sosyal Bilim-
ler Igin Istatistik Programi) Paket
Program|” aracili§i -bilgisayara kay-
dedilmigtir, Bulgular sayi, % ve orta-
lama ife verilip yorumlanmistir. Elde
edilen bulgular agafida gizelgeler
halinde sunulmustur.

6. BULGULAR

Arastirma sonunda elde edilen bul-
guiar, annelerin  sosyo-demografik

ozellikleri, annelerin  psiko-sosyal
sorunlarl, annelere gére g¢ocudun
engelli olugunun en &nemli nedenleri
ve annelerin sosyo-ekonomik sorun-
lan basli§ altinda agafida vyer al-
maktadir,

Cizelge 1: Annelerin
Demografik Ozellikleri

Sosyo-

Sosyo-Demografik Ozellikfer |Say| |%

Medeni Durum

Evii 2558 | 952
Evli- ayn yagiyor 20 07
Esi 6Imig 72 2,7
Boganmig 38 14
Edgitim Durumu

Okur yazar degi! 158 59
Okur yazar 88 33
lIkoku 1434 | 533
Ortaokul 299 111
Lise 471 175
Yiksekokul/Fakiilte 222 8.3
Diger 6 08

Yas Grubu (En digik=17, En yilksek=70, Ortala-
ma=35}

- 18yas 13 05
19-20 yag 633 235
30-49 yas 1878 69,9
50-59 yag 137 51
60 yas ve Ustd ‘ 27 1,0
Taplam 2688 | 100,0
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Gizelge 2. Annelerin Psiko-Sosyal
Sorunlar

Cizelge 3: Annelere Gdre Gocugun
Engelli Clusunun En Onemli Nedeni

Psiko-Sosyal Serunlar Say1 | %

Gocugun Engelini 1k Farkettig! Anda
Annenin Yagadij: Duygular

Red ettim 1650 | 618
Kabul ettim 1028 | 382
Cocufizn Engelii Olugunda Kendini

Sugla Hissetme

Evet 851 Hy
Hayir 1753 | 652
Yanitsiz B4 31
Psikolojik Stikant: Yagama Durumu

Evet 2118 | 788
Hayir 508 189
Yanitsiz 62 23

Yaganilan Srkntilar Kiminle Paylagthii (Bu
soruya birden fazla yanit verilmigtir)

Egimle 1576 | 358
Annem-babamla 464 10,5
Gocuklanmia 329 748
Arkadag-dostlanmla 672 15,2
Engelli gocuga sahip difer | 599 136
ailelerle

Hig kimse ile paylagmiyorum | 222 5,05
Diger 1M 2,56
Yanitsiz 421 9,58
Toplam 4394 ] 1000
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Cocugun Engelli Olug Nedeni | Sayr | %
Hamilelk  siresince annenin | 353 12,60
yagadigi soruniar
Dofum aninda annenin yagadidi | 414 14,78
sorenlar
Dojum sonrasinda  annenin | 338 12,07
yagadidi sorunlar
Dofumu  gerceklegtiren sagik § 327 1167
personelinin hatasi
Dodumun evde gerceklegmest 69 2,46
Akraba evliligi 204 7,28
Kattimsal/Genetik etkenler 238 8,5
Diger nedenler 597 21,36
Yanitsiz 2560 9,28
Toplam (bu soruya birden fazla | 2800 | 100,0
yanit verilmigtir)

7. TARTISMA

Zihinsel engelli gocuda sahip olan -
her ailenin kendine &zgl bir stres
yasadigi kabul edilmelidir. Zihinsel
engelli gocudun dogumu ile aile bi-
reylerinin  etkilegimleri, paylasimlan
azalmakta, gérev ve sorumluluklarda
farkhlasmalar gozlenebilmektedir
(Kazak, 1986: 265-281). Zihinsel
engelli gocudun vyarathd olumsuz
etkinin, babaya oranla daha gok an-
ne lzerinde gorildiga belirtiimekte-
dir (Crnic ve dif., 1983: 125-138;
Kazak ve Marvin, 1984: 41-53). Ba-
banin maddi durumla ilgilenmesi,
annenin ise zamaninin bulyik bir
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bolimlnt evde, zihinsel engelli ¢o-
cukia gegiriyor olmasinin bu duru-
mun sebebi oldudu belirtiimektedir
(Kazak, 1986: 265-281). Zihinsel
engelli gocuk anneleri, yasadiklar bu
durumlarin etkisiyle, gesitli duygusal
ve davranigsal tepkiler gdsterebil-
mektedir.

Zihinsel engelli cocuga sahip aileler
birgok psiko-sosyal ve sosyo-
ekonomik odakli sorun yasamakta-
dir. Allede 6zel ihtiyaglart nedeniyle,
Ozel bakim ve egitim gerektiren en-
gelli gocudun olmasi, ailenin birgok
zorluk ve sorunla kargilagacag! an-
lamina gelebilmektedir. Aragtirmalar,
ailede, zihinsel engelli gocukla ilgili
birgok gérev ve sorumluludun biyiik
bir Kisminin anneler tarafindan yeri-
ne getirildigini gdstermistir.

Ulkemizde zihinsel engelli gocuga
sahip annelerin, engelli gocuklarini
yetistirirken yasadidr psiko-sosyal ve
sosyo-ekonomik  sorunlarin  neler
olduunu belirlemeyi amaglayan
aragstirmada elde editen 6nemli bul-
gular ve yorumu asadida sunulmusg-
tur.:

1. Sosyo-Demografik Ozellikler

Aragttrmada, annelerin  blylk bir
kisminin; evli (%95,2), ilkokul mezu-
nu oldugu (%53,3) ve 30-49 yas do-
neminde oldugu (%69,9) belirlenmig-
tir, Sosyo-demografik &zellikier ara-
sinda géize garpan Snemli bir bulgu,
engelli cocugda sahip annelerin editim
dizeylerinin disiik olmasidir (ilkokul
mezunu N=1434; %53,3).

Cizelge 4: Annelerin  Sosyo-
Ekonomik Ozellikleri ve Sorunlan
Sosyo-Ekonomik Ozellikleri ve | Say | %
Sorunlar
Ortalama Gelir
0-300 Miiyon TL (0-204 $) (Bir | 1008 | 37,5
ABD dolan 31 Araltk 2003 tarini
itibariyle 1,405,000 TL'dw). .
301-600 Milyon TL (205-408 $) 209 33,8
601-900 Milyon TL (408-612 §) 382 142
900 Milyon ve Ost (612 $ +) 222 | 83
Yanitsiz 166 6,2

Gocufiun Masrafianm  Kargilamada GligHikler
Gekme

Evet 1412 | 525
Hayir 1180 | 439
Yantsiz 96 38

Yardim Alma Durumu (bu soruya 50 anne yami
vermenmistiry

Evet 192 7.2
Hayir 1219 | 462
Yantsiz 1227 | 466

Yaganilan Ekonomik Sorunlarin Nasil Gozildigi

Sosyal yardim sisteminden aldigim | 148 55
ayni ve nakd] yardimlaria

Yakinlanmin/akrabalanmin  deste- | 343
diyle

128

Sosyal giivencesi olmayan giinde- | 136 51
lik gegici isler yaparak

Gazemiyorum 764 284
Diger 162 6

Yanitsiz 1135 | 422
Toplam 2683 | 100

Egitim dizeyinin dusUkltiglu annele-
rin gocuklarinin engeli hakkinda ye-
terli ve dogru bilgiye sahip clmama-
larina neden olabilir. Bu durum, an-
nelerin, gocugun engelini yanhs an-
lamasi ve dederlendirmesi sonucunu
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dolayisiyla gocuklannin geligiminde
hata yapma riskini artirabilir. Kurum-
larda hazirlanacak egitim programia-
rinin ozelligi hakkinda ailelere bilgi
veriimeli, ailelerin tedavi programlar!
ile ilgili beklentileri somutlastiktan
sonra bu beklentilerin karsilanmasi-
na ¢alistimalidir. Engelli olmanin bir
hastalik olmadidl, asit amacin engelli
gocudun olabildidince bafimsiz ya-
samas! igin kendi kendine vyeterli
duruma gelmesi oldugu, ailelerin tim
beklentilerinin bu mantikla kargilan-

masina &nem verimeli, bu amaca

uygun olarak aile de psikolojik olarak
hazirlanmahdir.

2. Psiko-Sosyal Sorunlar

Engelli gocuda sahip aileler gocugu-
nun engelli oldufunu ddrenince, bu
durumun onlarda c¢oguniukla sok
etkisi yarattigi, bunu takdir-l ilahi ve
garesizlik duygusu izledigi belirlen-
migtir. Engelii ¢ocuga sahip anneler-
de g¢ocugunun engeli dgrenildikten
sonra sinir bozukluklan ve bazi psi-
kosomatik rahatsizlikianin gorilddgu
saptanmistir (Gékcan, 1999). Ailele-
rin genellikle zorlandiklan konularin
baginda tani slrecinde yagananlar
gelmektedir. Tanisi yeni konan aile-
ler hala taniyl sorgulayarak “inkar”
agamasinda olduklarini ortaya koy-
musglardir (Girli ve dig., 2000: 2-9).
Arastirmada annelerin  blylik bir
kismi (%61,8)'nin gocuklarinin enge-
lini kabul etmedigi bu durumu yadsi-
did1 belirlenmistir. Annelerin %38,2’si
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ise ¢ocuklarinin engelini kabul ettidi
saptanmstir (Cizelge 3).

Annelerin bu streci kisa stirede at-
latmas! gerekmektedir. Clnkd engel-
li gocudun anneye ihtiyact vardir.
Annelerin bu slrecte; engel turd,
engelinin ne oldugu, bu ¢ocuklarn
en dnemli 6zellikleri, bakim ve bes-
lenmesi vb. konularda bilgilenmesi
gocuguna daha fazia yardimci olabi-
lecedi anlamina gelmektedir.

“Sugluluk” ailelerin baga ¢ikmasi
gereken en zor tepkilerden birisidir.
Suglulugun normal ve saglikli bir
tepki oldujunu bilmeye ihtiyaglan
vardir. Boylece daha ileriki asamala-
ra gecebilider. Anne-babalar, belirli
seyleri farkli yapsalardi engelliligin
asla gergeklesmeyecedini sik sik
akillarindan gegirirler. Engeli, ¢ocuk-
tan daha 6nemli tutarak bunun so-
nucunda asin bedel ddeyebilirler.

Anne baba, gocudun engeline kendi-
sinin neden oldugunu disinir ve
hatta bunda birbirlerini suglar. Geg-
miglerindeki davraniglari ya da gi-
nahlan yldzOnden Tann tarafindan
cezalandinldiklarimi dustinurler. Kiz-
ginlik ve sugluluk duygusu genellikie
bir arada yaganir (Erkan, 1998: 97}.

Annelerin gocudun engelli olugunda
kendilerini suglu bulup bulmadiklari-
na yonelik elde edilen butgular Gi-
zelge 3'de yer almaktadir. Buna gtire
annelerin blylk bir kismt
{%65,2Ynin ¢ocuklarinin engelli olu-
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sunda kendilerini suglu hissetmedigi
belirlenirken, %31,7’si kendisini sug-
lu hissetristir. Annelerin gocuklari-
nin zhinsel engelli olusunda en
Gnemli neden olarak “dijer nedenler”
(%21,36)'in etkili oldugunu bunu do-
gum aninda (%14,78) ve hamilelik
slresince {%12,60) annenin yagadi-
gt sorunlarin etkide bulundugunu
ifade etmistir [Cizelge 2]. Tum bu
bulgular analiz edildifinde annenin
dodrudan kusuriu davraniglarinin
(hamilefik déneminde ilag kullanma,
sigara, alkol kullanma, gegirilen fizik-
sel hastaliklar} engelli gocuga sahip
olmalarindaki payminin gok az oldu-
gunu ve kendisi disindan kaynakla-
nan nedenlerin etkili oldugunu ifade
etmistir. g

Engelli tamsmdan sonra annelerin
en biiyiik kaygist, hayatlannin geri
kalan kisminr nasit gegirecedi ve bu
engel ile yagsamaya nasil baglayaca-
didir. Teshis sonrasinda anne baba-
lar kendilerini veya eslerini suglaya-
bilir. Ancak eslerin birbirini suglama-
lart onlara bir sey kazandirmayacak-
tir. Anne babalarin yagadi@i yalnizhik
ve caresizlik duygulaninin tstesinden
gelebilmeleri i¢in engelli gocudu clan
diger aileler ile temas kurmalan ve
grup galismasina katimalari ilk go-
kun yarathd) gerginligi azaitmada
etkili bir yol olabilir.

Annelerin engelli cocuduyla ilgilenir-
ken psikolojik agidan sikintiya dis-
tigd anlarin olup otmadidina yonelik
bulgular Cizelge 3'de yer almaktadir.

Annelerin biylk bir kismi
{%78,8)nin psikolojik agidan sikinti-
ya distidld helirlenirken annelerin
%18,9'u bu tir sorunlar yasamadigi-
ni ifade etmigtir. Arastirma bulgulan,
Rodriguez ve Murphy (1997: 245-
252), Kazak've Marvin (1984 41-53)
ve Gokcan (1999)in arastirma bul-
gulanyla paralel bulunmustur. Bu
bulgu arastirmada elde edilen ve
annelerin ne kadar destede ve var-
dima ihtiyaci oldugunu gosteren
énemli bir bulgudur. Bu alanda gelig-
tirilmesi gereken hizmet modelleri-
nin, annelerin gerek duydugu sosyal
destek kaynaklarini harekete gegir-
mesi, yasanan gerginligi azaltmasi
ve sorunlarla baga ¢ikmalarim giig-

lendirecek muidahaleleri igermesi
gerekmektedir.
Annelerin blylk bir kismi

{%35,8Ynin glnlik hayatta yagsamis
oldugu bu sorunlari, en ¢ok esleriyle
paylagtidl, bunun arkadas ve dostla-
rnyla (%15,29) ve engelli gocuga sa-
hip diger ailelerle (%13,63) paylash-
g1 belirlenmistir (Cizelge 3). Arastir-
mada elde edilen bir bagka bulgu ise
annelerin %5,05 (N=222)'inin yasa-
did) duygusal ve psikolojik sorunlari
kimse ile paylasmadifidir. Bu bulgu,
annelerin engelii gocuklarim yetigti-
rirken yalniz kaldi@imi ve highir sos-
yal destek almadidini gdstermesi
acisindan énemlidir. Bu anneler risk
altinda olabilir. Merkezde gbérevii
sosyal hizmet uzmanlan (SHU) bu
tir annelerle mutlaka gorismeli, ge-
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rekli sosyal destek sistemlerini hare-
kete gegirme yonilnde mesleki mii-
dahalesini yapabilmelidir.

3. Annelere Gore Gocudun Engel-
li Olusun En Onem!i Nedenleri

Aragtirmada, annelerin goriiglerine
gbre cocuklarinin engelli olusunun
en énemli nedenini belilemek mum-
kin olabilmigtir (Cizelge 2). Buna
gére, annelerin %14,78'fi dofjum
aninda yasadid) sorunlarin, %12,60"
hamilelik siiresince ve %12,07'sinin
dogum sonrasinda annenin yasadid
sorunlarin gocuklarin engelli olugun-
da &nemli oldufunu belirtmigtir.
Aragtirmada annelere, ¢ocugdun en-
gelli olusunun diger dnemli nedenle-
rini belirlemek amaciyla, birden fazla
yanit verebilecedi agik uglu bir soru
formu hazirlanmistir. Annelerin bi-
yiik bir kismi {%21,36) gocuklarinin
engelli olusunda “dider” nedenlerin
énemli bir yer tuttugunu belirtmigtir.
Annelerce ifade edilen bu nedenler
sunlardir: Yanlis ameliyat, dengeli
beslenememe, Allah vergisi, ¢arpma
ve diigme sonucu, vakumla dogum,
kuvdzde vlcudu sisti, bir yasindan
sonra ayaklar basmadi, kan uyus-
mazii§i, makat dogum, bebedin ku-
vbzde uzun slre kalmasi, depres-
yon, Ust damak yangdi, yiksek ateg,
beyin kanamasi, cksijensiz kalmasi,
gec¢ dodum,

4. Sosyo-Ekonomik Sorunlar

Uikemizde Agustos 2004 itibariyle
asgari net (cret 330 milyon TL'dir.
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Arastirma kapsaminda bulunan aile-
lerin bliylk bir kismi (%37,5)nin el-
de eitigi gelirin ortalamasi 0-300 mil-
yon TL arasinda degismektedir (Gi-
zelge 4). Engelli gocugun ek masraf-
lan dikkate alindidinda gunlik vya-
samin surdirdlebilmesinde ailelerin
ekonomik anlamda ciddi sorunlar
yasadid sdylenebilir. Engelli gocuda
sahip ailelerin ekonomik durumlar-
nin digtk olmasinin, ayni zamanda
hilingsizlik, saglkh ve dengeli besle-
nememe, psikolojik gerginliklere ve
aile i¢i huzursuzluklara neden olabi-
lecedi savunulabilir,

Bu ailelerin ekonomik yénden des-
teklenmesi igin sosyal yardim {ayni
ve nakdi yardim) ve sosyal hizmetle-
rin ivedilikle harekete gegiriimesi
gerekmektedir. Alleyi bu tir badimli-
liktan kisa sirede kurtarabilmek i¢in
aile fertlerinin ve galgabilecek dd-
zeyde olanlarin istihdamima agiriik
verecek caligmalarda bulunmak ge-
rekir. Ulkemiz agisindan bakildigin-
da, engelli gocudu olan ailelere saj-
fanan sosyal, mali vb desteklerin
yeterli olmadi§i goriilmektedir. En-
gelli bir gocugun bakimi, editimi, te-
davisi ailenin gliclinG ve mali kay-
naklarint blytk dlgide tlketen ve
aileyl zorlayan bir durumdur. Bu du-
rumdaki baz ailelerde gocudun ba-
kimi i¢in annenin isinden ayriimasi,
ailenin mali glclniin daha da sinir-
lanmasina yol agmaktadir. Baz aile-
lerde ise artan giderleri kargilamak
lizere baba ek bir igte calismaya
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yonelmekte, buna bagli olarak da
evde, egine ve tlim ailesine verebile-
cedi destek azalmaktadir. Anne-
babalar engelli gocugun ve ttim aile-
nin gereksinimlerini karsilama konu-

sunda yagadiklan glgliiklerle
bagetmelerinde onlara yardime! ola-
cak cesiti destek kaynakla-

rifhizmetleri harekete gegirmek ge-
rekKir.

Engelliligin tedavi surecinde yapilan
toplu ve yikli miktardaki harcama-
lar, varolan birikimleri ve mal varligi-
ni eritmesi yoluyia yoksulluga yol
agabilmekte, hatta yoksullugu daha
da derinlestirebilmektedir ({kizoglu,
2001: 88). Annelere, ekonomik agl-
dan engelli g¢ocugun masraflarini
kargllamada gugcliiklerle kargilasip
kargllagmadifi sorulmustur (Cizelge
4). Buna gore annelerin biyik bir
kismi{%52,5) ekonomik anlamda
¢ocuklarinin masraflanini kargilama-
da giglikler yasadigim ifade etmig-
tir. Ekonomik anlamda guglikler ya-
samadiint ifade edenlerin oram
%43,9 olarak saptanmistir. Aragtir-
ma bulgulan, Rodriguez ve Murphy
(1997: 245-252), Kazak ve Marvin
(1984: 41-53), Gokcan (1999) ve
Dénmez ve dig., (2000:16)'nin arag-
tirma bulgulanyla paralel bulunmug-
tur. Annelerin yasadigi bu olumsuz-
luklarin etkisini azaltmak igin, bu im-
kansizlikiarn Gzerinde &nemle du-
rulmal ve engelli bireylere tedavi
slrecinde destek olunmalidir. CUnk{
bu destegin sadlanamamasi duru-

munda, agir yoksulluk sartlar nede-
niyle tedavi hizmetlerinden yeterince
yararlanmamaya bagll olarak gocu-
dun enge! durumu ve tedavisi daha
ctkilmaz boyuta ulasabilecedi ve
bunun ailenin yasarmini  busbutin
etkileyecegdini unutmamak gerekir.

Annelere bu gelir yetersizligi sorunu-
nun nasi ¢dzdidgd sorulmustur. An-
nelerin  bliylk bir kismi(N=764;
%28,4) bu sorunlar ¢bzemedigini
ifade ederken, bu sorunu yakiniar
ve akrabalarinin destefiyle ¢ozenle-
rin orani %12,8 bulunmustur (Gizel-
ge 4). Annelerin dile getirdidi bu du-
ruma yonelik olarak bu sorun grupla-
rina yonelik sosyal hizmet ve sosyal
yardim hizmetleri mutlaka harekete
gegirilmelidir.

8. SONUG ve ONERILER

Ulkemizde SHCEK'in denetiminde
hizmet veren toplam 271 &zel reha-
bilitasyon merkezinden hizmet alan
toplam 2688 anneden elde edilen
verilerin  analizi sonunda, zihinsel
engelli cocudunu yetigtirirken anne-
lerin en gok psikelojik ve ekonomik
sorunlarla kargilagtigi belirlenmigtir.
Yerel yénetimler ve Valilikler, bu aile-
lerin yagsadi§i sosyo-ekonomik so-
runlarinin ¢ézimad igin, sosyal hizmet
ve sosyal yardim odakli hizmet mo-
dellerini ivedilikie harekete gegirmesi
gerekmektedir.

Bunun yaninda, annelerin psikolojik
agidan  yipranmalarini  dnlemek
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amaciyla, yeterli sosyal destek agina
sahip olmayan ailelerde, bireylerin
sosyal- etkinliklerden soyutianmama-
larina kigisel dinlenme, edlenme vb
gereksinimlerinin kargllanmasina
yonelik olarak, anneyl kisa sureli
rahatlatmak (zere, engelli bireyi bi-
rakabilecegi merkezler/kurumilar
olugturulmal veya varolan kurumlar
bu iglevi de gorecek sekilde yeniden
yapilandirnimahdir.

Aragtirmada, annelerin  yagadidl
duygusal ve psikolojik sorunlart ayni
konumda olan ailelerle {%13,6;
N=599) paylastigt belirlenmigtir.
Merkezde kayith olan engelli cocugda
sahip annelerle grup calismasi yapl-
labilir. Psikolog, SHU, &zel editim
uzmani, gocuk gelisimi uzmani, fiz-
yoterapist gibi meslek elemanlarinin
ekip galismasi slrecinde, annelere
engellilik ve bunun neden oldugu
sorunlan gozmede onlara yardimcl
olmak, psikolojik destekleme yap-
mak, glvenlerini artbirici, gevre ile
uyumlu, kendisi ile barigik olarak
yasami Ogrenme bilinci kazandirila-
bilir. Grup galismalarinda anneler, bu
sorunda yalmz olmadidini, yasadig
bu birgok sorunun dider aileler tara-
findan da yasandigini, bazi sorunla-
rin grup bilinciyle gdzilebilecedini ve
tyelerin bu sUregte birbirlerini des-
tekledigini, benlik saygisi ve ego
yeteneklerinin arttigini gérme firsat-
lar olabilir.

Merkezlerde cahisan SHWU'lari, eko-
nomik durumu iyi olmayan ailelerin
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sorunfarinin ¢dzimu igin toplumsal
kaynaklan muracaatcilarin yararina
aktarabilmelidir. Ayrica, toplumdaki
sosyal hizmet ve sosyal yardim hiz-
metlerinden bu miracaatgiiarin ya-
rarlanmasi  ydniinde calismalarda
bulunmasi gerekir.

Balkim sigortasi, Almanya'da 1961
yiindan beri uygulanmaktadir. Bu
sigorta, Ucretlilerin galigirken sosyal
risklere karsi prim kesilmesini kap-
samaktadir. Bu sigortadan sadece
engelliler dedil, yagh ve kimsesiz
olup kendi ihtiyaglarini tek baslarina
karsilayacak diizeyde bulunamayan
kisiler de faydalanabiimektedir. Bu
sigorta torl, eve yardimci gonderil-
mesi veya evde bakim hizmetlerine
destek verilmesini amaclamaktadir.
Bakim sigortas), engelli gocuga sa-
hip anneler basta olmak iizere diger -
risk altinda buiunan nofuslan da
kapsayacak sekilde sosyal givenlik
sistemimize dahil edilmelidir.
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