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OZET

Inan Budak, M. (2017). Zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin dzel bir cocuga sahip
olmaya iliskin goriisleri. Istanbul Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Ruh Saghg1 ve
Psikiyatri Hemsireligi ABD. Yiiksek Lisans Tezi. Istanbul.

Zihinsel engelli c¢ocuga sahip annelerin 6zel bir g¢ocuga sahip olmaya iligkin
tecriibelerini belirlemek amaciyla yapilan bu ¢alisma, nitel arastirma dizayndadir.
Aragtirmanin 6rneklemini zihinsel engelli cocuga sahip olan ve bakim veren, amach
orneklem yontemi ile belirlenen ve calismaya katilmayi kabul eden on yedi anne
olusturmustur. Anneler ile yar1 yapilandirilmis sorularin rehberliginde, derinlemesine
goriisme teknigi kullanilarak ortalama otuz dakika ile bir buguk saat arasinda degisen
siirelerde veriler elde edilmistir. Verilerin kaydi ses kayit cihazi ile yapilmistir.
Arastirmanin analizinde igerik analizi yapilarak tiimevarimci yontem kullanilmistir.
Transkripsiyonlarin igerigi tema, kategori ve alt kategorilere ayrilmistir. Analiz sonucu
temalar “etki”, “bakim yonetimi”, “stigma”, “belirsizlik”, “iligkiler”, “anlam arayis1”
olarak belirlenmistir.

Zihinsel engelli bir ¢gocuga sahip olmanin her anne i¢in olumsuz anlama gelmedigi,
hepsinin bakim konusunda sikinti yasamadigir goriilmiistiir. Gelecek neredeyse tiim
anneler i¢in endise kaynagidir. Aile ve sosyal hayattaki iliskilerinde biiyiik bir degisim
yasadiklar1 belirlenmistir. Tlim annelerin yasadig1 ortak sorunun “damgalama” oldugu
gorilmiistiir.

Bu arastirma zihinsel engelli ¢cocuga sahip annelerin 6zel bir ¢cocuga sahip olmaya
iliskin goriisleri, yasanan sorunlar1 ve algilanan olumlu yonleri, deneyimlerini ve bu
stirecte yasadiklarini anlamaya dair katilimeilarin kendi perspektifinden dnemli bilgiler
sunmaktadir. Sonuglarin zihinsel engelli ¢ocuklarin ve annelerin hayatlarinin uygun
hale getirilmesi, topluma uyumun saglanmasi ve toplumda var olabilmeleri agisindan
yararli olacagina inanilmaktadir.

Anahtar Sozciikler: Zihinsel engelli gocuklar, anne, tecriibe, psikiyatri hemsireligi,

niteliksel aragtirma.



Xi

ABSTRACT

Inan Budak, M. (2017). Mothers with mentally handicapped children’s views on having
a special child. Istanbul University. Institute of Health Science, Mental Health and
Psychiatric Nursing Department. Master Thesis. Istanbul.

This study is a qualitative research in order to determine the experiences of mothers
having mentally handicapped child.

The sample of the study consisted of seventeen mothers who had handicapped child and
were determined by method of purposeful sampling and agreed to participate in the
study. Under guidance of semi-structured questionnaires, data were obtained from time
of an average of thirty minutes to one and half hours using an in-depth interview
technique. The recording of data was made with sound recorder. In the analysis of
research, content analysis was made and inductive method was used. The contents of
transcriptions are divided into themes, categories and subcategories. Analysis ending
themes were determined as “impact”, ‘“maintenance management”, “stigma”,
“uncertainty”, “relationships”, “search for meaning”.

It was seen that having a mentally handicapped child did not mean any negative for
every mother and that all of them did not have any trouble in caring. The future is a
source of concern for almost all mothers. It has been determined that they have
experienced a great change in their family and social life. It was clearly said that
common problem for all mothers experienced was “stigmatization”.

It is believed that the result of this research will be useful for making mentally disabled
children and their mothers’ lives better, for ensuring collective harmony and for being
in society.

Key words: Children with intellectual disability, mother, experience, psychiatric nursing

qualitative research.



1. GIRIS VE AMAC

Aileye yeni bir bireyin katilmasi anne, baba ve akrabalar tarafindan seving ve heyecanla
karsilanmaktadir. Ebeveyn olmak belli bir sorumluluk gerektirir. Ancak aileye katilacak
olan bireyin engelli olmasiyla birlikte yasanan heyecan ve seving yerini endise ve
korkuya birakmaktadir. Ayrica ebeveyn sorumlulugu da katlanarak artmaktadir. Bu
zorlu siiregte ebeveynlere Ozellikle annelere her tiirlii destegin saglanmasi gerekir. Bu
siirecte yasam c¢ocugun gelismesiyle dinamik bir hal almaktadir. Zihinsel engellilik
sadece bireyi degil iginde bulunulan aileyi de etkilemektedir. Ayrica toplum da bu
stirecin hem i¢inde olan hem de etkilenen bir tarafi olmustur.

Ulkemizde 2002 yilinda yapilan Devlet Istatistik Enstitiisii (DIE) arastirmasima gére 20
yas alt1 zihinsel engelli birey sayis1 132.381°dir. Bunlarin 78.932’si erkek, 53.449’u da
kadin cinsiyete sahiptir. Zihinsel yetersizlikten etkilenmis bireylerin saglik sorunlarina
bakildiginda yapilan arastirmada beslenme sorunlari, yetersiz aktivite, sindirim
sisteminde sik olarak konstipasyon sorunu, uyku diizensizlikleri, gérme- isitme
sorunlar1, epilepsi, kardiyovaskiiler sorunlar, yetersiz agiz hijyeni, motor beceri
eksiklikleri, Hepatit A gibi saglik problemlerinin niifusun geri kalanina gore daha fazla
oldugu, bunun nedeninin ise saglik hizmetlerinin engellilere yonelik daha az olmasi,
engelli bireyin yardim talep etmede ve ihtiyaglarin1 dile getirmede yetersiz oldugu
belirtilmistir (Yildirim Sar1 2010).

Zihinsel yetersizlik sadece bireyi degil, ilk olarak aileyi, ¢evresini ve yagaminin her
alanini etkilemektedir. Birey yasami boyunca siirekli bakima gereksinim duymakta, bu
durum da aile bireylerinin hastalig1 ve zihinsel engelli bireyi kabullenmesinde zorluklar
ortaya ¢ikarabilmektedir (Keskin ve ark. 2011). Yapilan ¢alismalarda zihinsel engelli
bireye sahip ailelerin bir kisminin sugluluk ve pismanlik duydugu, isyan ve yilginlik
yasadigy, caresizlik ile yeterli sabir ve anlayist gosteremedikleri (Igmeli ve ark. 2008),
annelerin toplumun bakisindan rahatsiz olduklari, sosyal cevre ile iletisimde ve
cocugunun tedavisinde giicliilk yasadigi, sosyal destegi yeterli olarak algilamadiklari
bulunmustur. Armstrong ve Dagnan 2011 c¢alismasinda anneler ¢cocuklarinin stereotipik
hareketlerinden daha fazla agresif hareketlerine sinirlendiklerini, stereotipik davraniglar
ya da kendilerini yaralamalarindan daha fazla agresif davraniglarin1 cezalandirdiklarini

ifade etmislerdir.



Yapilan ¢alismalarda zihinsel yetersizligi bulunan ¢ocuga sahip anne- babalarin siirekli
ve durumsal kaygi durumlarinda anneler ile babalar arasinda anlamli bir fark oldugu
(Avsaroglu 2012), annelerin stres diizeylerinin babalara gore daha yiiksek, oldugu (John
2011), babalara oranla annelerde anksiyete, depresyon puan ortalamalarinin veya her iki
durumun da daha fazla oldugu (Azeem ve ark. 2013) goriilmiistiir. Ayrica yapilan baska
bir calismada anneler ¢ocuklarinin davraniglariyla iliskili olarak ruh sagligi yoniinden
daha hassas bulunmustur (McConkey ve ark. 2008). Depresyon, somatizasyon, paranoid
diisiince, ofke/dlismanlik psikotizm yoniinden 6zellikle anneler daha fazla psikolojik
belirti gostermektedir (Yildirim ve ark. 2012).

Yapilan calismalarda zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerde aile fonksiyonlar1 daha
islevsiz (Al- Krenawi ve ark. 2011; McConkey ve ark. 2008 i¢meli ve ark. 2008), refah
diizeyi daha az ve babalarin annelere oranla daha fazla iyilik haline sahip oldugu
bulunmustur (Broberg ve Norlin 2013; Olsson ve Hwang 2008). Al-Krenawi’nin
calismasinda ise evlilik memnuniyetlerinin yetersiz ve bakim yiiklerinin daha fazla
oldugu bulunmustur.

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerde ebeveynler arasi is birligi kalitesi daha diisiiktiir;
bu isbirligini zihinsel engelli gocugun davranis problemleri, stereotipik davranislari ve
ebeveyn stresi etkilemektedir (Broberg ve Norlin 2013).

Zihinsel engelli ¢ocuk ebeveynlerine yonelik yapilan calismalar daha ¢ok stres,
anksiyete, depresyon diizeyleri, aile fonksiyonlarinin kalitesi, evlilik memnuniyetleri ve
sosyal destegin algilanmasi yonelik tanimlayici ¢aligmalardir.

Niteliksel arastirma dizayninda yapilmasi planlanan ¢alismada amag zihinsel engelli

¢ocuga sahip annelerin 6zel bir gocuga sahip olmalarina dair tecriibelerini belirlemektir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Engellilik ve Goriilme Sikhg:

Engellilik

Diinya Saglik Orgiitii Engelliligi; Impairment (Noksanlik), Handicap (Maluliyet),
Disability (Oziirliiliik) olarak ii¢ boliime ayirarak tammlamstir. Oziirliiliik, noksanlik
sonucu meydana gelen ve bir isi yapabilecegi yeteneginin kaybedilmesidir. Maluliyet
ise bir noksanlik veya sakatlik sonucu kisinin yapabilecegi faaliyetleri engelleyen bir
durumdur. Diinya niifusunun %15’inin engelli oldugu tahmin edilmektedir. Bu rakam
ortalama bir milyar insanm engelli oldugunu géstermektedir (WHO 2011). Ulkemizde
Devlet Istatistik Enstitiisii verilerine gore engelli niifus oram1 %12.29 olarak
bulunmustur. Konu ile ilgili en son aragtirmaya gore 8.431.937 Kisi engelli olarak
hayatim siirdiirmektedir (DIE 2002).

Engelli birey ile iligkili olarak saglik durumu ve kisisel- ¢evresel faktorler bir etkilesim
halindedir. Engelli bireylerin diger bireylere oranla saglik bakim sisteminden ve saglik
profesyonellerinin bakimindan iki kat daha az yararlandigi, saglik durumunun ii¢ kat
daha fazla ihmal edildigi, uygun olmayan saglik bakimima dort kat daha fazla maruz

kaldig1, yarisinin ise saglik sistemine ulasamadigi belirtilmektedir (WHO 2011).
2.2. Zeka ve Zihinsel Engellilik

2.2.1. Zeka ve Olciimii

Zeka, insanlarin yonelim, bellek, algilama, soyutlama, neden sonug iligkisi kurma,
yargilama ve gercegi degerlendirme gibi bilissel islevlerini, 6grenme, diisiinebilme,
anlatabilme ve uyum amaglar i¢in biitiinlestirerek kullanabilme yetilerini icerir. Zeka
diizeyi zeka olgekleri ile degerlendirilmektedir. Tam 6l¢ek 1Q (zeka katsayisi) skoru 70
ila 75 civarinda oldugunda, entelektiiel diizeyde oOnemli bir eksiklik oldugu
anlasilmaktadir (Parekh 2015).

Ulkemizde bu konu ile ilgili degerlendirmelerde siklikla Wechlsler ¢ocuklar icin zeka
Olcegi kullanilmaktadir Buna gore, zekd seviyesi 90-115 arasi normal, 115’in istii
yiiksek, 70-90 arast smurli, 70’in alt1 zeka geriliginin gostergesi olarak belirtilmektedir

(Oztiirk 2002).



2.2.2. Zihinsel Engellilik

Zihinsel yetersizlik, 6grenme, akil yiiriitme gibi entelektiiel islevsellik ile iletisim ve
bagimsiz yasama gibi uyum fonksiyonlar1 yeteneklerinin etkilenmesini kapsamaktadir
(Parekh 2015). “Gelisimsel yetersizlikler, c¢ocukluk ¢aginda goriilen ve zihinsel
engelliligin yani sira diger engelleri de iceren bir cati terimi olarak tanimlanmistir.
Gelisimsel engellilik, fiziksel veya zihinsel engelliligin ya da her ikisinin de eslik ettigi,
22 yasindan 6nce goriilen ve ¢ogu zaman Omiir boyu siiren engelliliklerdir. Siklikla
goriilen gelisim gerilikleri serebral palsi, epilepsi, down sendromu, fetal alkol
sendromudur. Zihinsel engellilik bu tanimin biligsel kismiyla yani diislince siirecleriyle
ilgilidir (AAIDD 2017).

Amerikan Zihinsel ve Gelisimsel Yetersizlikler Birligi (AAIDD)’ne gore engellilik
kisinin varolan islevlerinde belirgin derecede sinirlilik ve buna bagh iletisim, 6zbakim,
sosyal beceriler, toplumsal hizmetlerden yararlanma, 6z yonetim, saglik ve giivenlik,
akademik beceriler, bos zamanlarin1 degerlendirme gibi uyumsal davranislardan iki ya
da daha fazlasinda goriilen yetersizlik durumu olup, yetersizliklerin 18 yasindan 6nce
goriilmesi gerekmektedir (AAIDD 2017).

Zihinsel engellilik hafif (¢ogu zihinsel engelli kisiler bu kategoridedir- %85), orta veya
agir derecede olarak tanimlanmaktadir. Zihinsel engellilik ile ilgili belirtiler, ¢ocukluk
veya ergenlikte baglamaktadir. Iki yasina kadar dil ve motor becerilerindeki gecikmeler
goriiliirken, okul ¢agia kadar yani akademik becerilerin gerek duyuldugu yasa kadar
zihinsel engellilik farkedilmeyebilir (Parekh 2015).

2.2.2.1. Zihinsel Engelliligin Goriilme Sikhg:

Diinya da yaklasik zihinsel engelli birey %1 oraninda olup, bunlarin %85’ini hafif
zihinsel engelli bireyler olusturmaktadir (Parekh 2015).Ulkemizde zihinsel engelliler
engelli olan bireylerin %31,94'linii olusturmaktadir. Yani iilkemizde de yaklasik olarak
500 bin zihinsel engelli birey oldugu varsayilmaktadir. Bu kisilerin yaklasik %50'si
dogum oncesi sebeplerden, %50'si ise dogustan sonra olusan sebeplerden dolay: engelli
durumdadir. Ulkemizde zihinsel engelli bireylerin sadece %12.3,’{iniin aile ve
danismanlik hizmeti alabildigi, %12’sinin bakim ve rehabilitasyon hizmetlerinden

yararlanabildikleri, %40,8’inin saglik hizmetine ulasabildigi belirtilmistir (DIE 2002).



2.2.2.2. Zihinsel Engelliligin Siniflandirilmasi

Zihinsel engellilik hem ICD-10 hem de Amerikan Psikiyatri Birligi’ne gore farkli
siniflandirmalara ayrilmistir: DSM-V’te Norogelisimsel Bozukluklar baghigr altinda
Anliksal Entelektiiel Yetiyitimi olarak degerlendirilmistir. Birlesik Devletler’de zeka
geriligi “anliksal yetiyitimi” terimi ile degistirilmistir (Amerikan Psikiyatri Birligi
2013).

ICD- 10'a gore kodlanmasi ise agirlik belirleyicisine gore yapilmistir (Amerikan
Psikiyatri Birligi 2013).Buna gore;

ICD- 10’a gore Zeka Gerilikleri

F70 Hafif Derecede Zeka Geriligi

F71 Orta Derecede Zeka Geriligi

F72 Agir Derece Zeka Geriligi

F73 Cok Agir Zeka Geriligi

F74 Baska Zeka Geriligi

F79 Belirlenmemis Zeka Geriligi olarak kodlanmistir.

F70 Hafif Derecede Zeka Geriligi

Zeka geriliklerinin %85’ini hafif zeka gerilikleri olusturmaktadir. Ortalama zeka
puanlari 50-69 arasinda olup, hafif konusma problemleri goriilebilmektedir (Oztiirk
2002). Iletisimi, konusmasi ve dili yasina gore daha geridir (Amerikan Psikiyatri Birligi
2013). Fakat giinliik yasam icinde islerini gorebilecek kadar kendilerini ifade
edebilirler. Motor gelisim genellikle normaldir. Kendileri giinliikk yasam becerilerini
(yeme-igme- tuvalet- temizlik- giyinme) destek almadan yapabilirler (Oztiirk 2002).
Fakat yasitlariyla karsilagtirildiklarinda karmagsik giinliik yasam becerileri i¢in destege
ithtiya¢ duyabilirler (Amerikan Psikiyatri Birligi 2013). Okul 6ncesi donemde belirgin
kavramsal ayrimlar olmasa bile okul zaman1 zeka geriligi 6nemli 6l¢giide belirginlesir.
Ozel egitimle ilkokulu bitirebilirler. Fazla egitim becerisi gerektirmeyen hafif isler

gorerek yasamlarini siirdiirebilirler (Oztiirk 2002).

F71 Orta Derecede Zeka Geriligi

Zeka geriliklerinin %10’ unu olusturur. Zeka seviyesi 35-49 puan araligindadir (Oztiirk
2002). Tim gelisim donemi boyunca belirgin bir sekilde yasitlarinin gerisinde kalmistr.

Okul doneminde okuma- yazma, sayisal verileri kullanmada yasitlariyla



karsilastirildiginda 6nemli 6lgiide sinirlilik vardir (Amerikan Psikiyatri Birligi 2013).
Motor gelisim, dil, 6z bakim ve anlama geriligi vardir. ikinci sinif diizeyine kadar 6zel
egitim ile gelebilirler (Oztiirk 2002). Toplumsal yargilama ve karar verme sinirliliklar
mevcuttur. Giinliik yasam becerilerini kazanmalar1 i¢in uzun siire egitim ve destege
ihtiya¢ duyarlar (Amerikan Psikiyatri Birligi 2013). Siirekli denetim altinda
tutulabilirler. Basit yonlendirmelerle karmasik olmayan isleri yapabilirler (Oztiirk
2002).

F72 Agir Derecede Zeka Geriligi

Omiir boyunca baskalarinin denetim ve bakimina gereksinim duyarlar. Dil ve motor
gelisim ¢ok azdir (Oztiirk 2002). Yazilari, sayilari, zaman ve para gibi kavramlar1 ¢ok
az anlarlar. Sozciik kullanimi ¢ok kisithdir. Dil sadece giindelik olaylarda kullanilabilir,
yorum yapamaz (Amerikan Psikiyatri Birligi 2013). Oz bakimda basit birkag sey
yapmay1 Ogrenebilir. Zeka seviyesi 20-34 puan araligindadir (Oztiirk 2002). Siirekli
denetim altinda olmay1 gerektirir. Onemli bir kesiminde kendini yaralama da olmak

lizere zarar verici davraniglarda bulunabilir (Amerikan Psikiyatri Birligi 2013).

F73 Cok Agir Derecede Zeka Geriligi

Test skorlar1 20 puamin altindadir (Oztiirk 2002). Basit yonergeleri ve el kol
hareketlerini giicliikle anlayabilirler. Kendilerini ifade etmek i¢in sozel iletisimi ve
simgesel hareketleri kullanamazlar. Es zamanli duyusal ve hareket bozukluklar
toplumsal iletisimi engeller. Evde basit islere yardim edebilirler (Amerikan Psikiyatri
Birligi 2013). Bedensel engellilik de eslik ediyorsa motor gerilik ve sakatliklari agir
derecede oldugu icin hareket edemezler. Ozbakimlari baskalar: tarafindan yapilir. Beyin
zedelenmesi nedeniyle epilepsi, isitme, gorme ve hareket sorunlar1 goriilebilir. Yasam
siireleri kisadir (Oztiirk 2002). Goz ardi edilemeyecek kadar uyumsuz davranislari

goriiliir (Amerikan Psikiyatri Birligi 2013).
2.2.2.3. Zihinsel Engellilik Nedenleri

Dogum Oncesi Nedenler

Kromozom anomalileri bilinen en sik dogum oOncesi nedenlerdendir. Genellikle X
cinsiyet kromozomundaki sorunlardan kaynaklanmaktadir. Ornegin, Down

sendromunun en 6nemli ve en yaygin tiiriinde trisomi-21 olarak bilinen anomali oldugu



belirtilmektedir. En sik goriilen ikinci anomali Frajil X sendromudur. Annenin X
kromozomunun uzun dalindaki kirilmig gibi olan sikismaya bagl zeka geriliklerinin
yiizde ellisi frajil X sebebiyle erkeklerde goriilmektedir. Diger tiirleri ise Trisomi 18,
Trisomi 13, nérofibromatozis, tiiberoz skleroz ve diger kromozom anomalileridir.
Dogustan metabolik bozukluklar Fenilketoniirii, hipotiroidi, yag metabolizmasina bagl
zeka gerilikleri gibi tiirleri sayilabilir. En O6nemlisi fenilketoniiridir. Fenilketoniirii
Onlenebilir bir bozukluktur. Besinlerle alinan fenilalaninin dogustan fenilanalanin
hidroksilaz enziminin eksikligi nedeniyle viicutta birikmesiyle ortaya ¢ikar. Bebeklere
alt1 aydan once fenilalanin icermeyen diyet uygulanarak bu durum engellenebilir.
Ayrica dogum Oncesi donemde annenin aldig ilaglar, gegirilen enfeksiyon hastaliklari
(herpes, sitomegaloviriis enkliizyon hastaligi, kizamikgik, toksoplazmozis gibi), alkol ve
agir beslenme bozukluklar1 ya da plasenta yetersizligi gibi nedenler de zeka geriligine
sebep olabilir.

Ayrica gebelikte alinan alkol, fotal alkol sendromuna neden olarak agir zeka sorunlari

ve gelisim problemleri olusturabilmektedir (Oztiirk 2002).

Dogum Esnasinda Olan Nedenler

- Erken ve Diisiik agirlikli dogum
- Dogum travmalari
- Anoksi

- Dogum esnasinda bebege bulasan enfeksiyonlar

Dogum Sonrasi Nedenler

- Beslenme yetersizligi ve bozuklugu
- Enfeksiyonlar

- Asi ensefalitleri

- Zehirlenmeler

- Kernikterus

- Travmalar

- Agir uyaran yoksunluklari



2.2.2.4. Tedaviler

Zeka geriliklerinin kesin bir tedavisi yoktur. Ozel egitim, aile rehabilitasyonu, aile
psikoterapisi ve aileye yonelik koruyucu onlemler islevselligi arttirmaya yonelik
uygulamalardir (Oztiirk 2002).

Gelisimsel ya da zihinsel engelli bir ¢ocugun tedavisi saghigin siirdiiriilmesi, iligkili
durumlarin (ndbet vb.) tedavisi, semptomlarin hafifletilmesi, altta yatan sebebin
tedavisi, sekonder durumlarin 6nlenmesine yonelik rehberlik, ¢evresel, egitimsel ve
ailesel destek rutinlerini igerir. Burada asil hedef cocugun islevsel durumunu ve

prognozunu en iyi durumda tutmaktir (Sims 2013).

Zihinsel engellilik tedavi edilir olmasa bile, iligkili olan pek ¢ok bozukluk tedaviye
olumlu yanit verir ve erken tanilama bu durum i¢in ¢ok onemlidir. Normal gelisim
gosteren cocuklara gore zihinsel engelli ¢ocuklarda duygusal ve davranigsal bir
bozukluk olmasa bile kendini yaralama, saldirganlik ve karsi gelme tutumlari ile duygu-
durum ve anksiyete bozukluklar1 daha fazla goriilmektedir. Cocugun anlama, iletisim
kurma, yorumlama veya genelleme yeteneklerinin sinirli olmasi nedeniyle zihinsel
engelleri daha agir olan ¢ocuklarda bazi davranigsal ve duygusal bozukluklarin tespit
edilmesi zordur. Zihinsel engelli ¢ocukta goriilen davranis bozukluklari zihinsel
engellilik sebebiyle olusmus ve ilag tedavisine cevap verebilir. Ancak bazilar1 ¢cocugun
kapasitesi ile ebeveynlerinin c¢ocuktan beklentisinin uyumsuz olmast ve aile
problemlerinin  varlifindan kaynaklanabilir. Davranislarla ilgili bir sorunla
karsilasildiginda davranigs yonetim tekniklerini be bazen depsikofarmakolojik ajanlara
bagvurulabilir.

Ancak ilaglar zihinsel engelliligin asil semptomlarinin tedavisinde yararli degildir ve
entelektiiel islevi gelistiren bir ila¢ yoktur. Farmokolojik ajanlar, zihinsel engellilikle
iliskili davramis ya da psikiyatrik bozukluklarin tedavisinde kullanilabilir. ilaglar
genellikle kendine zarar verme davranisi ve saldirganlik (ndroleptikler); anksiyete,
obsesif kompulsif bozukluk ve depresyon (se¢ici serotonin inhibitorleri); dikkat
eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu (stimiilanlar) gibi semptomlarin yonetiminde tercih

edilmektedir (Bruce K. Shapiro ve Mark L. Batshaw 2016).



Disiplinler Aras1 Yonetim

Tedavide disiplinler arasi bir yaklasim sergilenmesi esastir. Cocugun bireysel -aile
hizmet planimin/bireysel egitim planimnin hazirlanmasina yardimci olmanin yanisira,
erken miidahale ve okul personeli ile iletisim de diger onemli unsurlardir. Aile bu
siirecin ayrilmaz bir parcasidir. Bakim, aile odakli ve kiiltiirel agidan duyarli olmalidir.
Yas biiyiik olan ¢ocuklar kendisi ile ilgili yapilan planlama ve karar vermede sdz sahibi

olmalidir (Bruce K. Shapiro ve Mark L. Batshaw 2016).

Koruyucu o6nlemler

Zeka geriligi sebeplerine gore pek ¢ok koruyucu dnlem almabilir. Ozellikle iilkemizde
yaygin olan akraba evliliklerine karsi kalitim danigsmanligr yapilabilir. Dogum 6ncesi
testlerle fiziksel ve zeka gerilikleri belirlenerek 6nlem alinabilir, ayrica fenilketoniiri ve
hipotiroidi teknikleri zamaninda yapilmali, tedavi ve diyet baslanmalidir (Oztiirk 2002).

Zihinsel engelliligi 6nlemek i¢in birinci basamakta yapilabilecekler:

Alkol ve uyusturucu maddelerin fetiis tizerindeki zararlarinin halka anlatilmast
Geng yasta hamileligin 6nlenmesi ve erken prenatal bakimin saglanmasi

Evdeki diisme ve kazalar1 6nlemek i¢in tedbirler alinmasi

YV V VYV V

llaglart ve zehirli olabilecek maddelerin kilit altinda tutulmasi igin egitim

verilmesi

A\

Cinsel hayat sagliginin korunmasi i¢in tesvik edilmesi
» Ensefalit, menenjit gibi konjenital enfeksiyon kaynakli zihinsel engelliligi

onlemek i¢in as1 programlarinin diizenlenmesi

Periyodik Degerlendirme

Siirecin  dinamikligi sebebiyle ¢ocugun davraniglart ve ailenin ihtiyaglar1 zamanla
degisir. Cocuk biiyiidiikce aileye ve cocuga egitimler verilmeli, siire¢ hakkinda
yardimci olunmali, hedefler gézden gegirilmeli ve programlama yapilmalidir. Periyodik
gozden gecirme ¢ocugun okulda, evde ve diger toplum birimlerinde islevselligi kadar
cocugun saglik durumu hakkinda da bilgi vermelidir. Yeniden degerlendirmeler
cocugun beklentileri karsilanmadiginda ya da baska bir seviyeye gecildiginde
yapilmalidir (Bruce K. Shapiro ve Mark L. Batshaw 2016).
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Egitim

Egitim zihinsel engelli ¢ocugun egitiminde yer alan en Onemli unsurdur.. Egitim
programi ¢ocugun ihtiyaglariyla koordineli olmali, gocugun giiclii ve zayif yonlerini ele
almalidir (Bruce K. Shapiro ve Mark L. Batshaw 2016). Orta ve hafif derecede zihinsel
engelli ¢ocuklar 6zel egitimle okuma yazma 6grenebilmekte ve basit zihinsel ¢alisma
gerektirmeyen isleri yapabilmektedirler. Ozel egitim merkezleri iilkemizde hizla

yayillmaktadir ve devlet 6zel egitim kurumlar {icretleri icin aileleri desteklemektedir

(Oztiirk 2002).

Bos Zaman ve Dinlenme Etkinlikleri

Cocugun sosyal ve rekreasyonel ihtiyaglari da degerlendirilmelidir. Yas1 kiigiik zihinsel
engelli ¢ocuklar normal gelisim gosteren g¢ocuk gruplarina dahil edilebilirken, ayni
durum ergenler igin gecerli degildir. Zihinsel engelli g¢ocuklar kilo kontroliiniin
saglanmasi, kardiyovaskiiler sagligin korunmasi, fiziksel koordinasyonun ve beden
imajinin gelismesi i¢in spora tesvik edilmelidir. Geziler, danslar, etkinlikler gibi sosyal
faaliyetler de ¢ocuk i¢in ayni 6l¢iide 6nemlidir (Bruce K. Shapiro ve Mark L. Batshaw
2016).

Aile Damismanhg

Cogu aile, zihinsel engelli cocuga sahip olma durumuna uyum gostermekle birlikte
bazilar1 duygusal ve sosyal anlamda ciddi giicliik c¢ekerler. Bu gruptaki cocuklarin
ebeveynlerinin depresyon, ¢ocuk istismar ve ihmali riski diger ebeveynlere gore daha
yiiksektir.

Evlilikte istikrarin siirdiirilmesi, az ¢ocuk sayisi, engellilik durumunun diisiik seviyede
olmasi, yiiksek gelir seviyesi, komorbiditenin olmamasi, ebeveynin ¢ocugun seviyesine
uygun beklentilerinin olmasi, taniyr kabullenmesi, diger aile bireylerinin destegi,
toplum programlarina ve saglik hizmetlerine ulasim ailenin siiregle bas etmesine ve
ebeveynlik becerilerinin kullanmasina olanak saglar. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip
olmanin duygusal yiikiinii yogun yasayan ailelerde aile danigmanligi, ebeveyn destek
gruplari, siireli bakim ve evde saglik hizmetleri tedavi planinin ayrilmaz bir pargasi

olmalidir (Bruce K. Shapiro ve Mark L. Batshaw 2016).
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2.3. Zihinsel Engelli Cocugun Aileye Etkileri

Iki kisiyle baslayan aile olma siireci gocugun da aileye katilmasiyla daha farkli bir boyut
almaktadir. Saglik bir ¢ocugun aileye katilmasi tiim ailenin bekledigi bir durum iken,
engelli bir bebegin dogmasi ailede tahmin edilemeyecek boyutta degisim ve sorunlara

neden olmaktadir (Eracar 2003).

Zihinsel engelli c¢ocuga sahip ebeveynler siklikla es ile iliskilerde sorun
yasamaktadirlar. Geleceklerinden dogan endise, toplumun engellilige bakisindan
rahatsizlik, maddi anlamda zorlanma, diger ¢cocuklarina yeteri kadar zaman ayiramama,
cocugun tedavisindeki problemler, sosyal destek yetersizligi ailelerin yasadiklar

giicliiklerdendir (Laf¢1 ve digerleri, 2014).

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin ekonomik durumu, sosyal hayati, duygusal
yonleri ve psikosoyal yonleri 6nemli 6l¢tide etkilenmektedir (Mukherjee ve Shignapure

2016).

Ebeveynlerin aile etkinligi ailede zihinsel engelli bir ¢ocugun olmasiyla genellikle
olumsuz yonde etkilenmektedir (Mahesh ve Bharvad 2015). Cocugun engelli olmasiyla
birlikte aileler maddi sorunlar, psikolojik sorunlar, saglik ve iletisim sorunlar
yasamaktadirlar (Giiven 2003, Ozsenol ve dig. 2003, Bahar ve dig. 2009). Ailelerin
zihinsel engelli ¢ocugun tanisini 6grendikten sonra pek ¢ok psikososyal sorun karsimiza

¢ikmaktadir.

Yapilan ¢alismalarda ebeveynlerin stres seviyesi digerlerine gore yiiksek bulunmustur
(John 2012, Kumar Raj ve Kaur 2010). Ancak aileler durumu kabullenme ve basetme
stratejileri gelistirme yoniinde de bir degisim yasamaktadirlar (Bilal, 2005). Konu ile
ilgili g¢alismalar, duygusal odakli bas etme stratejisi kullanan ailelerin ¢ocugun
durumuna adaptasyonda giicliilk yasadigi, problem ¢6zme odakli bas etme stratejisini
kullanan ebeveynlerin daha yiiksek seviyede ebeveyn doyumu deneyimledikleri
belirlenmistir (Dukmak, 2009). Sosyal destek, uyum ve aile entegrasyonu gibi saglikli
aile basa ¢ikma yontemlerine uyum gdosteren ailelerin genellikle ¢ocuklarinin engelini
1yl bir sekilde yonettikleri goriilmistiir (Patterson, Garwick 1994, Shin 2002) Engelin
yonetiminde bagarisiz olan ebeveynlerin ise depresyon ve anksiyete seviyelerinin
artmis, 6zgiivenlerinin azalmis ve mutsuz evlilikleri oldugu belirlenmistir (Forde ve dig.

2004, Oelofsen ve Richardson 2006).
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Yapilan diger bir ¢alismada ebeveynler ¢ocuklarinin rahatsizligini 6grendikten sonra
liziintii duyduklarmi belirtmislerdir. Uziintii duyan ebeveynlerin ¢ogunun mevcut
duygusu kabullenme ile yer degistirmis, bazilarmin ise durumu kabullenemedigi
gorilmistir. Kabullenmelerin temel sebebi kadere olan inanglariyken, inkarin nedeni
ise durumun ciddiyeti ve toplumun bakis agisinin olumsuz etkilenme olarak

belirtilmistir (Cagran, Schmidt, Brown 2011).

Ailelerin basetme becerilerini etkileyen pekc¢ok faktdr bulunmaktadir. Mathilde ve Badr
(2010) galismasinda babalarin sosyal destek ve stresle bas etmelerinden biiyiik etkenin
babanin egitim seviyesi oldugu belirtilmistir (Mathilde ve Badr 2010). Diger bir
calismada ise egitim seviyesi yiiksek anne babalarin umutsuzluk diizeyi diisiik ve
problem ¢6zme yeteneklerinin ise daha iyi oldugu goriilmiistiir (Akandere ve ark, 2009).
Cocugun yasi, hastaligin siddeti ve ebeveyn sagligi bas etme davraniglarina énemli bir
katki saglamamistir. Bu grup ebeveynlerde bazen evlilik sorunlari ve sosyal problemler
de bas gostermektedir. Cogu ebeveynin anksiyete ve depresyon diizeyleri
azimsanmayacak diizeyde bulunmustur (Shabo, Mohamed, El- Tahir 2011, Mbgua,
Kuria, Ndetei 2011, Yildirrm Sar1 ve Basbakkal 2010, Natan 2007, Ozkan 2016).
Literatiirde ebeveynlerin ¢alisma durumunun (Kagan Softa 2012, Bayraktar 2015) ve
gelir diizeyinin depresyon seviyesini etkiledigi goriilmiistiir (Ozkan 2016). Ayrica
psikiyatrik tedavi alan ebeveynlerin depresyon seviyeleri de yiiksek bulunmustur
(Ozkan 2016). Bazi ¢alismalarda depresyon seviyesinin erkek ¢ocuga sahip olma
(Bayraktar 2015) stres seviyesinin de kiz ¢ocuga sahip olma ile degiskenlik gosterdigi
bulunmustur (John 2012).

Zihinsel engelli ¢ocuklarda davranis problemleri yliksek orandadir. Cocuklarin davranis
problemlerinin anne-babalarin umutsuzluk diizeyini artirdigi goriilmiistiir (Akandere ve
dig. 2009). Cocugun davranis problemleri arttikca ebeveynlerin stres seviyeleri de
yiikselmektedir (Salovitaa ve dig. 2003, Kersh ve dig. 2006, John 2012). Davranisg
problemleri siklikla evlilik stresine neden olmakta ve esler arasinda ¢atismanin ortaya
ctkmasinda bir risk faktorii olusturmaktadir (Vrijmoeth ve dig. 2012). Ebeveynlerin
sosyal ortamdan uzaklagsmasinda ¢ocugun engelli olmasi (Malhotra ve Sharma 2013),
cocugun davranig sorunlarinin olmasit (Embregts 2010) ve ebeveyn stres oraninin

yiiksek olmasi da aileyi sosyal anlamda izole etmektedir (Crom ve Nieber 2011).
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Ayrica davranis problemlerinin olmasi ebeveynin daha fazla destege ihtiya¢ duymasina
sebep olmaktadir (Embregts 2010). Stres oraninin yiiksek olmasi da ebeveynleri sosyal
ortamlardan kisitlamaktadir (Crom ve Nieber, 2011). Ebeveynlerin depresyon
seviyesinin diisiik olmasina ragmen, sosyal islevlikte azalma, anksiyete/insomnia ve
somatik sikayetlerin artmig oldugu bilinmektedir (Rowbotham, Carrol, Cuskelly 2011).
Genis aile yapilari ise ebeveyn stresini azaltan bir faktor olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
Ciinkii genis aile i¢cindeki ebeveynler cocugun bakiminda diger aile bireyleri tarafindan
desteklendiklerini ifade etmislerdir (John 2012). Sosyal destegin artmasi ile stres ve aile
yiikiiniin azaldig1 goriilmiistiir (Sivrikaya ve Cif¢i-Tekinarslan 2013). Ailelerin yasam
kalitesi ve yasam doyumu, ailenin gelir durumu, ¢ocugun engellilik seviyesi (Hu,
Wang, Fei 2012) ile ebeveynin egitim seviyesi ve ¢alisma durumuna ( Geng 2015),
cocuk ve ebeveynin sosyal- duygusal iyilik haline ve ¢ocugun fiziksel iyilik haline gore
degiskenlik gosterdigi gorilmiistiir (Cramm ve Nieboer 2012). Cohen ve dig. (2014)
calismasinda ise gelir durumunun yasam kalitesini etkilemedigi bulunmustur (Cohen ve

dig. 2014).

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasam doyumu ve umutsuzluk diizeyleri
sosyo-demeografik 0Ozelliklerine gore incelendiginde, yas, egitim durumu, engelli
cocugun cinsiyeti arasinda anlamli bir fark oldugu tespit edilmistir (Akandere ve dig.
2009). Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerin daha problemli aile islevi oldugu, evlilik
doyumunun daha az oldugu, daha fazla bakim yiikii ve daha az tutarlilik duygusuna
sahip olduklar1 goriilmiistiir (John 2012, Al- Kreanawi 2011, McConkey ve dig. 2008).
Ebeveyn iliskisi ve bireysel iyi olus birbiriyle iligkilidir. Bireysel iyi olus seviyesinin
yiiksek olmasi evlilik kalitesini artirmaktadir (Broberg ve Norlin 2013). Zihinsel engelli
cocuga sahip ailelerin zihinsel engelli ¢ocuk olmayan ailelere oranla aile durumlarinin
daha sagliksiz oldugu, yasamdan doyum almalariin ise daha diisiik seviyede oldugu
belirtilmistir (Yavuz 2016). Genellikle engelli cocugun kiz olmasiyla farkl kiiltiirlerde
aile i¢i catismanin arttig1 soylenmektedir (John 2012).

Engelli cocugun engellilik durumu arttikca, anne- babalarin algiladiklar1 sosyal destek
seviyesinin azaldig, tikenmislik diizeylerinin arttig1 bulunmustur. Engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin kaygi seviyesinin yiiksek olmasi bilinen bir gergektir (Bayraktar 2015,
Kogak Uyaroglu ve Bodur 2009). Arman (2009) ¢alismasinda anne babalarin kaygi ve

tikenmislik seviyelerinin egitim seviyeleriyle iliskili oldugunu ve egitim seviyesi
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yiiksek olan ebeveynlerin egitim seviyesi diisiik olanlara gore daha fazla kaygili ve
stresli olduklarini gostermistir (Arman 2009). Kogak- Uyaroglu ve Bodur (2009)
calismasinda ise zihinsel engelli ¢cocuga sahip anne ve babalarin stirekli ve anlik kaygi
seviyelerinin yliksek oldugunu, kaygi seviyelerinin babalarda maddi yiike, annelerde ise
egitim seviyesi, eslerinden aldiklar1 destek ve cocuklarinin cinsiyetine gore degiskenlik
gosterdigini belirtmistir (Kogak-Uyaroglu ve Bodur 2009). Babalarla karsilastirildig
zaman annelerin kaygi ve tiikkenmislik seviyesi daha yliksek iken babalarin algiladiklari
sosyal destek daha yiiksek bulunmustur (Arman 2009). Biiyiiyen ¢ocugun ve egitim
durumunun farklilagmasi da aileleri bu yonde daha fazla zorlamaktadir (Embregts
2010). Cocuklarin engel seviyesi ve ailenin egitim durumu ebeveynlerin gelecege dair
plan yapma ve hayal kurma seviyelerine 6nemli bir etkisi varken, maddi gelir bu

seviyeyi etkilememektedir (Cangiir ve dig. 2013).

Hafif zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin daha onleyici ve uyuma yonelik
ihtiyaglar1 olurken, orta dereceli zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin uzun vadede
planlara, ekonomik giivenceye ve profesyonel destege ihtiyaci vardir (Upadhyay ve
Singh 2013). Toplumla iligkiler ve aile igi iligkiler ailenin yasam kalitesini pozitif yonde
etkilemektedir (Schmidt ve dig. 2017). Ailelerin formal destek almalari durumunda

ebeveynlerin bakim ylikiinii azalttig1 goriilmektedir (Tadema ve Vlaskamp, 2009).

Yapilan diger bir c¢alisjmada da  hafif zihinsel engelli ¢ocuklarn 6z bakim
gereksinimlerini karsilamada%?20 oraninda iyi, %53,3 orta, %26,7’si zayif oldugu
gorilmistiir.. Annelerin ¢ogunlugunun bakima katilma orani yiiksek iken babalarin
bakma katilma oran1 daha disiiktiir (Anand 2012). Dolayisiyla duygusal yiikiin
annelerde ciddi psikososyal sorunlar ortaya ¢ikardigi varsayimiyla bu grup annelerde

yasanan giicliiklerin profesyonel olarak paylagiminin 6nemi biiytiktiir.

2.4. Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Olmanin Psikososyal Etkileri

Cocugun bakiminda dncelikli olarak sorumlu bulunan anne, bu alanda en fazla etkilenen
bireydir ve ruh saglig1 acisindan diger aile bireylerine gore daha hassastir (McConkey
ve dig. 2008). Yapilan caligmalarda annelerin psikotik hastaliklara sahip olma
diizeylerinin (Kamel ve dig. 2008) strese maruz kalma oranlarinin yiiksek oldugu
goriilmiistiir (Saluja ve Kaur 2013, McConkey ve dig. 2008). Algilanan stresin yiiksek

olmast ve zihinsel engelli ¢ocugun davranig problemleri annelerin fiziksel saglik
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seviyesini de olumsuz yonde etkilemektedir (Gallagher ve Whiteley 2012). Annenin
egitim durumu ve yasadigi bolgenin kirsal ya da kentsel olmasi stres durumunu
etkileyen diger onemli faktordiir (Keskin 2015). Ayrica ¢ocugun engellilik durumu
annenin ebeveynlik uyumunu da etkilemektedir (Kamel ve dig. 2008, Awadalla ve dig.
2010). Ayrica ¢ocugunun engel seviyesinin artmast da tiikkenmislik seviyesini artiran
diger bir etmendir (Aslan Aydin 2017). Yapilan bir ¢alismada ¢ocugun durumuna
pozitif uyum gosteren annelerin azinlikta oldugu psikososyal adaptasyonun biiyiik

Olclide annenin egitim ve is durumundan etkilendigi belirtilmektedir (Awadalla ve dig.

2010).

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip annelerin duygu olarak sucluluk ve utan¢ duyduklari
(Karagengel 2007), yetersizlik hissi ve duygusal yiiklerinin ise daha fazla oldugu
belirtilmektedir (Turan-Giirhopur ve fsler- Dalgic 2017). Yapilan bir ¢alismada
cocuklarmin zihinsel engellilik tanisi almasiyla annelerin ¢cogunun iizgilin hissettigi,
cogunlugunun kabul etme seklinde degisirken, bazisinin da durumu inkar ettigi
goriilmustiir. Kabul edenlerin dayandirdiklar: sebep ise bu durumun kaderleri olduguna
inanmalari, inkar edenlerin ise toplumun zihinsel engelli bireyleri dislamasidir
(Mohamed ve Abd el- Aziz 2011).

Zihinsel engelli cocuga sahip annelerin g¢ocugun engelini kabullenme durumunun
annenin yasi, egitim durumu ve c¢ocugun engel seviyesi ile degistigi belirlenmistir,
gelecege dair umut diizeyleri ise annenin yasi, egitim seviyesi, ¢ocugun engel durumu
ve ailedeki c¢ocuk sayisina gore degismektedir (Es 2013). Ayrica annelerde babalara
gore annelerin depresyon seviyeleri yiiksektir (Ozkan 2016, Kacan Softa 2012).
Zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin depresyon diizeyi ¢ocugun fiziksel sagligindaki
degisime gore farklilik gostermektedir. Zihinsel engelliligin yani sira fiziksel engelliligi
de bulunan cocuklarin annelerinde depresyon orani daha yiiksektir (Aydin 2016).
Ayrica depresyon seviyesinin annenin egitim durumuna ve gelir seviyesine baglh
oldugu (Yildirim Sar1 ve Basbakkal 2010), depresyon ve anksiyete seviyesi arttik¢a
evlilik uyumunun azaldigi (Kilig ve digerleri 2013) goriilmiistiir. Zihinsel engelli
cocugu egitim alan ya da almayan anneler karsilastirildiginda, engelli ¢ocugu olan

annelerin digerlerine gore daha fazla fiziksel, ekonomik ve psikosoyal sorunlar

yasadiklar1 belirtilmistir (Kili¢ ve dig. 2013).
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Geng annelerin yasl annelere gore daha yiiksek oranda endiseli ve umutsuz olduklari,
annelerin yast arttikca ¢ocuklarinin durumuna ve bakimina alistiklar diistiniilmektedir
(Akandere ve ark. 2009). Anneler ¢ocuklarinin bakiminda hem duygusal hem de maddi
boyutta zorlandiklarini ifade etmislerdir (Sen ve Yurtsever 2007). Annelerin babalara
gore cocuklarinin giinlik bakimini daha c¢ok iistlendikleri ancak goérev alanlarinin
benzer oldugu gorilmiistiir. Bunun yani sira anneler babalara gore c¢ocuklarinin
bakiminda onemli Ol¢lide zorlandiklarim1 ve daha fazla doyum aldiklarimi ifade

etmiglerdir (Rowbotham, Carrol, Cuskelly 2011).

Normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip annelere gore zihinsel engelli ¢ocuga sahip
annelerin sosyal destek ve Oznel iyilik hali daha diisiik seviyede olup, gelecege dair
daha fazla endise tasimaktadirlar (Saluja ve Kaur 2013). Albayrak (2015) ¢alismasinda
annelerin stresle basa ¢ikma tarzlarin1 boyun egme ve caresizlik olarak tespit etmigken,
Sengiil ve Baykan (2013) calismasinda inkdr ve davranigsal olarak bos vermenin
kullanildigin1 belirtmislerdir. Ayrica Eroglu ve dig. (2015) yaptiklar calismada 6zel
gereksinime ihtiya¢ duyan cocuk annelerinin normal gelisim gosteren c¢ocuklarin
annelerine gore psikolojik saglamlik, iyi olma ve mutluluk seviyelerini daha az

bulmuslardir.

Zihinsel engelli ¢gocuga sahip anneler ¢cocuklariyla olan sorunlarini ¢6zmekte bedensel
engelli ¢ocuklarin annelerine gore iletisim ve kendini ifade etme becerilerinin
yetersizliginden dolayr daha fazla zorlanmaktadir (Wieland ve dig. 2014). Zihinsel
engelli ¢ocuga sahip annelerin bas etme stratejilerinin kiiltiirden kiiltiire farlilik
gosterdigi bilinmektedir. Latin anneleri ¢cocuklarinin engelinin hayatlarina olan pozitif
etkilerinden bahsetmislerdir (Blacher ve Baker 2007, Trute, Hiebert-Murphy, ve Levine
2007). Beklenilenin aksine orta dogu Kkiiltiirlinde anne babalarin stres diizeylerinin
algilanan sosyal destegin ve bas etme davraniglarinin yakin seviyelerde oldugu

goriilmiistiir (Mathilde ve Badr 2010).

Anneler cocuklarmi fazlasiyla kontrol altinda tuttuklarini, c¢ok fazla sorumluluk
duyduklarii belirtmisler, ayrica ¢ocuklarinin stereotipik daranislarindan c¢ok agresif
hareketlerine sinirlendiklerini ve cezalandirdiklarini ifade etmislerdir. Cocuklarina karsi
asir1 sorumluluk duyan annelerin ¢cocuklarin1 daha fazla cezalandirmayi diisiindiikleri ve

iliskilerinde 6fkenin baskin oldugu goriilmiistiir (Armstrong ve Dagnan 2011).
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Ozellikle normal ¢ocuklara sahip annelerle yapilan ¢aligmalarla kiyaslandiginda bu grup
annelerin daha fazla zorlandiklar1 ve daha ¢ok psikososyal destege ihtiya¢ duyduklar
aciktir. Bu baglamda saglik profesyonellerinin 6zellikle de psikiyatri hemsirelerinin ruh
saglig1 acisindan dezavantajli olan bu grup anneler ile uygun terapotik goriismelerle

danismanlik hizmeti vermeleri gerekmektedir.
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci ve Tipi

Bu arastirma zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin, c¢ocuklarma bakim verme
deneyimlerinin 1s18inda zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmaya iligkin tecriibelerini
belirlemek amaciyla, niteliksel arastirma yontemi kullanilmis ve hermeneutik yaklagim
benimsenmistir.

Hermeneutik, genel anlamda, herhangi bir ifade, metin, anlam, ya da sanat eserini
yorumlama sanatidir. Yaygin olan baska bir tanima gore anlama Ogretisidir.
Hermeneutik ¢esitli alanlara uyarlanmistir, bu alanlar ise teoloji, hukuk, filoloji, tarih ve
felsefedir (Firinciogullar1 2016, Toprakkaya 2008).

Hermeneutigin antik yunan felsefesine kadar uzanan bir tarihi vardir. Hermeneutik
“hermeneuein” kelimesinden tiiretilen bir kavram olup; “agiklama, terciime,
yorumlama” anlamlarina gelmektedir. Hermeneutikte bagka bir diinya ve bagka bir
dilden gelen anlam biitiinliigii, bireyin sahip oldugu dil ve kiiltiire terctime edilir.
Hermeneutik 17. yy’a kadar herhangi bir isimle adlandirilmamistir. Siiregelen yillar
icinde ronesans ve reform hareketlerinden etkilnmistir. Luther Incil’i Latince’den
Almanca’ya ¢evirmis ve halkin anlayabilecegi dile doniistiirmiistiir. Ancak bu geviri
yetersiz kalmis ve yorum eklenmesini de gerektirmistir. Yani hermeneutik i¢in ilk
sistematik anlayls Luther tarafindan gelistirilmistir. Ronesansin ortaya cikmasiyla
gelisen hiimanizm insanin kendini anlamasmi ve kendisine deger verme olgusunu
hizlandirmistir (Toprakkaya 2008).

Hermeneutik ilk olarak 1900 yilinda Dilthey’in “Hermeneutigin Olusumu” adli
makalesi ile aragtirmaya baslanmistir. Platon hermeneutigi tanrilarin s6zlerini agiklayan
bir sanat olarak tanimlamisken Dilthey daha sonra hermeneutigi kutsal metinleri anlama
ve yorumlamaolarak algilayan dar cergeveden kurtarmis, tinsel bilimlerin genel
metodolojisi olarak kabul etmis ve hermeneutigin alanini genisletmistir. Dilthey’in
hermeneutige en biiyiik katkisi; hermeneutigin sadece kutsal terimleri anlama ve
yorumlama oldugu sanilan diistinceden kurtarmasidir. Dilthey insanin varolusunda
oncelikle anlasilmasi gerektigini savunurken bu anlamanin sadece dissal degil, igsel bir
anlama oldugunu goriiriiz. Yani karsimizdaki insanin ruhsal durumunu igsellestirerek,

onu bizzat anlamaya calisiriz (Vanleene 2017, Firinciogullar1 2016).
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Heidegger ise hermeneutigi, insan varolusunun esas temeli haline getirmistir. Gadamer
Heidegger’in tecriibelerimizin tarihselligi ve dilselligi, insan varolusunun zamansallig1
ve tarihselligi anlayisin1 benimseyen felsefi hermenecutik 6gretisini derinlestirmis ve
genigletmistir. Gadamer icin hermeneutik bizzat insanin 6zsel varligr ile onun
zamansallig1, tarihselligi, sonlulugu, gelenegi, dinl ve kiiltiirii ile dogrudan ilgili bir
alandir (Firinciogullar1 2016, Toprakkaya 2008).

Ozetle tarihsel gelisimde; Dilthey, hermeneutigi tinsel bilimlerin genel metedolojisi
haline getirmis; Heidegger ise hermeneutigi insan varligin1 anlama c¢abasi olarak
gormiis ve onu ontolojiyle iligskilendirmistir. Heidegeri’in diisiincesini temel alan
Gadamer ise insanin tarihselligi ve dilselligi kontekstinde felsefi hermeneutigin
temellerini belirlemeye ¢alismistir (Toprakkaya 2008).

Tiim bu zamansal gelisimde goriilmektedir ki, hermeneutik insan varolusunun sirrini
anlamaya ¢alisan, bunu yaparken de diger insanlarla 6zsel bir birlik kurmayi salik veren

bir disiplindir.
3.2. Arastirma Sorulari

Veriler, katilimcilarin bireysel o6zelliklerini iceren kisisel bilgi formu ve yari
yapilandirilmis agik uglu sorulardan olusan goriisme rehberi ile toplandi. Goriisme
rehberinde yer alan sorular asagida verilmistir;
Gorlisme Sorulart:
1. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip oldugunuzu/olacaginizi 6grendikten sonra neler
hissettiniz?
2. Zihinsel engelli cocugun bakiminda yasanan olumlu/olumsuz yonler nelerdir?
3. Zihinsel engelli ¢cocuga sahip olmak es/cocuk/akraba iligkilerinizi nasil etkiledi?
4. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip oldugunuz igin toplumda pozitif-negatif
ayrimcilikla karsilastiniz mi1?
5. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmaniza dair gelecekle ilgili diisiinceleriniz
nelerdir?

6. Zihinsel engelli cocuga sahip olmanin anlami nedir?
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3.3. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Aragtirma evrenini Istanbul Biiyiikcekmece Belediyesi’ne bagl saglik birimi
blinyesinde engelli izci kuliibiinde, Ekim 2015- Agustos 2016 tarihleri arasinda, zihinsel
engelli cocuga sahip anneler olusturmustur.

Engelli izci kuliibii Biiyiikgekmece Beldiyesi’ne baglidir. Anneler sabah saatlerinde
cocuklari ile birlikte servisle ya da kendi imkanlar1 dogrultusunda kuruma gelmekteler.
Kuliibiin lideri bir hemsiredir. Burada hem ¢ocuklarin sosyallesmesine katki saglanarak
programlar, geziler, kutlamalar yapilmakta hem de annelerin sosyal hayatlarini ve giiglii
yanlarin1 ortaya ¢ikarmak icin el sanatlar1 dgretici kisiler tarafindan annelere kurs
verilmektedir. Ayrica yemekleri bazen belediye tarafindan karsilanirken bazen de
anneler tarafindan ortaklasa yapilmaktadir. Buraya devamlilik tamamen goniilliiliik
ilkesine dayalidir. Herhangi bir ticret talep edilmemektedir.

Arastirma Orneklemini engelli izci kuliibiinde kayitli bulunan annelerden “amaclh

ornekleme yontemi” ile belirlenen ve arastirma kriterlerine uyan 17 anne olusturmustur.

Arastirmaya alinma kriterleri:
1. Calismaya katilmay1 kabul eden
2. Cocuklarindan en az birinin zihinsel engellilik tanisi almis olan

3. Cocugun bakiminda primer gorev alan anneler 6rnekleme dahil edilmistir.

Orneklem biiyiikliigii nitel arastirmalarda belirli bir diizeyde degildir. Orneklem
bliylikligl arastirma sorusu ve amaci dogrultusunda belirlenmektedir. Nitel arastirma
dizayninda 6nemli olan 6rneklemin biiyiikliigii degil ¢alisilan durum 6n plandadir. Nitel
calismalarda sonuclarin evrene genellenebilmesinden ziyade kiiciik bir Orneklem
grubunda olgunun derinlemesine incelenmesi ile detayli bir anlama hedeflenir. Bu
nedenle veri toplamada “teorik doygunluga ulagsmak Orneklem biiyiikliigiiniin
gostergesidir. Teorik doygunluk aragtirmacinin elde ettigi verilerin artik tekrar etmesi ve
yeni verilerin bulunamamasidir (Kiimbetoglu 2005).

Mevcut arastirmada, izin siiresi boyunca 17 anne ile goriisiilmiistiir. Bu 6rneklemde

teorik doygunluk sagladiktan sonra baska anneyle goriisme ihtiyact duyulmamaistir.
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3.4. Veri Toplama Araci ve Siireci

Arastirma verileri yar1 yapilandirilmis goriisme sorulariyla elde edilmistir. Niteliksel
caligmalarda tiimevarimci anlayisin hakim olmasi, aragtirmaya katilan bireylerin kendi
diinyalarindan olaylarin tanimlanmasina firsat verir. Derinlemesine goriisme yontemi
kullanilarak zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin 6zel bir ¢ocuga sahip olmalarina
iliskin goriisleri ve deneyimleri kendi ifadelerinden elde edilmistir.

Annelerin sosyo-demografik 6zellikleri, zihinsel engelli ¢ocugun Ozellikleri, aile
dinamiklerinin nasil oldugunu kapsayan sorulardan arastirmaci tarafindan literatiire
dayanarak olusturulmus kisisel bilgi forumu da kullanilmistir. Arastirma verileri
toplanirken yapilan goriismelerde kurumun ve katilimcilarin izni alinarak ses kayit
cithazi kullamilmistir. Goriismeler kurumda uygun olan sessiz bir odada, 30 dakika ile
1,5 saat arasinda degisen siirelerde gergeklestirilmistir.

Niteliksel arastirma boyutunda ¢alismanin esnekligi de gdz oniinde tutularak, annelerin
verdigi cevaplarin olgunun yogun bir duygu ve deneyim aktarimi saglamasi nedeniyle i¢
ice gecmis oldugu goriilmistir. Verilerin analizinde bu kisimlar dikkatlice

incelenmistir.

3.5. Veri Analizi

Aragtirmanin anlamli kilinmasi ve goriismelerde olusturulan transkripsiyonlarin altinda
yatan Ortiilii anlamlarin ortaya c¢ikarilmasi i¢in Hermeneutik dizaynda planlanan
calismada "igerik analizi" kullanilarak veriler analiz edilmistir. Verilerin analizi
gerceklestirilirken sirasi ile su basamaklar takip edildi;

1. Ses kayit cihazindaki goriisme konusmalari yazili metne doniistiiriildi ve bu
goriisme metni dikkatli bir sekilde birden ¢ok kez okundu.

2. Gorlisme metni igerigine ‘'acik kodlama' (benzer anlam tasiyan ifadelerin
belirlenmesi) ve belirlenen ifadelerin isimlendirilmesi ile 'kodlama' yapildi.

3. Isimlendirilen kodlar benzerlikleri ve farkliliklar1 agisindan kategori ve alt
kategorilere ayrildu.

4. Kategorilerin anlamlarini birbirine baglayarak temalar olusturuldu.
3.6. Gegerlik ve Giivenirlik

Nitel caligmalarda 6nemli olan olgunun ne kadar oldugu degil, olgunun varlig1 ve

anlamidir. Ayrica yiiz yiize uzun siiren goriismelerin yapilmasi, arastirmacinin tarafsiz
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olmaya calismasi, soru rehberine calismanin esnekligi sayesinde sorular ekleyip
cikarmasi, siirecin digardan bir uzman tarafindan incelenmesi, sonuglar agiklanirken
bireylerin ifadelerine dogrudan yer vermek gecerligin elde edilmesi i¢in Onemli

calismalardandir (Yildirim ve Simsek 2016).

Calisma siiresince arastirmaci tarafindan yansiz ve salt veriler elde edilmeye ¢aligildi.
Analiz sonucu tema, kategori ve alt kategoriler olusturuldu. Bulgularda katilimcilarin
ifadelerine yer verildi. Arastirmaci tarafindan miimkiin olduk¢a tarafsiz bir durus
sergilendi. Ayrica arastirmanin gesitli boyutlarda incelenmesi i¢in uzman destegi de
almmigtir.  Gortisme rehberindeki sorulara esneklik sayesinde farkli sorular da
eklenebilmistir.

Elde edilen veriler giivenirlik agisindan yorum yapilmadan sunulmali, yorum sonug
kismina birakilmalidir. Birden fazla arastirmaci aragtirmaya dahil edilmelidir. Verilerin
analizinde baska aragtirmacidan destek alinmalidir. Daha oOnceden olusturulmus
kavramsal ¢er¢evede veri analizinin yapilmasi i¢ giivenirlik agisindan Onemlidir
(Yildirnrm ve Simsek 2016). Mevcut calismada veri toplama ve analiz yontemleri
ayrintili bicimde anlatilmistir. Bulgular salt bilgi olarak verilmis, yorumlar tartisma
kismina brrakilmigtir. Verilerin toplanmasi tek bir aragtirmaci tarafidan yapilirken,
analizinde uzman destegi alinmistir.

D1s gilivenirlikte arastirmaci konumunu kesin bir dille ifade etmelidir. Arastirmanin
yapildigi ortam ayrintili betimlenmelidir. Ayrica katilimeilarin 6zellikleri de agik bir
bicimde yazilmalidir. Verilerin analizinde kullanilan yontem tanimi yapilmalidir.
Bunlarin disinda goériismenin nasil yapildigi, kullanilan cihazlar, analizin nasil yapildig:
ve kavramsal gergevesi ayrintili bir sekilde anlatilmalidir (Yildirim ve Simsek 2016).
Arastirmada arastirmanin yapildigt ortam ve katilimcilarin 6zellikleri ayrintili
betimlenmistir. Derinlemesine goriisme teknigi yapilarak veriler elde edilmis, ses kayit

cithazi kullanilmistir. Analiz yontemi anlatilmistir.

3.7. Arastirmanin Etik Yonii

Arastirmanin yapildigi kurumun bagli oldugu Biiylikcekmece Belediyesi Saglik
Biriminden arastirma izni alinmistir. Istanbul Arel Universitesi Etik Kurulu (69396709-
200.00.00- 835 - 27.05.2015) tarafindan arastirma onaylanmustir.

Katilimcilarin her biri i¢in ¢alismaya katilmay1 kabul ettiklerine dair imzali olur formu

alindi. Ayrica goriismeye baslamadan once ses kayit cihaz1 kullanmaya baslandiginda
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annelerden sozlii olarak da arastirmaya katilmayi kabul ettiklerini belirten ifadelerde

alindi.

3.8. Arastirmanin Sinirhliklan ve Giiclii Yanlar:

Verilerin elde edilmesinde derinlemesine goriisme teknigi kullanildigi i¢in annelerin
deneyimlerini rahat¢a aktarma firsati olmustur. Ayrica annelerin sosyo-demografik
Ozelliklerinin birbirine yakin olmasi arastirmanin gii¢lii yan1 olarak goriilebilir. Fakat
analizde annelerin sosyo-demografik verilerine gore karsilastirma yapilmamustir.

Bireylerin ve ortamin zamanla degisiklik gosteren bir dinamige sahip olmasi agisindan
diger calismalarda ayn1 kosullar elde edilse bile sonuglarin ayni olamamasi ve katilimci
sayisinin az olmasi nitel arastirmanin sinirliligimi gostermektedir. Sonuclar sadece bu

arastirmaya katilan annelerin deneyimleriyle sinirlidir, genelleme yapilamaz.
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4. BULGULAR

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin, 6zel gocuklara sahip olma ile ilgili tecriibelerini
belirlemek amaciyla yapilan niteliksel arastirmanin verileri hermeneutik yontem
kullanilarak degerlendirilip, elde edilen bulgular asagida iki boliim halinde verilmistir.

4.1. Annelerin Profili

Tablo 4-1: Katihmcilarin Bireysel Ozellikleri

Bireysel n % Orttss Min- Max
Ozellikler
Yas 17 44,05+5,7 33-59
Egitim Okur- Yazar |1 5,88
Tlkokul 14 82,35
Ortaokul 2 11,76
Meslek Ev Hanimu 17 100
Engelli 1 15 88,23
Cocuk 2 1 5,88
Sayist 3 1 5,88
Engelli 20 18,85+6,2 6- 30
cocuk yas1
Ekonomik | Koti 2 11,76
Durum Orta 14 82,35
Iyi 1 5,88
Cok Iyi

Arastirmaya katilan annelerin yas ortalamasinin 44,05+5,7 (min:33- max:59) oldugu;
%5,88’inin okur-yazar (n=1), %82,35’inin ilkokul (n=14), %11,76’sinin ortaokul (n=2)
oldugu; tamaminin ev hanimi oldugu, 15 ailede engelli cocuk sayis1 1 iken, 1 ailede 2
engelli cocuk diger bir ailede de 3 engelli ¢ocuk oldugu; engelli ¢ocuklarin yas
ortalamasmin 18,85+6,2 (min: 6- max:30) oldugu; %82,35’inin orta (n=14),

%11,76’smin kotii (n=2), %5,88’inin 1yi (n=1) ekonomik duruma sahip oldugu goriildii.
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4.2. Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Annelerin Yasam Deneyimleri

Annelerin 6zel ¢ocuga sahip olmalarina dair goriisleri arastirma sorular1 ve yapilan
goriismeler dogrultusunda “Etki”, “Bakim Yonetimi”?, “Degisim”, ‘“Belirsizlik”,

“Stigma”, “Anlam Arayis1” temalarinda incelenmistir.

4.2.1. Cocugun Zihinsel Engelli Olacagmy/Oldugunu Ogrendikten Sonra

Yasananlar

Aragtirmaya katilan annelerin ifadesine gore ‘’zihinsel engelli c¢ocuga sahip
olacagini/oldugunu 6grendikten sonra yasananlar “Etki” temas1 altinda “Ikilem”, “Sok”
ve “Olumlama” kategorilerine ayrilmstir.

1. Ikilem

2. Sok

3. Olumlama

1. ikilem

Bu kategoride, annelerin ifade ettigi deneyimler iki alt kategoride toplanmis, bu

kategorilerin “Umut- Umutsuzluk™ ve “Kabullenme-Inkar” oldugu belirlenmistir:

Umut- Umutsuzluk

Cocugun zihinsel engellilik durumu bes yasindan sonra havale ile gelistigi i¢in anne bu
durumun diger hastaliklar gibi gelip gegici oldugunu ve iyilesecek umuduyla tedaviye
devam ettiklerini ancak zaman gectikce durumun kotiiye gitmesinin kendilerini
umutsuzluga siirtikledigini ifade etmistir:

“Ne biliyim biz gabullenemedik, hani sonradan oldu ¢ocugumuz belki iyi olur.
Hep iyi olacak, hep o gozlen diisiinceylen baktik ama baktik gittikce kotiiye gitti.
Yasitlarina gore sey ¢ok giizel seyler yapiyi, on sekiz yasinda iki ii¢ ciimleyi bir araya
getirdigi zaman gimdi doktor mutlu oluyo ki, Merve Nur bigey séyledi. E bizim
cocugumuz zaten bes yasinda bunu gonusuyodu, yapiyodu. E biz anliyoduk zaten
bundan sonraki artik iyi olmayacani.” (Anne-6, 43)

“O zaman ki seyimle bi tiirlii kabullenemedim. Ya diizelcek, benim ¢ocugum
diizelicek, normal olucak ama zamanla bak on dokuz yil oldu biz okulu bitiremedik...

Cok seyi, intihart bile diigiindiim. Ve atiyodum, biiyiik oglum engel oldu. Ya o zaman
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tabi daha kiiciiktiim, cahildim herhalde. Simdi kesinlikle dyle bisey yapmam.” (Anne 11,
44)

Anneler taniy1 6grendikten sonra c¢ocuklarinin iyilesecegini diisiinerek umutla siireci
takip etmislerdir ancak zaman gegtik¢e ¢ocuklarin iyilesmemesi anneleri umutsuzluga

stiriiklemistir.

Kabullenme- inkar

“Korkung¢ seyler yasadim tabi o giinii hi¢ hatirlamak bile istemiyorum, ilk
doktorun dedigi giin. Ondan sonra alistim kabul ettim’’. (Anne-2, 38)

Anne agagidaki ifadesinde hala kendisini yetersiz gordiigii i¢in ¢ocuklarinin durumunda
bir degisiklik olmadigini ve durumu kabullenemedigini ifade etmistir:

“He iste, gabillenemiyim. Yani, ben hep gendi gendime suc¢lu hissettim acaba
ben iyi bir anne olmadim mi, drgedemedim mi... Zaten, ben biliydim,
gabillenemiydim...”” (Anne-9, 50)

Gortismelerde ifade edilenlere gore bazi annelerin durumu hala kabullenmekte giigliik

cektigi bazilarinin da artik kabullenip duruma alistiklart goriilmiistiir.

2. Sok

Bu kategoride annelerin yasadiklart deneyimler, olguyu karsilama durumlarina gore

“Yikim”, “Korku”, “Uziintii” ve “Bastirma” alt kategorilerinde toplanmugtir:

Yikim

Bu alt kategoride annelerin ¢ocuklarinin engelini ilk kez 6grendiklerinde yasadiklar1 en
agir ifade edilen alt kategori olarak belirlenmis ve ifadelerinden de anlasilacag: iizere
yasanan sok gozlemlenmistir:

“O giimii hi¢ unutamiyorum hala da goéziimiin oniinde ordaki insanlar o
sandalyeler orda oturan insanlar... Ciktim digsari bunaldim orda agladim yani dedim ki
Yasar biz napiyoruz biz burda niye bekliyoruz ki dedim. Bizim ¢ocugumuzun neyi var?
Hala da hani bilmiyoduk tam... Yani ne diisiindiim yikildim bitti yani sanki her sey
durdu.” (Anne-2, 38)

“Yikildim. Yikildim Ramazan gucamdaykene ben otobanin oéniinde dineldim,
araba yamimda durdu biri sagimda biri solumda abla napiyon dediler. Ben de bilmiyon

dedim. Cocuk gucaamda. Bizim adamda da elinde esya var, ¢ocuk bende. Adam getirdi
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voruldu, biraz da ben alyyim. Otobain orta yerine dineldim. Arabalar yavaslandi...”
(Anne-8, 48)

Asagidaki ifadelerde annelerin taniyr 0grenmeden Once c¢ocuklarinin iyilesecegine
inandiklari, 6grendikten sonra yasadiklar1 yikimi ifade etme bigimleri verilmistir:

“Ya sindik ben iyilescek umudu hani normal hasta iyilescek biliyodum. Sonra bi
doktor dedi ki bene bu spastik... Deyiverince, ayni boyle bi siyah perde goziimiin oniine
birden indi, hastanede goremedim... Doktor bu spastik diyiverince inan benim sanki
boyle birden bi perde atarsin ya (ellerini yiiziinden asagr hareket ettirerek) hayatta
etrafimi goremedim. O sekil oldum.” (Anne- 10, 46)

“O zaman ¢ok yikildim mafoldum. Ben hep yedi yasina gelince Ahmet normal
okula gidecek, yasitlar: gibi éyle iimit ediyordum ama. Onun dedigine hi¢ inanmadim,
takmadim bile. O nerden anlicak ki ben ¢ocugumu taniyorum. O tabi biiyiik bi yikimdi
bir anne i¢in. Yani biitiin annelere sorun, hepsi igin...” (Anne-11, 44)

“Sanki nast desem ki, insamin basindan asagi kaynar sular dokiiliir derler ya
benim oyle olmadi, benim sanki yiiziim burdan duman ¢ikti sanki (eliyle boynundan
yukarisini gosteriyor) Ya tamam kabullendim ama ins.. Ya devamli oyle olacagin
duydugum an daha yani illa ki kétii oldum.” (Anne-12, 36)

“Bi ¢aydanlik su kaynar su sanki kafasindan assa dokiilmiis gibi hissettik. Eve
nasil geldigimizi hatirlamiyorum yani o sekilde... Ik soylediginde laf baya yani ciinkii
insana yiiziine kars1 boyle ilk defa da boyle bigey séyleyince ¢iinkii diger ¢cocuklarimda
hi¢ bi bu tiir problemim olmadigt igin hani bi tuhaf oldum yani.” (Anne- 16, 47)

“Aman ne sen sor ne ben soyliyim. Orda bayildim ben. Evet, ¢ok zor, agladim,
aglama krizine girdim. Sonra esimle arabaya bindik eve kadar agladim. Hi¢ nasil eve
geldik naaptik bilmiyorum tabi. Ya sok oldum. Kisaca.” (Anne-3, 59)

Annelerin bu alt kategoride ifadelerinden yasadiklar1 duruma kars: tepkilerinin anneleri

cok fazla etkiledigi anlagilmistir.

Pismanhk

Sadece bir anne taniy1 6grendikten sonra ¢ocugunun tedavisi konusunda endiselenmis,

daha dnce durumu tahmin edip tedaviye yonelmedigi i¢in pismanligini ifade etmistir:
“Korktum yani, hani bunun tedavisi olur mu, olmaz mi, iyilegir mi ya da nasi

iste zaman mi geri, ¢ok ge¢ kaldigimizi diigiindiim. Keske hani erkenden gotiirseydim de

egitimi hani erken alsaydi okulda, hani mesela bire baslarken okuyamayinca, direk
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gotiirseydim keske dedim hani, ¢cok ge¢ kalmasaydim, okumaya daha erken gegebilseydi,
simdi hala igte yine de yolun neresinden donersem kar diyorum.” (Anne-4, 33)
Annenin bu durumdan daha once siiphelendigi fakat onemsemedigi, o nedenle tedavi ve

egitimlerine baglanmadig1 nedeniyle pismanlik duydugu yorumsanmaistir.

Uziintii

Bu alt kategoride anneler olguyla ilk karsilasmalarini tiziintii olarak ifade ettiler:

“Ya bilingsizdik o zaman... Bilmiyoduk béyle zor olacagim. Uziildiik tabi.”
(Anne-5, 43)

“Uziildiim iste o anda ¢ok boyle nasil deyim kalbim ¢arpti yani... Cok aci

)

hissettim bilmiyorum act hissettim iiziildiim o Kadar agwr olmadigi halde iiziildiim.’
(Anne-13, 44)

“Dediler ¢ocugun bu durumu bu durumu iste ben ¢ok iiziildiiydiim o zaman... O
giin sanki boyle beynime vurmugslardi béyle (elini tokmak gibi yaparak kafasina
gotiirtiyor)... Hatirlyyorum. Hig iyi olmadt o giin (gozleri yerde).” (Anne- 17, 47)
Yukaridaki ifadelerde anneler durumun kendileri i¢in {iziintli yasattigini belirttiler. Bu

annelerin daha sakin, aciy1 daha i¢lerinde yasadiklar1 gézlenmistir.

Bastirma

Sadece bi anne arastirmacinin o gilinii hatirlamast i¢in ¢abalarina, animsatmalarina
ragmen, hi¢ birsey hatirlamadigini giilerek ifade etmesi dikkat ¢eken bir veridir:

“Yok, hi¢ hatirlamiyorum onlari... Hi¢... Hatirlamiyorum simdi ben (giiliiyor)...
Hatwrlamiyorum... Yok. = (Anne-15, 43)
Anne konu iizerinde konusurken yiiziinde lizgiin bir ifade yoktu. Animsatmak i¢in tiim
ugraglara ragmen hatirlamamasi, annenin yasadiklarini hatirlamamasi, savunma
mekanizmalarindan bastirmayi kullandigini géstermistir.
3. Olumlama
Bu kategoride anneler, ¢cocuklarinin durumunu sadece olumsuz ya da kotii anlamda
diistinmediklerini, olumlu diislincelerinin de var oldugunu belirttiler. Bu diisiinceler

“Kabullenme”, “Teslimiyet” ve “Care Arayis1” seklinde alt kategorilere ayrildi:
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Kabullenme

Iki anne olguyla ilk karsilasma aninda hig bir sekilde olumsuz olarak diisiinmemis, ne

olursa olsun diyerek ¢ocugunu benimsemis ve bunu asagidaki sekilde ifade etmistir:
“Hani ister engelli olsun dedim ister yiirii.. Doktor dedi ya hani geg¢ yiiriir geg

konusur. Yani ge¢ yiiriise, hi¢ yiirtimese ben swtimda tasirim dedim.. Koétii bi sey

diisiinmedim.. Oyle yani normal karsiladim.” (Anne-14, 42)

Care Arayisi

“Ne kadar iyi olabilirse ne kadar seye getirebilirsem yani ne diizeyde.. Mesafeyi
kapatiriz  yani dedim, biiyiidiikce daha iyi toparlyycak, biiyiidiikce daha iyi
toparlycak...” (Anne-1, 44)

“Tabi bi anne olarak iiziiliiyorum ama yapilacak da bi si yok, kendi kendime
diigiindiim ben boyle yaparsam bu ¢ocuk daha kotii olacak, ilgilenmem lazim, ya bi
seyin ¢caresine bakacaksin ki yani...” (Anne- 12, 36)

“...Sonradan yani mesele de, ben bunlari diizeltirim gayesinlen c¢ok seyim,
umutla...”” (Anne-9, 50)

“ Ya.. Boyle uzun siirecegini bilmedik ama yani hep tedavi, bugiin gidiyoruz
hastaneye, her gittigimizde bi tedavisini bulup iyilescek umuduyla gittik, geldik
arastirdik. Ozellere, devlete, nerde ne bulduysak. Hocaya gittik, doktora gittik. Ilag
denedik, fizik tedavi denedik. ”(Anne- 5, 43)

Yukaridaki ifadelerde anneler taniy1 6grendikten sonra ¢ocuklarin daha iyi olabilmesi
icin durumu hemen kabul edip bir an Once tedavisine baglanmasi gerektigini

diistinmiislerdir.

Teslimiyet

Sadece bir anne tamyla ilk karsilastiginda manevi diislincelerinin kendini iyi
hissetmesine yardimci oldugunu ifade etti:

“Cok kiigiiktiim, ¢ok sey yapamadim ya. Nasil diyim, kabullenmek... Eee dinimi
de yasamaya ¢alistyorum ee yani teslimiyetten baska ¢carem olmadigini anladim, hani
teslimiyet ne olursa olsun hani oyle diistindiim hani Miikdfatini alicam, o benim oglum

ve kii¢iik yastaydim. ”(Anne-7, 42)
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4.2.2. Zihinsel Engelli Cocugun Bakiminda Yasanan Olumlu/Olumsuz Yo6nler

Annelerin zihinsel engelli ¢cocuklarinin bakiminda yasadigi olumlu ve olumsuz yonler
cocugun yapabilirlik alanlar1 ve annenin bakimla bas edebilme becerilerine gore
“Bakim YoOnetimi” temasinda bes kategoride toplanmistir:

1. Ozbakim

2. Davranis sorunlari

3. Giivenlik
4. 1Ikincil Kazanclar
5

Yetersiz Destek Sistemleri

1. Ozbakim

Bu kategorideki goriisler “Bagimlilik- Bagimsizlik”, “Fiziksel Ozellikler”, “Giinliik

Yasam Becerileri” ve ““ Ac1” alt kategorilerine ayrilmistir:

Bagimhhik- Bagimsizhk

Annelerin pek ¢ogu bakimda yasanan “olumsuzluklardan” bahsetti. Sadece ii¢ anne
zorlanmadi@ini, cocugunun bakiminin ona kolay geldigini ifade etmistir:

“E banyosunu, mesela tirnaklarini kesmesini, tirasini mesela, her seyiyle ben
ilgileniyorum.” (Anne-1, 44 )

“Her sey bana ait... Hepsi, digini fircalama. Bu sabah ayakkabi yiiziinden kavga
ettik. Ciinkii o farkl bi renk ayakkabt giymek istiyor. Mesela o bide onun sinirini de
yapwyor.” (Anne-7, 42)

“Sindi, hangi isleri zor geliyi, gittikce boyiidiiler. Cocuk yikamayla boyiik
yikama bir mi? Onlarin temizligi iste bir yetigkin insanda ne varsa onlarda da o var.
Gettikge zorlasiy tabi... Tabi ben Allah vermesin bugiin elim ayaam tutuyo, yarin ne
olacagimi bilmiyom.... Bi insan yasi gectikce yasi gectikge, gecen seneyle bu sene ben
bir degelim. Hastayim. Bu sene ¢ok rahatsizim, giin gectikce yaslaniyom, bu béyiiyo.”
(Anne-9, 50)

“Olumlu yonii, yani stirekli bana i, bana biseyle bagl oldugu igin, hi¢bir
olumlu yonii yok. Her sey ben. Her sey hah. Az da olsa kendisi yapsa.” (Anne-10, 46)

“Hani ¢igini ogrenmesinde geg¢ oldu... Yiiriimesi, konusmasi. Hani kendi bagina
falan yemek yemesi. Ben yediriyodum. Algilama sorunu falan yani. Bu sekilde...

Tuvaletini, ge¢ ogrendi... Yiirtimesi de ge¢ oldu.” (Anne-15, 43)
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“Olumlu derken aklima gelmiyor simdi... Olumsuz yénler mesela isal oluyo,
cocuga diyom ki gotde.. Arkani yikadin mi yikadim diyo bakiyosun duruyo... Eldiven
giyiyorum ben yikiyorum ben siliyorum yani olumsuz onlar hep olumsuz seyler.” (Anne-
17, 47)

“Kigisel bakiminda valla fazla bi zorluk yasamadim. Allaha siikiir. Oyle bigey
olmadi. Problemimiz olmadi yani... Her seyi becerdi. Artik zaten banyo falan ederken
bizi kesinlikle almiyor. Kendi yikaniyor.” (Anne- 16, 47)

“Yok ya hi¢ bi oyle zor gelmiyor, ne biliyim artik ¢ocuk mu goriiyom ne
gortiyosam hig, obiir giz mesala bana bisey yap anne dese zor gelir. Ama buna yaptigim
hi¢ bisey zoruma gitmiyor. Sanki bebek gibi ¢ocuk gibi gériiyom onu ben.” (Anne- 6,
43)

“Ya Yusuf'un bana hi¢ bi zor yénii olmadi ki... Her yonii kolayd: hatta o bana
vardimct bile olmaya ¢alistyor... Yani hi¢bir zor yanini gormedim ¢ocugun ya ¢ok
kolayd:.”” (Anne-12, 36)

Annelerin genellikle ¢ocugun 6zbakiminda zorlandiklari, yorucu bir hayatlarinin oldugu
ve buna mecbur olduklari, neredeyse cocuklarin her ihtiyacin1 kendileri karsiladiklar

gorilmiustir.

Fiziksel Engellilik

Zihinsel engellerinin yan1 sira bedensel engeli bulunan ¢ocuklarin anneleri bakimlarinda
yasanan durumlart genellikle “olumsuz” olarak ifade ettiler:

“Tunahan’a verdigim emekle on tane ¢ocuk biiyiitiiliirdii... Hi¢ bisey olmadi ki
yiirtimedi mesela kendini idare edemedi. 22 yasinda.. Normal bi ¢ocuk iki yasindan
sonra yliriiytip senden yiikii bitiyo. Ama ben Tunahan’t hala sirtimda indirip
bindiriyorum.” (Anne- 5, 43)

“Sey el yiizde yikiyo ama giizel yikiyamiyo, ben yikiyorum. Nast diyim bu orta
derece mental ya bu ellerini boyle yapamiyor mesela (ellerini ortada birlestirerek
gosteriyor).” (Anne-11, 44)

“Olumlu yon bilemiyorum olumlu yén, olumsuz yonlerde tabi rahatsizdi biiyiik
oglum epilepsi nobeti geciriyordu o tiir bir stkintilarimiz oldu gelismesi ¢ok geriydi...

Olumsuz onlar var yeme i¢me tabi gelismeleri yani zayif biiyiiyorlar zor biiyiiyorlar.”

(Anne- 13, 44)



32

Yukaridaki ifadeler zihinsel engelliligin yani sira fiziksel engeli de olan ¢ocuklarin
anneleridir. Hem zihinsel hem de fiziksel engeli olan ¢ocuklarin annelerinin sadece
zihinsel engeli bulunan ¢ocuklarin annelerine gore ¢ocuklarinin bakiminda daha ¢ok rol

aldiklari, daha yogun ve yorucu bir hayatlarinin oldugu goriilmiistiir.

Giinliik Yasam Becerileri

Anneler bu alt kategoride ev igindeki bakim digsinda ¢ocuklarmin ev disinda beceri
gerektiren durumlarindan bahsetmislerdir:

“... Ya iste dedigim gibi ulagimda sorun yasiyor gidemez aligveriste biraz sorun
yasiyor mesela yeni hediyeler alip bi iiriin almigsa ona para vermisse paranin tistiinii
karsidaki verirse alir vermezse hi¢ sormaz.” (Anne- 13, 44)

“Bazen iste bimden ihtiyacum olursa ii¢ nesne, dordiinciiyii unutur. Ug nesneyi
aklinda tutabiliyor. Mesela yumurta siit ekmek diyebilirsem altyor. Onun diginda bazen
yerlerini bulamiyor.” (Anne- 11, 44)

Annelerin ifadelerinden ¢ocuklariin zaman, yer, yon kavramlarini 6grenemedikleri i¢in

kendi ihtiyaclarini karsilayamadiklari goriilmiistiir.

Ac1

Bu alt kategoride anneler ¢ocuklarinin biiylimesiyle daha farkli duygular yasadiklarini,
cocuklarini yasitlartyla karsilastirmaya basladiklarini ve acilarinin zamanla daha fazla
arttigin ifade ettiler:

“ Volkan ve Cihan. Mesela onu.. onla beraber, onun siinnetinde saglikli bi
¢ocuktu, normal bi stinnet oldu. Biz normal bi siinnet yaptik o kadar énemli degildi.
Ama okula basladiginda mesela o artik konusuyodu, o artik yiirtiyodu, birinci sinifa
baslad: ve cihan okula gitmiyodu.” (Anne-7, 42)

“Yani tabi ki insan tiziiliiyor, iiziiliiyor, iiziiliiyorum ¢ok da iiziiltiyorum hala da.
Ya biiyiidiikce daha ¢ok aci veriyor. Kiiciikken hadi diyosun egitimle bi yerlere gelebilir.
ilkokul, okul hep okulda sey yaptim ben ilkokulu bitirdi hadi ortaokula vereyim.
Ortaokulda daha ¢ok sey yapti ki Ciinkii arkadagslart liseye, normal liseye gidiyorlar.”
(Anne- 4, 33)

“Cok iiziiliiyorum, ¢ok iiziiliiyorum ee tabi ki halen iiziiliiyorum Hig farketmiyor
bence ben bunu anladigim zaman ki acimdan bugiine acim azalmadi bence ¢ogaldi
yani.” (Anne- 7, 42)
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“Yasitlart bakkala gidiyo ordan ekmek aliyo, biz Ahmet’le camlart falan
miimkiin degil hep kilitliyoduk, balkondan atlamaya kalkiyodu. Camdan atla.. bilmiyodu
yvani... Yani o giinleri diisiindiikce tabi ¢ok iiziiliiyorum ama bunlari da yasadim. O
Zamanlari bes yasindaydi, Ahmet.” (Anne- 11, 44)

Cocuklarinin engelliligi dolayisiyla aci ¢ekmelerinin bir nedeni de ¢ocuklarinin bazi
durumlari idrak edebilir olmalartydi:

“Hani bazen diyorum cihanla ben ¢ok aci ¢ekiyoruz. Gergekten iiziiliiyoruz ve
act ¢ekiyoruz. Ee ¢linkii o yiyemedigi zeytini de bana gosteriyo, erigi de bana gosteriyo.
Hani bana diyo ki ee erik.. televizyonda gordii gecgenlerde yesil erik kizim onu ¢ok
seviyor. Elif onu ¢ok seviyo dedi, ben onu sana aliyim rendelerim dedim. Haywr dedi
neden dedim ben dedi isaret etti mesela (agzina atip yeme hareketi yapti)
yiyemiyorum.” (Anne-7, 42)

“Utziiliiyor, umutusuz oluyo. Yasitlarim goriiyosun mesela, onun yasitlar: askere
gidiyo, onun yasitlarinda a sevgilisi oluyo, onun yasitlart mesela is bulup yuva, daha
biiyiidiikge biiyiidiikge.” (Anne- 4, 43)

Zaman gegctikce ¢ocuklarin gelisimi dogrultusunda yapabilmesi beklenen davranislari
yapamadiklarindan dolay1 hem annelerin hem de ¢ocuklarin tiziintiilerinin ve yasadiklari
acinin gittikce arttigr goriilmistiir. Ciinkii yas1 kiiglik olan ¢ocuklarin anneleri

cocuklariin gelecegine daha umutla bakmaktadirlar.

2. Davrams Sorunlar

Annelerin ¢ocugun bakiminda yasadiklari giigliiklerden “Davranig Sorunlar1” kategorisi,
“Tutturma- Inat”, “Sosyallesememe- izolasyon”, “Ogrenme Giicliigii” olarak ii¢ alt

kategoriye ayrildi.

Tutturma- inat

Anneler c¢ocuklarinin davraniglarinda yasadiklar1 giigliiklerden bahsetmisler ve
caresizliklerini dile getirmiglerdir:

“In onlara (hasta olmayan ¢ocuklara) anne baba bisey soyledigi zaman, hadi
gidiyoruz dedigi zaman ¢ocuk arkasindan kosup gidebilir ama senin ¢ocuguna gel
dedigin zaman, gelmiyor. Mesela arabaya binceksin, bin dedigin zaman hadi gidiyoruz,
magazaya gidiyoruz, bakkala gidiyoruz, markete gidiyoruz hadi bin, haywr binmiycem,

mesela boyle olumsuz seyler sergiliyor.” (Anne-2, 38)
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“Oyuna daldigi i¢cin ya gitmiyor tuvalete altina yapiyo, o yonden. Ama normalde
evde gece yatarken ¢ok siikiir o sorunu hallettik. Tuvalet yoniinden yasamistik... Onun
disinda su an tek yasadigimiz sorun, buraya geldigimizde yani oyuna dalmayp da
clinkii  getirsemde elimden kagiyor. Cekiyorum zorla getiriyorum, oynamanin
yiiziinden.” (Anne-12, 36)

“Banyo yapmak istemiyor zorla, suyunu hazirliyorum,  kiivete kopiigiinii
stkiyorum bak oglum ne giizel, ona bi de kiiciik drdek almistim. O oynarkene ben orda
banyo yaptirtyorum ona.” (Anne- 14, 42)

“Ahmetti. Sebebi neydi biliyor musunuz? Burnunu sildigim stimiigiinii istedi
benden. Agladi, yerlere kafasini vurdu. O bana ait neden sildin diye... Lavobaya
oturtturdum, tistiine bastirdim, ¢is ogretiyorum. Kakasi var, hissettim ben onu, béyle
tuttum kakay: oraya yaptirdim. Gordii kakasini oraya yaptigini. Ayy ¢ocuk ¢ildirdi. Yedi
saat aglar mi bi ¢ocuk kaka icin, burunun geyisi i¢in. Ya komsularimiz hep geldi sen
naptin bu ¢ocuga da aglativosun dedi. Ya dedim bisey yapmadim. Kaksini istiyor. Ya
¢ok anlatmak miimkiin degil, yasamak lazim. O anda varya 0 kadar psikolojim bozuldu
ki.” (Annell, 44)

Annelerin ¢ocugun o6zbakiminda zorlandigi en zor konulardan birinin ¢ocuklarin
tutturma davranigi oldugu goriilmiistiir. Annelerin bu konuyla ilgili ne yapacaklarini

bilemedikleri ve krizi yonetmekte ¢aresiz kaldiklari belirlenmistir.

Sosyallesememe —izolasyon

Cogu anne ¢ocuklarinin sosyallesememesinden duydugu kaygiyr dile getirmis ve bunu
da olumsuz bir yon olarak belirtmistir:

“Hareketleri bozuk mesela, arkadas ¢evresi yok. Yani yasitlariyla oynamiyor,
hep kiiciik ¢ocuklarla. Onda zorlaniyorum, hani bi yere gidip de soyle bi arkadas
cevresi, bi arkadas c¢evremi yapamiyorum. Damlanin hareketleri sey oldugu igin.”
(Anne- 4, 33)

“Yani onlar mesela oyun oynarken o oyun oynamiyor, onlara karigmiyor mesela
bu olumsuz.” (Anne-2, 38)

“Bakimindaa... ... Ya arkides ortamina okullarda girebiliyor ama normal olarak
arkadaglarina giremiyo. Normal yerlerde arkadaslarla arkadaslik guramiyo.” (Anne-8,
48)
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“Biraz yasadik... Yani aralarina bazen oyuna almadiklar: zaman sey oldu, daha
once oturdugumuz semtte ondan sonra oldu ama su anda yok yani.” (Anne-16, 47)

“Ya basindan yeni geldigimiz zaman alisa.. Alismamislardi... Ben dedim ben
hani séyledim... Béyle boyle engelli. Bunu da oynatin aramiza aligsin toplum igine
girsin o sekilde.” (Anne- 15, 43)

“Onlar gibi top oynamiyor mesela, onlara top oynarken katilamiyor. Onlar gibi
kosamiyor. Onun igin ¢ok fazla asagi inse bile benim balkonum bahgeyi gordiigii icin
hep balkonda kontrol ediyorum onu. O kendi ayri oynuyo hep... Hi¢ katilmiyor. Yani
¢ok da disariya birakan biri degilim. Veya onlar ¢ikmak istemedikleri igin ben
zorlamiyorum.” (Anne- 13, 44)

“Ahmet hi¢ yalmz disart ¢tkmaz. Sade tiras olmaya gelir su hemen karsida.
Evim yakin benim buraya.” (Anne-11, 44)

“Arkadaslik edinemiyler. Mesele etmek istiyler cocuklar emme... Gegen giin bir
misafirim geldi. Cocuk ii¢ dort yasinda. Genlere bakar bakmaz iceri girmedi... Oyle
iste. Arkadasliklan. Saglam adam onlarlan arkadaslik eder mi, etmez.” (Anne- 9, 50)
Annelerin ifadelerine gore 6zel ¢ocuklarinin diger ¢cocuklarin ortamlarina ve oyunlaria
uyum saglayamamasi, fiziksel goriintiisii farkli olan ¢ocuklardan diger cocuklarin
korkmasi sebebiyle cocuklarinin dislandiklarini bu nedenle hem kendilerinin hem de

cocuklariin iiziildiikleri gérilmiistiir.

Ogrenme Giicliigii

Iki anne ¢ocuklarmin egitimine verdikleri 6nemi ve dgrenme sikintilarinin unutmadan
kaynaklandigini ifade etmistir:

“Okuma yazmayr ogrenemedi ¢ok halen de yaptiriyom amma J&grenemedi.
Unutuyo... Utuyo Unuttugundan dolayr bu, yasi da var dediler sen bunlan bu kadar
vasamazsin. Bu cocuk kendi hayatini idam ettirecek gadar ¢orba makarna. Dolap,
camasir, kombi ¢amagwr makinasi bulasik makinasi sen bunlara agirlik ver dediler.
Kagitta da yaziyo zaten onlart yaptirmaya ¢alisiyorum.” (Anne-17, 47)

“Yani biliyo ama hemen unutan ¢ocuklar zaten bunlar, ¢ok iizerinde duruluyor.
Biraz biliyor hani adim falan yaziyor. Adimi soyadimi falan yaziyor... Okuma iste bazen
okuyo, bazen se yapmuyor yani. Seyine gidersen... Biliyo ama karigtirdigi zaman da

oluyo yani tam bilmiyor.” (Anne-15, 43)
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Cocuklarinin engelliliginden dolay1 6grenme sorunu yasamalari, annelerin bu konuda da
sirekli olarak ilgisini ve ugrasin1 gerektirdigi i¢in yorucu ve olumsuz olarak

nitelendirilmektedir.

3. Giivenlik

Bu kategori annelerin ifadelerine gore “Insanlara Giivensizlik” ve “Korku-Endise-

Kontrol” alt kategorilerine ayrilmistir:

Insanlara Giivensizlik/Endise

Ug anne gocuklarinin davranislarindan 6te diger bireyler tarafindan zarar goreceklerine
dair diisiincelerini ifade etmistir:

“Mesela kapi ¢aliyo, hemen agiyo. A¢ma dedigimiz halde a¢ryo. Sonra birisiyle
ben konusuyorum ya, sokakta herhangi birisiyle hemen ona isiniyor, béyle yaklasiyor.
O iyi, hosuma gitmiyor.” (Anne-3, 59)

“Tek zaten disarda tek olsa ben o zaman camda gozetliyorum yani... Tek
birakmiyorum. Bagsina bi is gelir ortalik kétii ne olur ne olmaz.” (Anne- 14, 42)

“Hi¢ gizim oglum dirim ne gadar siy iderim bak taniysiniz. Filan filani biz de
disek annem bize kimseye eve almayin diye, bunlara ihtira itiraz edin ki gapuy
a¢mayin.” (Anne- 9, 50)

“Haywr disari, Hii¢ bahgeye dahi bi dekka birakamam. Elimde dutulu olacak,
nere gidersem elimde dutulu... Giz ¢ocugu kimseye giivenip de bir yere gidemem.”
(Anne-6, 43)

“Assa nasi incek, ben bi kere kendi haline inemez. Asansorde kimlen
garsilanacak, kim bilir kim var. Cekseler bi daireye napacam ben o diisiincesinden
disarlara gonderemiyom ben. Dilek geder, gediyor gediyor da iste gorkuyorum.”
(Anne-17,47)

Cocuklarmin diger bireyler tarafindan zarara ugrayabilceklerini kestirememeleri
nedeniyle, kétiiliik gorebileceklerini diisiindiikleri icin anneler endiseliler. Ozellikle kiz

cocugu olan annlerin ¢ocuklarinin daha ¢ok cinsel istismara ugrama korkusunun oldugu

goriilmiistir.
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Korku- Endise- Kontrol

Bu alt kategoride bazi annelerin ¢ocuklarmin giivenliklerinden dolay1 yasadiklari
endisenin, yine c¢ocugun yapabilirlik kapasitesinden kaynaklandigi seklinde
yorumlanmustir:

“Sitenin disina gonderemem yani ¢iinkii Koray tam, biraz dikkati de daginik bi
cocuk. Karsidan karsiya geciyim derken yani araba da ¢arpabilir. Yani
gondermiyorum.” (Anne-1, 44)

“Yani bakkala gondersem kagida iki ekmek ii¢ ekmek alincak diye yaziyorum...
O sekilde ben de camdan bakiyorum uzaga gondermiyorum marketin sey daha
uzagna... Onu da ¢ok sey yani az yani.” (Anne- 15, 43)

“Yusuf’u ben su anda minibiise bindirsem Biiyiikcekmece'ye gider mi gidemez.
Dogruya dogru ama bizim mahallemizde bakkal var onun ilersinde market var oraya
gider. Milyoncuya ney gider. Dedigim gibi yani bimi bilir gider. Onlara gider...
Gonderiyom ama yine bi siiphe oluyor arkada, uzaktan gormedigi halde, gittigini
goriiyom, geri donerken gordiigiimiis halde hemen eve giriyos ki takip ettigimizi
anlamasin, o sekilde.” (Anne-12, 36)

“Yani biseyler alabilse o buna yeter diyorum. Napim yaninda, biraz da korkum
var tabi, gen¢ kiz napcak, ee nasi insanlarla garsilascak, bensiz napicak, hani
biiyiidiik¢e acaba yas, akli boyle mi olacak yine, yani korkum var.” (Anne-4, 33)
Cocuklarin karmasik gorevleri yerine getirememeleri, giinliik basit alis veris ya da toplu
tasima kullanamamalar1 nedeniyle annelerin ¢ocuklarini siirekli kontrol altinda tutmak

zorunda olduklar1 belirlenmistir.

4. Tkincil Kazanclar

Annelerden bazilar1 zihinsel engelli ¢ocugun bakiminda yasadigi olumsuzluklarin yani
sira bireysel olarak cocuklarinin olumlu gordiikleri yonlerini de ifade ettiler. Bu
kategori “Biitiinlesme”, “Farkindalik”, “Teselli” bagliklarinda alt kategorilere

ayrilmistir:

Biitiinlesme

Bu alt kategoride ili¢ anne ¢ocugunun kendisine bagimliligindan kaynaklanan stirekli

birlikteligin kendilerine iyi geldiklerini belirttiler:
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“Yani hi¢ olumlu yanmi séyle soylim, mesela e Damla bazi yerde beni anliyor
yani anliyor derken, bu seylikleri falan var ama bazen de diyorum iyi ki de yani hani
boyle olmus demiyim de beni beni bana siginip daha bi yakin duruyo bana.” (Anne- 4,
33)

“Ramazan daha bana bi destek. Ben ona destek, o olmadigi zaman evde kendimi
bi boslukta hissediyorum. Obiir cocuklarim gelse de gitse, o gadar bogslukta
hissetmiyorum ama Ramazan bi yere gittigi zaman, kendimi bosluga diismiis
hissediyorum.” (Anne- 8, 48)

“Mesela bazen diyom ya hepsi gitti bu galdi basima... Bunlan bir eglence, bazen
diyom ki keskem bu olmasaydi ben oliince bu napacak.” (Anne- 10, 46)

Bazi annelerin ¢ocuklariyla aralarinda olan bagin bagimlili§a doniistiigii, aslinda siirekli
annelerine ihtiya¢ duymalarinin annelerin hosuna gittigi, diger ¢ocuklarin okuyup ya da
evlenip evden ayrildiklarini, zihinsel engelli cocugun boyle bir durumu olmadig i¢in

kendilerini yalmzliktan kurtardigini diistindiikleri gorilmiustiir.

Farkindahk

Iki anne ¢ocuklarmnin bakimindaki olumlu yénlerini kendilerinin hayata bakis acilarini
degistirmesi olarak ifade ettiler:

“Onu seviyorum. Ee soyle bigey de var insanlara bana Cihan sey katti bence
herkes artik ¢ok kati. Ben oyle goriiyorum yani. Diinya, bence insanlar katilasti artik.
Her sey boyle immm medeniyet ¢ogaldik¢a mi diyim, medeniyet ilerledik¢e insanlar
yobazlasyyor mu bilmiyorum ben. Onun i¢in de bence Cihan bana giizel bi ruh verdi
gergekten.” (Anne-7, 42)

“Yani ¢ocugumu saga sola gotiiriirkene kendimi ¢ok giizel egittim, ama ee her
aileye de yardimci olmak, onlarin ¢ocuklarina da yardimci olmak, yani digart yoniiklii,
Ramazan’la beraber her tarafa gittigimden, ettigimden yani biraz daha agilim oldu.
Hem ¢ocugum i¢in hem kendi igin. Yani sorunlarumi a¢tim, yani bilgilerim her zaman
artti. Ee ne bileyim ailem icin, ben.. Obiir cocuklarim icin yani olumlu. Her sey olumlu
icin ¢calistim.” (Anne- 8, 48)

Cocuklarimin zihinsel engelli olmalariyla birlikte, anneler normal hayatlarin disinda da
bir diinyanin var oldugunu goérmiislerdir ve eger ¢ocuklar1 bu sekilde olmasaydi farkl
yasamlardan haberlerinin bile olmayacagi, yani sosyal farkindaliklarinin arttigini ve bu

sekilde hassas gruplara kars1 daha farkli yaklagim sergiledikleri belirlenmistir.
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Teselli

Baz1 anneler ¢ocuklarinin bakiminda yasadiklar1 olumsuz yonleri mantiga biiriiyerek
savunma mekanizmalarini kullandiklar1 goriilmiistiir:

“Iyi olsalardi da bir yere bir zararlik verselerdi... Vursalardi, girsalardi, bana
diisman getirecekler, bir elin naminisna mi bakacaklar... Eyle olmadan beyle olmalart
ondan ¢ok iyi diyi. Ben beni ¢cok her zaman teselli etmigimdir.” (Anne- 9, 50)

“Allah’in bi seyi yani. Ya imtihamimiz ya da bazen yani seviniyorum da béoyle
olduguna... Neden c¢iinkii bazi ¢ocuklart goriiyorum liseden ¢iktigi zaman liseyi okuyor
sigara migara i¢iyolar. Benim oglum yanimda. Beraber gidip beraber geliyorum yani o
yonden ¢ok se yapryorum yani. Kotii bi aliskanligi yok en azindan yanimda. Hani gitmek
istedigi zaman ben onu dedigi yere gétiirebiliyom, ¢ikartabiliyom.” (Anne-15, 43)

“Allah kimseye yasatmasin ama bunu da verdigine Cenabil Mevla, buna belki
de bana bu odiil yani bu olmiyaydi beni bi sey eden olmicekti yani anladin?
Sosyallesmem olmacakti, oturcektim evde, bi yeri gérmecektim. Bi yere gidemecektim.
Ne bileyim her an bi hep evde olucektim. Ev bayanlar: ne oluyo ev hanimlar: ne oluyo
sade yemek yap, gocayr bekle, ev temizle, suydu buydu. Ama ben Ramazani boyle oldu,
saga sola gotiirdiim. Hem kendim ilerledim hem ¢ocugum ilerledi... Okumam yazmam
yoktu. Okumayt yazmayr ogrendim.” (Anne- 8, 48)

“Evet, Gonca daha da kotii olabilirdi, Mesela ben goriiyorum, iyi ki boyle
olmus, iyi ki boy..yani bu kadar olmug.” (Anne- 3, 59)

Baz1 annlerin ¢ocuklarinin engel durumunu digerleriyle karsilastirarak kendi ¢ocugunun
engel durumunun hafif olduguna sevindigi, bazilarimin saglikli c¢ocuklarin yanlis
davraniglarint kendi ¢ocuklar1 yapmadiklar1 i¢in sansh oldugunu diisiindiigii, bazisinin
cocugun tedavisini saglamak icin kendini gelistirdigi goriilmiis ve anneler aslinda

cocuklarinin kendilerince olumlu yonlerinden bahsetmislerdir.

5. Yetersiz Destek Sistemleri

Anneler bakim konusunda algiladiklar1 destegi yetersiz bulmus, ¢ogunlukla bu konuda

yalnz kaldiklarini vurgulamistir. Bu kategori ii¢ alt kategoriye ayrilmigtir:

Annelik

Bir anne g¢ocuklarimin bakiminda yasadiklar1 sikintilardan bahsederken, 6zellikle her

yiikiin annede olmasi nedeniyle, anneligi yasayamadiklarini ifade etti:



40

“Bilemiyosun. Ya simdik su var, ben girkaltt yasimdayim. Annelik nasi
bilmiyorum. Ben ¢ocuk dogurmaya galktim su yasta, onu tatmak igin, anladin mi?”
(Anne- 10, 46)

Burada anne engelli ¢ocuguna bakmaktan diger ¢ocuklariyla ilgilenemedigini, engelli
cocuk biiylitmenin de saglikli bir ¢ocugu biiyiitmeye benzemedigi i¢in “annelik”
duygusunu tatmadigini diistinmektedir. Anne saglikli bir c¢ocuk yetistirmeyi

istemektedir.

Yalnmizhk

“Komsuya gidemiyorum. Hastane okul, hastane okul gittigim. Gittigim an
karistirtyor. Cocuk ¢ok hareketli bir ¢ocuk. Kimseyle paylasamiyorum. Cevremde beni
anlayacak hi¢ kimse yok c¢iinkii benim ¢ocugumdan tek orda mahallede tek. Yasitlar
bakkala gidiyo ordan ekmek aliyo, biz Ahmet’le camlari falan miimkiin degil hep
kilitliyoduk, balkondan atlamaya kalkiyyodu. Camdan atla.. bilmiyodu yani.” (Anne- 11,
44)

Annelerin deneyimi olmayan kisilerin bu olguyu anlayamayacaklarin1 diisiindiikleri ve

kendilerini yalniz hissettikleri gériilmiistiir.

Rol Yiiklenmesi

“Yani emek verdigim seylere bakiyorum, ben size emek verdim ve artik sey
vapmaya bagsladim, bende bu bir yildir basladi sey yapiyorum hu demek ki
verebilecegimin fazlasini verdim, fazlasini veriyosun, kendinden veriyosun, hayatindan
verdin, zevklerinden verdin, her seyinden verdin ama insanlar sana dur demiyorlar. Ben
bunu soyle diigiiniiyorum,; ben sirtima bi sepet aldim o sepetle geziyorum. O sepete
herkes bi seyler atiyor. Ben ¢ok yoruldum ama kimse bana sormuyor. Sepet sirtimda
oldugu igin herkes onun i¢ine bi seyler atiyor anlatabildim mi kimse size yorulup
yorulmadiginizi sormuyor. Ciinkii bu sepeti siz sirtiniza takmissiniz. Sepet sirtinizdaysa
tagwr.. tasiwr..”’ (Anne-1, 42)

Anneler genellikle ¢ocuklarinin bakiminda siirekli rol aldiklarini, diger aile tiyelerinin,
tanidik veya akrabalarin bu konuda kendilerine yardimci olmadiklarini belirtmislerdir.
Aslinda bu yardimin sadece engelli cocugun 6zbakimina degil annenin kendini daha iyi
hissetmesine de yardimci olacagi, diger aile bireylerine ve kendine de zaman

ayirabilmesine de firsat saglayacagi diisiiniilmektedir.
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4.2.3. Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Annelerin Iliskileri

Annelerin zihinsel engelli ¢ocuga sahip olduktan sonra iliskilerinin durumu “’Degisim’’
temasi altinda 3 kategoriye ayrildi;

1. Esile iliskiler

2. Diger Cocuklarla iliskiler

3. AKraba ile iliskiler

1. Es ile iliskiler

Annelerin diislincelerine gore bu kategori “Rol Yiiklenmesi”, “Tartigsma”, “Mesafe”,

“Hosgorii/Uzlagma” ve “Destek” alt kategorilerine ayrildi.

Rol Yiiklenmesi

Anneler ¢cocuklarinin bakiminda eslerinden yardim gormediklerini ifade etmistir:

“Esim ¢alistigi icin zamani oldugu zaman onla da gidiyoduk kontrol, seylerine.
Evde hareketlerini falan ben iistleni.. Seylerini genelde tektim. Ee fizyo hareketleri,
fizyoterapi hareketleri olsun, beslenmesi olsun, banyosuyla herseyiyle birebir ilgilendim
hani.” (Anne-1, 44)

“O kadar ¢ok giiveniyo bana her sey her seyi giiveniyo bana. Ya sen yapiyosun
sen gotiiriiyosun diyo bana. Ha suanda fark ediyorum evde bile oyle o kadar ¢ok
giiveniyoki o kadar ¢ok sorumlulugu iizerime almigim ki farkina varmadan. O da artik
bunun ¢ok iyi farkinda.” (Anne-2, 38)

“Yok ki biitiin giin, sabah gider aksam gelir. Hafta sonlari da yok.” (Anne- 3,
59)

“Ya baba is dolayisiyla, yapsa yapar da... Sabah kalkinca gidiyo, aksama kadar
yok.” (Anne- 5, 43)

Babalarin maddi kazanci saglamalari ve zamanlarinin olmamasi nedeniyle, ¢ocugun
bakiminda yardimc1 olmamalarini anneler tolere etme egilimindedirler. Baz1 babalar da
nasil olsa esleri yapiyor diye evin sorumlulugunu paylasmaktan kagindiklari

gorilmiistiir.

Tartisma

Cocugun engelliliginin hayatlarina girmesinden sonra yasanan sorunlar “tartisma” alt

kategorisinde asagidaki sekilde siralandi:
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Asagidaki ifadelerde annenin esiyle tartismasinin nedeni, zihinsel engelli ¢ocuklarinin
saglikli olan ¢ocuklarindan farkli oldugu i¢in babanin zihinsel engelli ¢ocuga davranig
biciminin uygun olmadigini diistinmesidir:

“Benimle biraz yani kendi kendine, hani ben su ¢ocuga davranmis sekilde
birbirimiz, ben onu hep uyardigim seylerde bana kizdi. Yok, ben iyi babalik yapamiyor
muyum iste, yok daha ben napyim gibisinden. Béyle hafif de olsa bi seylik yasadik.”
(Anne-4, 33)

“Esimle aramiz iyiydi, tabi bu tam konduktan sonra tek bi sorunumuz oldu. Ilk
basta kabullenemiyor olmasi...Ama artik kabullendi... Ya kabullenemiyor derken yani,
diger normal ¢ocuklar gibi olsun istiyodu yani herhalde... O yonden yoksa baska bi
yvonden yok, bazen tek tartistigimiz 11 mesela oyuncak kiriyo oynarken o yonden tartistik
bi sefer, o da yani neden diger ¢ocuklar gibi oyuncagim kirmadan oynamiyosun dedi...
Herhalde oyuncagi kirdigi igin, ben de ona dedim Yusuf’u diger ¢ocuklarla kiyaslama
bunu béyle kabul etcez isterse yiiz tane oyuncak kirsin yapcak bi sey yok.” (Anne-12,
36)

Asagidaki ifadelerde anneler tartisma nedenlerinin c¢ocugun bakiminda babanin
yardimci olmamasidir.

“Mesela en ufak bi seyde, bi tartismada oluyo mesela ben gotiiriiyom sen
gotiirmiiyon, ben yediriyom, sen yedirmiyon da sonra ee bisiylerden, bisiylerden
oluyo.” (Anne-10, 46)

“Sadece  belli  tartisgim  niye  ilgilenmiyorsun,  biraz  ilgilensen...
Demisimdir yani, onun haricinde zaten problemler oldugu icin... Ekstra sadece iste
birazcik da sen ilgilensen ben bi kafa dinlesem dedigim, demisimdir yani... Cocuklarin
boyle sik hastalanmasindan beni su¢luyodu... Yani ben ne kadar dikkat etmeye ¢aligsam
da onlar gene bi oksiiriik bi nezle grip oluyodu hepsi... Daha ¢ok da bu tir oldu,
cocuklarin hani bu hastaliklariyla bakimuyla ilgili...
Sucluyodu, kiziyodu hani bakamiyo musun niye boyle oluyo.” (Anne- 13, 44)

Bu kategoride anne baba arasindaki tartigmalarin, ¢ocugun zihinsel engelliliginin ortaya

¢ikardig1 durumlardan dolayr yasandigi goriilmiistiir.

Destek

Bazi anneler ¢ocuklarinin bakiminda yalniz kalmadiklarin1 ve eslerinin yardim ettigini

belirtti:
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“Yo yo olumlu mesela sanki daha siki sarilmis gibi olduk. Yani baktik bizden
birbirimizden baska kimsenin bize bir seyi, faydasi hi¢chbir seyi yok. Anada olsun baba da
olsun hi¢ kimseden biz birbirimize daha siki saridik. Hi¢ oyle yani olumsuz yoniimiiz
olmadi simdi ne yalan séyliiyiim.” (Anne- 6, 43)

“Her seye beraberidik, her yere beraber kostuk, ne bilim, gitmedimiz yer,
gotiirmedimiz yer, duyduk gotiidiik, doktoru duyduk gétiidiik. Ne bilim her siye.” (Anne-
8, 48)

“Valla ne kavga ettik ne strese girdik... Her zaman bana destek oldu, mesela
doktora giderkene ne bilim bi yere gotiiriirkene. Hep elele verdik zaten yoksa kadiri ne
biliyim... Tabi camim, daha ¢ok ben baglandik.” (Anne-14, 42)

“Esim de yardimct oluyo bana, éyle sey birisi degil yani... Evet, aynen, yani
yardim ediyo.” (Anne- 15, 43)

“Esimden asla yani oyle bi sey olmadi aramizda, daha ¢ok yani yardimci
olmaya her zaman dedigim gibi ¢ok destegini onun sayesinde gordiik gereken yerlere
benle de geldi hastanelerde ugrasti. Ayni zamanda fitik ameliyati gegirdi, iste iki kere
dislerinden dolayr hani bu tiir ¢cocuklarin kitlenme ihtimali oldugu icin seyde yani her
seyine benimle beraber kosturmug insan elinden geldigince is yerinden izin aldl...
Alabildigi zamanlarda onun gelmesi gereken yerlere o da geldi. Asla ve asla oyle bi sey
gormedim yani esimden o konuda... Evet, Tamamuyla destek ¢ikmug, ¢iktr.” (Anne-16,
47)

Yukaridaki ifadelerde anneler, eslerinin ¢ocuklarinin bakiminda yardimer olduklarini ve

bu durumdaki memnuniyetleri gézlenmistir.

Uzlasma/ Hosgorii

Iki anne esleriyle herhangi bir tartisma yasamadigimni, birbirine destek olmanin yani sira,
anlayigh davranarak hayat miicadelesinde birbirlerini yormadiklarini ifade etti:

“Cihan oyle olduktan sonra esim sey yapmadi hi¢ sitkinti yapmadik diyim.
Tartismadik da kavga da etmedik. Ciinkii ¢ok kavgali ve tartismali olan aileler var
ayrilan arkadaglarim var eslerinden. Cihan yiiziinden hi¢ 6yle bisey yasamadik mesela
olumlu ne var ben esimde istemedigim sevmedigi huylarini yuttum. Anlasamadigimiz
zamanlarda kavga etmedim. Ciinkii hasta ¢ocugunuz olunca bizim zaten bi sorunumuz

var bi de ben simdi bunlart ¢ikarmyyim. Zaten cihan rahatsiz aman esimin o huyunu
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gormiiyiim. Mesela her aksam kahveye gidiyo aman sesimi ¢ikartmayim. Zaten béyle bi
sorunumuz var.”” (Anne-7, 42)

“Yani ¢ok zor bi seydi. Tabi ki ister istemez esimle, kavga yasamadik ama
anlayisli biriydi. Ben onu ihmal ettigimi diisiinerek iiziiliiyordum... Ben kendim
tiziiliiyodum ama esim bana destek, yardimci degildi sadece anlayisliydi. Yeter ki derdi
bu ¢ocuk diismesin kalkmasin, ben yemek bile istemiyorum senden derdi... Kahvalti
olsun yerim. Yeter ki size, siz tiziilmeyin. Cocugumun basina bi sey gelmesin derdi, o
konuda ¢ok anlayishyd: yani.” (Anne- 11, 44)

Anneler esleriyle tartisma yasamadiklarini, zaten bir sorunlari oldugu igin diger

problemlerini gormezden geldiklerini ve tolere ettiklerini ifade ettiler.

Mesafe

Iki anne esleriyle olan iliskilerinin yakin olmadigindan bahsetti:

“Hi¢ gavga etmem de, hayata kiis kiis bakarim... Esime de yani sicak hig
bakmam yani... Géniil 6lmis. Oli.” (Anne-9, 50)

“Ayr1 yatiyoruz. Yemek yiyor gece. Salonda yatiyor. Bu kiptas evleri de kiigiik
va... Bi seneye yakin boyleyiz biz... Biz bisi yapmiyoruz ¢ocuk icin yapryoruz aramizda
oyle bisey yok.” (Anne- 17, 47)

Bazi esler arasinda ¢ocuklarin 6zbakiminin gok fazla zaman ve emek istemesi nedeniyle
birbirlerine ayiracak 6zel zamanlarinin kalmadig1 goriilmistiir. Bir anne ise hayata dair
tim isteklerinin azalmasi nedeniyle, esiyle de olan iliskisinde herhangi bir iletisim

olmadig belirlenmistir.

2. Diger ¢ocuklarla iliskiler

Bu kategori “Ihmal” ve “Mecburiyet” alt temalarina ayrilds.

ihmal

Anneler zihinsel engelli cocuklarina ¢ok fazla zaman ayirdiklar igin diger ¢ocuklariyla
yeteri kadar ilgilenemediklerini ifade ettiler:

“Oglan da ilgi bekliyor.. Calisiyor geliyor, anne beni gucaklasana,
sevsene...(arastirmact: sanirim sizin ilgilenmenizi bekliyor oglan da) Evet, bekliyor
(sessiz bir sekilde, gozleri dolu)... Uziiliiyorum ben de. En fazla bunla ilgileniyom, onla

ilgilenemiyom. O ¢alisiyo napim ki bunun daha ¢ok ihtiyaci var.” (Anne-17, 47)
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“... Siirekli onu diisiinmekten diger ¢cocuklarimi ¢ok ihmal ettim... Eee sonralar
zor bir donem gecirdim kizimla yani tamamen bu ufak kizima adamisim kendimi
tamamen onun sorunlariyla ilgilendigim ic¢in. O(biiyiik kizi) kétiiye gitmeye basladh.
Birinin hayati kazandiriyim derken, birini kaybediyorsun.” (Anne-2, 38)

“Cok c¢ok iyiydi, mesela bundan sonra, onlar siirekli evde galdi, biz
hastanelerde, ben hastanede yattim. Onlar hani kendi baslarina okula gettiler, kendi
baslarina yediler, kendi baslarina ¢iktilar.” (Anne- 8, 48).

“Ilgi bekliyo yani, iki.. Okula gidiyo hani ikisini bi seyde yiiriitmeye calisiyoruz
yani... Tabi bazen zorlaniyorum.” (Anne- 15, 43)

Anneler zihinsel engelli olan c¢ocuklarmin daha fazla bakima ihtiya¢c duyduklari,
zamaniin ¢ogunu onunla gecirdikleri, bu nedenle diger cocuklarinin da vaktinden
caldiklar1 ve yeteri kadar ilgilenemedikleri belirlenmistir. Bu alt kategoride anneler

diger ¢ocuklara zaman ayiramamalari nedeniyle {iziintli ya da pismanlik yasamaktadir.

Mecburiyet

Genellikle diger ¢ocuklariyla vakit gecirmeme sebeplerini “zihinsel engelli ¢ocugun
daha fazla ihtiyaci oldugu icin” seklinde ifade ettiler:

“Biraz tabi ki iizgiin hissediyorsun ¢iinkii diger ¢ocuklar evde 11 hastaneye
gittim mi acaba ne oldu okuldan geldiler yemek isitabildiler mi yiyebildiler mi hep belli
bi yasa kadar ama 6biir kizim biiyiik oldugu igin tabi ki belli bi yastan sonra o seyim
kalmadi. Kiigiikken biraz oldu ¢iinkii hani insan okuldan geliyor ilkokul ¢ocugu. Acaba
aygazi yakabildi mi... Acaba kapatti mi? Aklim siirekli onlarda kalabiliyor. Ama
yapacak bisey yok. Cocugu da gotiirmek zorundasin tedavisi i¢in.” (Anne- 16, 47)

“Ben ona da dedim bak kizim ben hepinizi aynt seviyorum ayri degil Ama o
rahatsiz oldugu, kendi ihtiyaglarini karsilayamadig icin... Ona mecburen daha ¢ok ilgi
gostermem lazim ve sizin bana yardimct olmaniz lazim. Sizin de ona ilgi gostermeniz
lazim, sevgi gostermeniz lazim. Ya boyle konustuk... Ne biliyim ya bazen iiziiliiyorum
onlara daha az vakit ayirdigim i¢in sonra da diisiiniiyom onlar zaten kendi isini kendi
hallediyor ya her isini yapabiliyor. Benim ¢ocugumun daha ¢ok bi ihtiyact oldugu icin
mecburen onu daha ¢ok vakit ayirmam lazim.” (Anne- 14, 42)

“Vakit ayiramiyorum... Hayw, cihanla hi¢ bi stkintim yok. Zaten hep vaktim
cihanla... Ben mecburum onlar (diger ¢ocuklari) da bence bu konuda sikayetgi.”

(Anne- 7, 42)
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“Ya ister istemez onlar biraz bazen sikayet¢i oluyorlar sen onlar beraber daha
cok ilgileniyosun iste onlara gosterdigin ilgiyi iste bize gostermiyorsun... Konusuyoruz
ikna olurlarsa oluyorlar olmazlarsa ben onlari kendi hallerine birakiyorum (giilerek).”
(Anne- 13, 44)

Diger alt kategoriyle ayn1 sekilde burada da anneler 6zel ¢cocuklarina daha fazla zaman
harcadiklarini ifade ettiler, ancak annelerin herhangi bir endise, pismanlik ya da {izlintii

duymadan, kendilerini mecbur hissettikleri goriilmiistiir.

3. Akraba ile iliskiler

Annelerin akraba ile iliskileri “Suclanma”, “Kabul-destek”, “Izolasyon” ve “Alternatif

Yonlere Sevk Etme” alt kategorilerine ayrildi:

Suclanma

Iki anne zihinsel engelli cocuga sahip olduktan sonra, akrabalarinin bu ¢ocuklara sahip
olmalarimi1 yaptiklari bir hata sonucu kendilerine ceza olarak gonderildigini
distinmiislerdir:

“Bana dedi ki sen Allah’a ne yaptin da hani boyle éziirlii ¢ocuk verdi dedi, 6z
akrabam yani ¢ok yakin bi akrabamizdi ve su anda onunla gériismiiyorum,
konusmuyorum yani.” (Anne- 16, 47)

“Hakkimda mesela toplu sey komsulara séle bisey soylemis (kayinvalidesi). Cok
beddua etmis ben doguma gidince hayrimi gérmeyim diye, ¢ocugum o yiizden boyle

olmus.” (Anne-7, 42)

Kabul- Destek

Bazi1 anneler akrabalarindan herhangi bir dislanma ile karsilasmadiklarimi ve
cocuklarinin kabullenilmesinde sorun yasamadiklarini ifade etti:

“Simdi herkes kabul etti. Benim etrafimdaki insanlar ¢cok medeni insanlar yani
herkes komgum, akrabalarim yani herkes kabul etti... Arkadaslarim.. Onun icin pek bi
sorun yasamadim yani hi¢ sorun yasamadik. Herkes sevdi bu da herkesi sevdi.” (Anne-
3,59)

“Korayt hepimiz herkes ¢ok sevdi kabullendi yani onun ilerlemesi igin

kaymvalidem de destek oldu kayinpederim de... Annem kendi annem samsundaydi zaten
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annem, babam. Daha sonra onlar.. Yani genelde destek oldular yani olabildigince.”
(Anne-1, 44)
“Ya hani geldiklerinde de herkes ilk bi Tunahan’in hal hatrint sorar, ilgilenir
onla. Oyle yani yok dislama da olmad destek de olmadi.” (giiliiyor) (Anne- 5, 43)
“Goriisiiyoruz tabi ki. Onlar tabi insamin kendi ailesi hani eginin ailesi gibi
olmuyor sanki veya onlar da yakinlik gosterseler bile siz en ufak bi sey de daha ¢ok

etkileniyorsunuz hemen yani. Karsi taraf oldugu icin.” (Anne- 13, 44)

izolasyon

Annelerin ¢cogu akrabalarindan ya kendileri rahatsiz olduklari icin, ya da akrabalar
tarafindan istenmedikleri i¢in kendi hayatlarina ¢ekilmis olduklarini ifade etti:

“Balkon kapisinin demiri kapaniyordu senin ¢ocugun diisecek séyle olacak
boyle olacak diye ¢ogu insanda sana hosgoriilii davranmiyor yani bu akraban da olsa
seyinde olsa ama kendi aileme gittigim zaman her zaman destek gordiim hi¢cbir seylerini
gormedim.” (Anne- 2, 38)

“Akraba, hemen hemen yani, o kadar akrabalarla goriisme seyim olmadi ama
vani hani diyalogum, onlar da hemen hemen yani ¢ocuklariyla uzak tutmaya ¢alistilar,
hani hareketlerinden dolay:.” (Anne-4, 33)

“Akrabaylan da herkes diyo yok se yapmaz ama gine de mesela diyelim ben bu
iyi olsa ben giderim gizim aksam dayina gel, teyzene gel mesela demi normalde oyle
yvaparlar. Ama ben gidemiyom, gittigin yere de mesela uzun siire galamiyon. Sigmiyon
ne dersi desin, yani diyolar ki yok Merve de bizim ¢ocugumuz. Yok, bizim de olabilir
ama olmuyo, kimse yasamayinca bilmiyor... Icim rahat etmiyor, gittigim yerde rahat
edemiyom. Hi¢.” (Anne- 6, 43)

“Uzaklagim... Bakiglarinmi gorim, sevgilerini gorim eyle... Genleri soguk soguk
béoyle baktim mi ben heeg ister istemez soguklar... Telefonlan goriisiiriik. Sik sik getmek
istemem, istemem.”” (Anne-9, 50)

“Mesela gel git diyolar ama e herkeste sana gore ev yapacak degel. Kimisi
ikinci kat kimisi ticiincii kat. Cok afedersin labosi diizgiin degel, kendilerine gore
yvaptiryolar... Tabi ki, hani diizgiin degel derken klozet kimisinde yok... Hah, aybiikenin
kullanacagr sekilde degil... Onlar diyo gel git diyo amma ben gidemiyom...
Gidemiyom... Engelleniyom.” (Anne- 10, 46)
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“Akraba iliskilerim tabi bana ¢ok iiziiltiyolard:, acryarak bakiyolardi. Hani
senin hi¢ vaktin yok, hep ¢ocukla geciyor, ¢ok yoruluyosun falan. Onlar beni daha ¢ok
tiztiyordu. Ben acvyarak bakmalarini istemiyordum... Cok agliyordum. Kendimi daha
kotii hissediyordum... Tamimadiktan, tanimadigin neyse, bi hayli tiziiyo ama gegiyo ama
tamdigiyyin yapmast ge¢miyor... Uzaklasti.. Cektim kendimi... Gitmek istemedim.”
(Anne- 11, 44)

“Ya c¢iinkii onceden, yav o sekil o konusuyodu (Babaanne) ya ilgilenmiyodu,
ayretten biz yarim saatlik yolu yagmurun altinda da olsa yiiriiyerek gidiyoduk, araba
¢linkii yart yola kadar gidiyodu egitime giderken... Ama u neden servisle gelemiyoduk,
ticretsiz servisi vardi, nnneymis mahalle gormesin sakat arabasi geldi, deli arabasi
geldi demesinler deyi... Ya ben ona karst yine saygimi gosterdim, sesim ¢ikarmadim
ama igin i¢in sogudum.” (Anne-12, 36)

“Ramazandan dolayr. Mesela ¢ocuk gonusameyo, ay ¢ocuk dilsiz, ay ¢ocuk su,
ay ¢ocuk bu. Ay ¢ocuk soyle ay ¢ocuk boyle. O yiizden benim ¢ocuguma boyleyseniz,
ben de sizi istemiyom (esinin ailesine).” (Anne-8, 48)

“.Tabi ki ediyor evet, evet yani. Bi diigiine gidemiyoruz. Mesela diigiine
gidiyorum, e ¢ok ailemden ¢ok yakin biri bunu niye getirdin ki buraya diyo bana
mesela.” (Anne- 7, 42)

Alternatif yontemlere sevk etme

Bir anne akrabalarinin ¢ocugun iyilesmesi igin farkli yonlerde telkin verdiklerini ifade
etti:

“O zamanlar boyle daha, daha atesli miydim? Daha atesli atesli savunuyordum
iste soyle oldu boyle oldu cihan bu yiizden oldu. Neden bunu sorguluyorsunuz neden
hocaymis neden haciymis. Neden orasit burasi iste cihamin buna ihtiyact var ben bunu
ogrendim, yapilmasi gereken bu... Tabi onlar mesela hani bi hocaya gétiirdiiniiz mii?
Iste ii¢ aylarda mi oldu bes aylarda mi oldu? Ondan sonra o hocayr duydun mu bu
doktoru duydun mu? Surda bi yatwr varmis. Yani herkes size bi akil veriyo... Ama
biling¢li bi akil veren yok. Ben kendi kendime 6grendim yani diyorum ya hani. Egim de
degil, kayinvalidem de degil.” (Anne-7, 42)
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4.2.4. Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Annelerin Gelecek Algisi

Annelere gelecege dair diislinceleri soruldugunda verilen cevaplar “Belirsizlik” temasi

altinda ii¢ kategoriye ayrilmistir.

1. Endise
2. Maneviyat
3. lkilem

1. Endise

Arkama Kalmasin

Bazi anneler ¢ocuklarinin kendilerinden 6nce dlmelerini istediklerini, kendileri diginda
cocuklarina kimsenin bakamayacagini ifade ettiler:

“Allahtan istegim birlikte olmek. Yani o zorlugu var (agliyor). Evet, tek ona dua
ediyorum. Kimseye kalmasin. Babasina bile kalmasin. Insallah Mevla’'m ikimizi bir alir
diye dua ediyorum.” (Anne-11, 44)

“Gelecekte hep sonu diisiiniim, ben o6liirsem bunlar nolacak. Benden arkaya
galmaswn. Tabi, kim benim gadar bakabilir? Kim bakacak ?”’(Anne-9, 50)

“Bisey yapamazsin, anlimiza yazildisa, bilmiyorum. Diisiinemiyorum ama Allah
benim arkama goymasin, Allah vericese sifa versin, vemecese Allah benim arkama
goymasin.” (Anne-8, 48)

“Yok, hi¢ umudum yok. Diyom ki Allah benle beraber alsin Merve nurun canini
diyim, babast diyo ki benimkini de beraber alsin diyi. Diyom ki o zaman gaza maza
vapmamiz lazim tigiimiiziin beraber diyom. Ben mesela, arkaya galdigi zaman ablast
var. O da evli ta memlekette, he illa ki sey olur da ne biliyim, ne olur ne olmaz hig bisey

bilemiyom yani.” (Anne-6, 43)

Bakic1 Arayisi/ Garantor

Anneler cocuklarint gelecekte gilivenebilecekleri bir bakiciya birakma diisiincesinde
olduklarini belirttiler:

“Ne olcak bu ¢ocugun boyle olduktan sonra ne olcaani bilmiyom iste ablasi
bakarsa bakar... Erkek ¢ocugu nasi bakcak ki... Bilmiyorum o zaman devlet alir. Ben
oldiikten sonra ne olacak. Ablast ben bakarim diyo ya nast bakacak. Damadim zaten

issiz su anda.” (Anne- 17, 47)
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“Ablast var bakar herhalde. Simdi ben bi ev aldim. O evi Kadirin iistiine
vapacam. Kadire kim bakarsa o ev onun diyecem yani oyle bi sey diisiiniiyoz biz.
Mecburen bakcaklar. Iki tane ablasi var biri bakmazsa biri bakacak. Tabi ki, ablalar:
da diyor biz bakariz diyor.” (Anne- 14, 42)

“Hani onlar icin diistincem evlenebilirlerse, insallah evlenirler. En
azindan bl sahip ¢ikacak esi olur... Hani ¢ocuklart olur. Ya ben olmadigimda en
azindan hani birbirlerine destek olacak birileri olsun istiyorum tabi ki. Diisiincem bu
sekilde hani insallah olur. Olmazsa bu benim icin biiyiik bi kaygi, belki de goziim
agik gidicem yani. Kizlarima ¢ok giivenemiyorum gibi veya nereye kadar onlara sahip
¢tkacaklar, ¢ikabilecekler mi?” (Anne- 13, 44)

“Valla simdik, ee gelecegi goriislerimde benim hep gaygim benim bu ben
oliirsem napar? Evet, diisiinmiiyom diye bisey yok. Ben gotiiriiyom, ben getiriyom, ben
ilgileniyom. Yarin bir giin herkes buna ilgilenmeycek. Lyisi de oluyo, kotiisii de oluyo,

Her tiirlii normal bi kadin nasilsa bu da éyle.” (Anne- 10, 46)

Mal Varhgi Birakma

Uc anne ¢ocuklarina birakacaklari mal varliklarmin gelecekte yasamlarini idame
ettirmelerine yardimci olabilecekleri ya da bu mal varligimi kullanarak giivenilir bir
bakici bulabileceklerini belirtmislerdir:

“Gelecegine valla benim obiir ablasi oldugu i¢in biraz daha rahatim ama evi
var Gonca 'min, geliri olur. Nasil olur, iste benim oturdugum evi kiraya verirler geliri
olur. Onda sonra babadan var, babanin da durumu iyi, ordan olur geliri.” (Anne- 3,
59)

“Babast diyo ben hani bu durumumuz biraz daha diizelsin, sigortall gosterip,
emekliligi, gelecegine bi evi olsun, bi geliri olsun ki kardesi de olsa kuzenleri de olsa
hani ona bakmakta yiik, kimseye yiik olmasini istemiyorum. Ben vefat ettigimde ya da
esim vefat ettiginde bi evi olsun. Parast olunca bakict da tutabilir. Kardesi gelir evini
temizlettirir, yemegini yaptirtr hani illa ki kardesinin yaminda otursun diye
diistinmiiyorum. Hani onu o sekilde rahat ettirmek i¢cin.” (Anne- 1, 44)

“Simdi ben bi ev aldim. O evi kadirin iistiine yapacam. Kadire kim bakarsa o ev

onun diyecem yani dyle bi sey diistintiyoz biz.” (Anne-14, 42)
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2. Maneviyat

Allah’a Birakma

Iki annenin gelecege dair ifadeleri grenilmis caresizliklerini gdstermistir:

“Ee, onu seye bwraktim, onu ilahi adalete biraktim (giiliiyor) ne diistiniiyorum,
hi¢ bi sey diistinmiiyorum. Ger¢ekten diigiinmiiyorum.” (Anne- 7, 42)

“Gelecek... Bunu diigiiniiyorum Allah’ a havale ediyorum.” ( Anne- 5, 43)

3. ikilem
Annelerin yasadiklar1 duygular “ikilem” kategorisinde tek alt kategori “Umut-Endise”

olarak belirlenmistir:

Umut- Endise

Bazi anneler bu konudaki diisiincelerinin bir nebze endiselerinin yani sira umut
oldugunu ifade etti:

“Kendi imkanini kendi saglarsa insallah olur. Belki ne biliyim bi onun gibi iyi
birisine rastlarsa hani evlenebilir de diyolar. Benim de umudum var. Insallah éyle bir
sey olursa yani.” (Anne- 16, 47)

“Insallah, oglum bulasik yikamayr ¢ok seviyo, boyle evrak kagit diizenlemeyi
cok seviyo. Temizlik isini cok seviyo. Bulasigi daha ¢ok seviyo. Insallah o alanda ilerde
insallah bulagik¢t olur, bisey olur. Calisir yani ingallah. Kendini o yonde se yapmasini
isterim yani kurtarmasini.” (Anne- 15, 43)

“Ya ben Yusuf’'un geleceginin ¢ok iyi olacagini diisiiniiyorum, diigiiniiyorum
yani, ya.. bi..biiyiik bi is olmaz zaten beklemiyorum da. Kendine gore bir isi olacagini,
calisacagindan, evlense bile ¢oluna ¢ocuguna bakabilecegini biliyorum. Yani ne ka..
nasi biliyosaniz derseniz, baskalar: mesela giiler ama ben inaniyorum Yusuf'a, gelecegi
giizel, bence de oglumun gelecegi ¢ok giizel.” (Anne-12, 36)

“Insallah Allah’in izniyle, iyi olacagimizi diigiiniiyorum ¢iinkii ivi bi egitimin
altindayiz ve ben iyi bir anneyim, onu hi¢bir zaman bos birakmiyorum. Ben elimden
geldigi kadar onun icin ugrastyorum tabi onun sifasini verecek olan diizeltecek olan
Rabbim, biz de hocalarimiz ben bir vesile olaraktan daha iyi olacagimizi

diistintiyorum.” (Anne- 2, 38)
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“Yani biseyler alabilse o buna yeter diyorum. Napim yaninda, biraz da korkum
var tabi, gen¢ kiz napcak, ee nasi insanlarla garsilascak, bensiz napicak, hani

biiyiidiik¢e acaba yas, akli boyle mi olacak yine, yani korkum var.” (Anne-4, 33)

4.2.5. Pozitif- Negatif Ayrimcihik

Annelerin toplum tarafindan karsilasmis oldugu ayrimciliklar “’Stigma’’ temasi altinda
“Acima”, “Otekilestirme”, “Pozitif Ayrimcilik”, “Nonverbal Stigma” ve “Akran

Damgalamas1” kategorilerine ayrilmistir.

1. Nonverbal Stigma

Anneler sozel ifadelerin yan1 sira Ozellikle bakislardan rahatsiz  olduklarim
belirtmislerdir:

“Cocugumu goriince kimse 6yle sey yapmadi iste bi ka¢ tane birisi bakiyodu.
Bakislarindan anlyyodum. Hig bi sey séylemese de siirekli cocuga baktigi zaman. Kimisi
dua okuyodu iginden... E yani, mutlaka huzursuz oluyosun. E milletin goziiniin
tizerinizde olmast giizel bi sey degil.” (Anne- 1, 44)

“Ha yiiriimezdi, otururdu ben onu kaldirmaya ¢alisirdim ama insanlar bakardi
aslinda ama hi¢ bi tepki gormedim. Hig bi sey soylemediler yani”’. (Anne-2, 38)

“Bakallardr bazilart bazen ¢evreden gecenler, ne bakiyonuz hi¢ mi gérmediniz,
Ister istemez etkilenirdi.. Insanlarin bakisindan rahatsiz olurdu mesela, séylenirdi
(kardesi).” (Anne-10, 46)

“Giderim, bir otiibiise binsem, soyle bakislarini da biliyin, goriyin ¢iinkii...

Uziiliyim. Mesela bir yere saglam gitsem men hasta gelirim.” ( Anne- 9, 50)

2. Otekilestirme/ I¢sellestirilmis damgalanma

Annelerin ¢ogu, zihinsel engelli ¢cocuga sahip olmalari sebebiyle, toplumda ayrimcilikla
karsilastiklarini hatta yalnizlastirilmaya kadar giden durumlar ifade etti:

“Gonca olmayaydi seni de gotiiriirdiik bir iki insan o sekil séylediler ama sonra
vazgectiler ama ondan bir iki 6yle oldu yani.” (Anne- 3, 59)

“Ya iste rafi dagitryor deniliyor, iste sunu ¢ocuga soyle, direk kendileri de
diyebiliyor. Yapma onu, oyle yapma felan. Béyle seyler oluyo, sik sik olmasa da arada
bir oluyo.” (Anne-4, 33)
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“Diyodular ¢ocugu gucagina alsana... Saat takintist var, gozliik takintisi var.
Diyodular ki bu birinin elinde saat gorse saati ver, saatimi ver diyodu. Gozliik gorse
onu istiyodu, ondan sonra, bilen biliyodu bilmeyen ya ¢ocugunu niye terbiye etmiyosun,
cocugunu gucaana al. Toplum i¢inde herkes bi degisik bi sey soyliiyodu arabada falan.
Se yapryodum ama demek ki se yapryo.” (Anne- 6, 43)

“...Toplumun bizimle ne kadar kabul ediyoruz deseler de toplum bizi digliyor,
cevremiz bizi disliyor... Insanlar bize iiziiliiyorlar bize aciyorlar ama bizi gérmek
istemiyorlar. Oyle gercekte de boyle yani.”

(Anne-7, 42)

“Anne baba da mi rahatsizlik oluyodu bilmiyorum. Benim kendi i¢cimde mi, yani
ele rahatsizlik verir, s6yle boyle mi... kendi seviyemizde olan, mesela engelli anneleri,
yani biz boyleyiz. Burda mutluyuz, buraya geldi mi biz daha bi kendimiz okul olalak
iyi... “ (Anne- 8, 48)

“Yani, soru ¢ok soruyolar, mesela ne oldu da etti de. Yok, doktura gittin mi
gitmedin mi. Yani her seyini inceliye inceliye sorallar. Tabi ki ister istemez ya kim yani
herkese de cevaplamak zorunda degelem ki. Tabi ki oluyo insan ister istemez. Ben
yastyorum, yani onlara bisey yok.” (Anne- 10, 46)

“...Daha ¢ok streslenip geliyodum, daha ¢ok aci ¢ekip geliyodum. O yiizden
evimde daha mutlu hissettim kendimi yani. Toplum icine ¢tkmamaya karar verdim. Yani
dislandig1 icin, niye boyle davraniyor, niye karistirryor, niye boyle yapryo, niye
bagiryor demeleri bize daha ¢ok aci verdi. O yiizden kendimi ¢ektim.” (Anne-11, 44)

“Sofor, otobiisteki muavin bize bagirdi. Niye bagirdi? Niye bizim arabayi
bekliyorsun da baska arabaya binmiyorsun ya kardesim simdine alakast var. Yok
kartlilar hep arabay: bekliyor iste.” (Anne-14, 42)

“Ya Sorduklar: zaman yani se yapryorum oyle, disart oyle agresif seyi olmadigt
icin. Dedikleri zaman da yani engelli kusura bakmayin falan. Tabi ister istemez insanin
icinde se yapryo yani. Ona belli etmese bile. Yani, isterdim yani o6biir ¢ocuklar gibi
olmasini i¢cimden gegirmisimdir yani.” (Anne- 15, 43)

“Deli dedi. Hatta kaynanam da yanmimdayd: baya kizdr bi daha o da onun evine
ugramadi.” (Anne- 16, 47)
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3. Pozitif Ayrimeihik

Sadece iki anne toplum iginde pozitif ayrimcilikla karsilagtiklarini ifade etti:

“Iste markete felan gittigim zaman, bi seyler se yapildigi zaman, bazi
marketciler de dedigin gibi. Tamam, olsun diyolar, eline bi sey verebiliyolar. Yani
verebiliyolar dedigim, gidene kadar hani bu elinde dursun, bi sey olmaz hani, giderken
birakir gibisinden dyle.” (Anne- 4, 33)

“Rahatsiz  demeseler bile arabaya bindigimiz zaman. Hemen kaldirp
otutturuyolar. Evet, galkiyollar, dilegi goriince hemen anlayp galkiyollar.” (Anne- 17,
A7)

4. Acima

Iki anne etrafindaki insanlarin “acima” duygusundan rahatsizliklarini belirtmistir:

“Ben ¢ok aglardim iiziiliirdiim iste komsular simdi bi yere gidip gelirken ayy tiih
tiih vah vah, ¢ok yani unuttum da, agladigimi hatirlyyorum ama komsular soyleyip de
agladigimi ¢ok hatirliyorum... Ilk bende vard: iste cok giizel ¢ocuk ayy iste tiih yazik
oldu iste boyle yiiriiyemiyor iste edemiyo ya onlari duydugumda ¢ok aglardim, cok
tiziiltirdiim.” (Anne- 5, 43)

“Cevremizde de sadece acima var insanlar aciyorlar ama sizi etraflarinda

istemiyorlar. Bu bi ger¢ek yani.” (Anne- 7, 42)

5. Akran Damgalamasi

Bazi anneler, cocuklarimin ayni zamanda arkadaglari tarafindan da dislandiklarini,
oyunlara kabul edilmediklerini ve bu konuda yasadiklar1 giicliikleri ifade ettiler:

“Bizim cocuklar okullarda da olsun, cok dislandi. Onlar daha ¢ok aci verdi bize.
Bize engelli ¢ocuk olmasi degil bize, ¢evrenin davranisi ¢ok, daha ¢ok yipratti bizi,
daha ¢ok yaraladi diyim. Lyilesmeyen yaralar acti.” (Anne- 11, 44)

“Uziiliiyorum  mesela  disarda  oynarken uu daha  ¢ok  dislanmalarina
tiztiltiyorum... Onlar gibi top oynamiyor mesela, onlara top oynarken katilamiyor.
Onlar gibi kosamiyor. Onun i¢in ¢ok fazla asagi inse bile benim balkonum bahgeyi
gordiigii i¢in hep balkonda kontrol ediyorum onu. O kendi ayri oynuyo hep.” (Anne- 13,
44)
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“Nadir, mesela bi iki sefer gormiistiir mesela birisini Dilek onla mesela gezmek
istiyor diyo ki benle gezmesin Dilek o zaman iiziiliiyor, boyle seyler oluyo.” (Anne- 17,
47)

4.2.6. Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Olmanin Anlam

Annelere gore zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmanin anlami “Anlam Arayis1” temasi

99 ¢

altinda “Kazang”, “Maneviyat”, “Biitiinlesme” kategorilerine ayrildi:

1. Kazang

Bu kategoride anneler zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmanin diisiiniilenin aksine bir
kayip degil kazang oldugundan bahsettiler:

“Onun sayesinde her gseyi gordiik ettik. Pisman degilim oyle bir ¢ocuk
olduguna.” (Anne- 16, 47)

“Yani benim i¢in gercekten ¢ok giizel. Allah’in bir litfu oldugunu diisiiniiyorum
ben.” (Anne- 12, 36)

“Mevia’m herkese nasip etmiyor. Allah sevdigi kullarina verirmis... Mutluluk ve
huzur, bereket diyorum. Evimin bereketi benim cennet kapim o. Yani éyle hissediyorum
kendi icimde.” (Anne-11, 44)

“Allah’in bi odiilii gordiim bunu ben. Belki bu ¢ocuk olmasayd: yani iyi ki de
dogmus, iyi de olmus. Ne bilim her yonden yani. Topluma giremezdim bir, kendimi
acamazdim iki, okumuslugum yazmislhigim yok.” (Anne-8, 48)

“Mesela beni dovecek midi, ¢cok baba ana gatili olanlar ¢ok. Eyle olmadan beyle
iyi. Allahin iyi gulumusum.” (Anne-9, 50)

2. Biitiinlesme

Anneler bu kategoride zihinsel engelli ¢cocuklarini benimsediklerinden bahsettiler. Bu
kategoride “alisma” durumunun 6n plana ¢iktig1 goriilmiistiir:

“Samet yani iyi ki var. Yani seve ¢ok yani seviyorum yani onu. Benim igin
degerli.” (Anne- 15, 43)

“Ama her neyse ben onu ¢ok seviyorum. Ya bu her neyse Allah bunu bana
karsima ni¢in ¢ikardiysa onu ¢ok seviyorum o benim evladim... Ben onu seviyorum yani
¢ok seviyorum. Cok baska bigey...” (Anne- 7, 42)

“Damlaya sahip olmak iyi aslinda, yani hani seviyorum.” (Anne-4, 33)
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“Goncaya sahip olmak... valla ben mutl.. Bana mutluluk ifade ediyor, benim
kizim, bana bi sorunu yok.”” (Anne- 3, 59)

“Benim i¢in anlami yani nasil anlatayim yani bilmiyorum ya farkl bir duygu...
Ya bilmiyorum farkl bir duygu yani. Bilmiyorum ézel oldugumu diigiintiyorum hani hep
ozel annesiniz diyorlar ya.” (Anne-2, 38)

“Koray her zaman bize ne desek tamam, hep uyumlu bi ¢cocuk oldu. Bazen ¢ok
agresifligi oldu ama genelde ¢ok iyi yiirekli bir ¢ocuk ¢ok sey bi ¢ocuk yani onunla ben
omiir boyu mutluyum yani... Yiik olarak gelmiyor. Alistik ¢iinkii artik yani onla bi biitiin

gibiyiz. ”(Anne- 1)

3. Maneviyat

Bu kategoride annelerin diisiinceleri “Siikiir”, “Kader-Imtihan” olarak iki alt kategoriye

ayrilmistir:

Siikiir

Bazi anneler kendi cocuklarindan daha kotii durumda olan ¢ocuklarin varligindan
bahsederek cocugunun bu durumuna siikrettigini ifade etti:

“Ne biliyim mesela onceleri ¢ok iiziiliiyodum rahatsiz oldugu igin, bu ozel
egitime basladiktan sonra hani yiiriimeyeni gordiim daha kotiisiinii gordiim siikrettim.
Ya asla tiziilmedim.” (Anne- 14, 42)

“Inkdr edemezsin asi olamazsin. Goncamin da ¢ok agir vakalar gordiikce de ¢ok
stikiir dedim.” (Anne-3, 59)

“Bu Allahtan geldi, kulununku daha zor bence, kulunun verdigi zarar daha zor.
O yiizden siikrediyoruz halimize. Yapacak bisey yok.” (Anne- 11, 44)

“Ya bu Allah’in takdiridir yani benim igin ya ¢ok bunu tabi ilk duydugumda
problem yasadim tabide simdi alistim siikrediyorum tabi ¢evreme de bakiyorum yani
baska bilemiyorum ¢okta o kadar fazla (giilerek). ”(Anne- 13, 44)

“Ne biliyim mesela onceleri ¢ok iiziiliiyodum rahatsiz oldugu igin, bu ozel
egitime basladiktan sonra hani yiiriimeyeni gérdiim daha kotiisiinii gordiim siikrettim.

Ya asla tiziilmedim. ”(Anne- 14, 42)
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Kader- Imtihan
Bazi  anneler c¢ocuklarinin  engellilik  durumunu inanglar1  dogrultusunda
anlamlandirdiklarini ifade ettiler:

“Kabullendim ve hamd ettim tevekkiil ettim yani Allah’in takdiri diye.” (Anne-
13, 44)

“Valla ne biliyim anlami, ben anlam veremiyom, nasit anlam veriyim ona. Nasi
se yapryyum. Herkesin mesela basina geldi mi herkes gatlaniyo eviadina, bunun bi alami
olmaz ki. Yasayan bi insan her seyi biliyo.” (Anne-6, 43)

“Bu boyle benim imtihanmis, benim mesela giz gardesimin gocast sise elinden
diismez o da dyle ¢eker.” (Anne- 10, 46)

“Olsaydi olmasaydi cenabi Allah i vergisi biz istemedik ki béyle olmasini. Kim
ister... Umutsuzluk demeyim ya beni Allah sey yapti iste yani... Evet, imtihan.” (Anne-
17, 47)

“Bilmem ne diyim ben simdi. Bilmiyorum ki. Ya yiik gibi gelmiyor hi¢ bana.
Allah’in bana bir imtihani.” (Anne-5, 43)
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5. TARTISMA

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin, 6zel bir cocuga sahip olma ile ilgili
tecriibelerini belirlemek amaciyla yapilmis niteliksel arastirmanin verileri hermeneutik
yontem kullanilarak degerlendirilmis, elde edilen bulgular asagidaki basliklar altinda
tartisilmagtir.
e Cocugun zihinsel engelli oldugunu /olacagini o&grendikten sonra
yasananlar
e Zihinsel engelli ¢ocugun bakiminda yasanan olumlu/olumsuz yonler
e Zihinsel engelli cocuga sahip annelerin iliskileri
e Zihinsel engelli cocuga sahip annelerin toplumda pozitif/negatif
ayrimcilikla karsilagsma durumlari
e Zihinsel engelli cocuga sahip annelerin gelecek algisi

e Zihinsel engelli cocuga sahip olmanin anlami

Arastirmada annelerin ¢ocugun tanistyla ilk karsilasma durumunda yasadiklar
“etki” temas1 altinda sok, ikilem ve olumlama kategorilerine ayrildi. Genellikle
annelerin ilk tepkileri “yikim” alt kategorisinde toplandi.

Hatun ve dig. (2016) calismalarinda ebeveynlerin gocuklarinin tanilariyla ilk
tanigma durumunu "sok" ve "yikim" olarak ifade etmeleri arastirma verileri ile
uyumludur. Ayrica Brown (2013) calismasinda annelerin ilk taniyla karsilagsmalarini
“sok” olarak yorumlamasi da mevcut ¢calismayla benzerdir. Sadece bir annenin taninin
kendisiyle paylasildigi giinii ve o giin neler yasadigini hatirlamamasi dikkat ¢ekicidir.
Calismada anneler ilk taniy1 6grendiklerinde sonradan diizelecegini ve gelip gegici bir
rahatsizlik oldugunu diisiinerek care arayisina girdiklerini ifade etmislerdir. Zaman
gectikce engelin iyilesmemesi de anneleri umutsuzluga itmistir. Annelerden bazisi
yasadigl durumu “Uziintii” olarak ifade ederken, bazi anneler de hala bu durumu
kabullenemediklerini belirtmislerdir. Giilliipinar (2013)’1n yaptig1 calismada aileler ilk
taniyr ogrendiklerindeki hislerini “liziintii”, “sok”, ve “inanamadik” seklinde ifade
ettikleri goriilmiistiir. Mevcut ¢alismada anneler cocugun rahatsizligi ne olursa olsun
her haliyle ¢ocugunu kabullendiklerini belirtmislerdir. Sadece bir annenin ¢ocugun
Allah’tan gelen bir seye sahip oldugunu, annenin ¢ocugun bakimini hakkiyla yerine

getirdigi zaman miikafatim alacagmi belirtmesi carpici bir sonugtur. Literatiirde
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cocuklarmin bakimina spiritiiel bakis acistyla yaklasan ebeveynlerin var oldugu, bu
durumun Allah’tan gelen bir durum, hediye ya da miikafatinin alinacagini diisiinmeleri
de bag etmede onemli bir parametre olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Hatun ve dig. 2016,
Hamedanchi ve dig. 2016, Giilliipinar 2013).

Bakim yonetimi temasinda genellikle 6zbakim alt katagorisinde c¢ocuklarin
bazilarinin yasinin digerlerine gore fazla olmasia ragmen, gerek fiziksel 6zellikleri
gerek zihinsel engellerinin seviyesinden dolay1 hala anneye bagimli olarak hayatlarini
stirdiirdiikleri goriildii. Masulani- Mwale ve dig. (2016) ¢alismasinda ¢ocuklarin siirekli
annelerine bagimli olarak yagamalarinin anneyi yordugu fakat annelerin kendilerini bu
duruma mecbur hissettikleri belirtilmistir (Masulani-Mwale ve dig. 2016). Cocuklarin
defekasyon ve miksiyon aliskanliklarin1 ge¢ kazanmalari, hatta bu aligkanliklar1 hala
bazilarinin kazanamamis olmalari, tuvalet temizligini yapamamalari, banyo, giyim,
yemek yemek ve hatta hareket etme de bile anneden destek almalar1 anneler tarafindan
olumsuz olarak degerlendirilmistir. Annelerin ¢ocuklarinin tuvalet alisgkanligi
konusundaki goriisleri Masulani-Mwale ve dig. (2016) calismas1 ile paraleldir.
Annelerin ¢cocuklarinin 6zbakiminin yani sira ¢ocuklarinin giivenligiyle ilgili endiseleri
de vardir. Bu endiseyle annelerin ¢ocuklarini siirekli yanlarinda ya da gozlem altinda
tutmalar1 Pryce ve dig. (2017)'in ¢alismasiyla benzerlik gostermektedir. Glivenlik alt
kategorisinde yasanan sorunlarin altindaki tema ¢ocugun kisi-yer-yon-zaman kavrami
olmamas1 ve yabanci insanlar tarafindan zarara ugrayabilecegi endisesidir. Kiz
cocuguna sahip iki annenin bu konudaki goriisleri 6nemli bir bulgudur. Chang ve
McConkey (2008) calismasinda ebeveynlerin c¢ocuklarinin  bagkalar1 tarafindan
duygusal, fiziksel, psikolojik ve seksiiel anlamda koétiiye kullanilabileceklerini ifade
etmeleri bu bulguyu destekler niteliktedir. Zamanla c¢ocuklarm biiyiiylip annelerin
kendilerinin yaglanacagini diisiinmesi ve gelecek endiseleri annelerin diger 6nemli bir
kaygisidir. Ciinkii fiziksel anlamda gencligindeki gibi olamayacaklarini diistiniiyorlar.
Pryce, (2017) calismasinda ebeveynler hastalik durumuyla karsilastiklarinda ya da
yaslandiklarinda bakimda zorlanacaklarini ifade etmislerdir (Pryce 2017).

Literatiirde zihinsel engelli ¢ocuklarin davranis problemleri de annelerin
hayatlarini zorlastiran diger bir faktor olarak belirtilmistir. (Hamedanchi ve dig. 2016,
Piroglu- Ak¢akmak 2015, Masulani- Mwale 2016, Chang ve McConkey 2008).

Cocugun tutturma davranigt sebebiyle bir annenin c¢ocugunun engelini

kabullenmekte zorluklar yasamasi ve durumun intihara kadar gitmesi dikkat ¢eken bir
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veridir. Masulani- Mwale ve dig. (2016) ¢alismasinda annelerin ruhsal sorunlarinin
sebep oldugu intihar diislincelerinin oldugunu gostermistir. Annelerin ¢ocuklarinin
bakiminda yasadig1 giicliiklerde 6grenme problemleri (Piroglu- Akg¢akmak 2015) ve
cocugun sosyallesememe (Hamedanchi ve dig. 2016) sorunu da mevcuttur. Mevcut
calismada anneler c¢ocuklarin siirekli unutmalart nedeniyle Ogrenme sorunlar
yasadiklarim1 ifade etmislerdir. Anneler o6grenme giicliigi yasayan c¢ocuklarma
Odevlerinde ve c¢alismalarinda yardimci olduklarini belirtmeleri Masulani- Mwale ve
dig. (2016) ¢alismasi ile de benzerdir. Ayrica Hamedanchi ve dig. (2016) ¢alismasinda
ebeveynlerin cocuklarin gerek medikal, gerek rehabilitasyon gerekse egitim
durumlarina yardimci olmasi mevcut calismayr desteklemektedir. Annelerin ¢ogu
cocuklarmin sosyallesememesi ve arkadaslik kuramamalari nedeniyle iiziintii
yasamaktadir. Anneler cocuklarinin oyun ortamlarina ya da diger sosyal ortamlara
katilabilmeleri i¢in ¢ocuklara ya da diger insanlara ¢ocuklarinin rahatsizligini anlatmak
zorunda kalmalart annelerin  ¢ocuklarinin sosyallesmesi i¢in miicadelelerini
gostermektedir. Bu veriler Sato ve dig. (2015)’1n ¢alismasinda annelerin ¢ocuklarinin
toplumda yer alabilmeleri i¢in ¢aba gostererek, komsularina agiklama yapmak zorunda
kaldiklar1 verisiyle benzerdir. Mevcut ¢aligmada arkadaslik kurabilen ¢ocuklar ise
kendi akranlarindan daha kii¢iik yastaki cocuklarla iletisim kurabilmektedir. Cocuklarin
iletisim kuramama sebebi ise akranlarinin aralarina almak istememeleri, engelli
cocugun iletisimin yetersiz olmasi ve oyuna organize olmamasidir. Tiim bu giicliiklerle
miicadele etmekte olan annelerin sosyal ve aile desteginin yetersiz oldugu saptanmuistir.
Hamedanchi ve dig. (2016) ve Piroglu- Akgakmak (2015)’in galigmalarinda da
ebeveynlerin formal ve informal destegin yetersizligi saptanmistir. Literatiirde annenin
desteginin yeterli olmadig1 ve ¢ocugunun tiim sorumlulugunu {iistline aldig1 (Sato ve dig.
2015), ozellikle cekirdek aile i¢inde eslik ve diger cocuklara olan annelik gorevini de
yerine getirmekte zorlandigi (Piroglu- Akgakmak 2015, Carrol ve dig. 2011)
belirtilmistir. Mevcut ¢alismada da annelerin esleriyle olan iligkilerinde yetersiz kaldigi
ve bazi annelerin bundan rahatsiz oldugu, bazilarmin ise “cocugum daha Onemli
diyerek” esiyle iliskisini 6nemsemedigi, diger ¢ocuklarma da annelik gorevini yerine
getirmede kendilerini eksik hissettiklerini ifade etmislerdir. Bir annenin ¢ocugun
bakimindaki yiikiin tamamin1 almasi nedeniyle “anneligi tatmadigini” diisiinmesi de ilgi
¢eken bir bulgudur. Piroglu- Ak¢akmak’in (2015) ¢alismasina gore kiigiik yasta olan

cocuklarin anneleri, biiylik ¢ocuklara gore daha ¢ok sikinti yasamaktadirlar. Mevcut
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calismada c¢ocugun yasi biiylidiikge annelerin acisinin daha da arttigi bulunmustur.
Hamedanchi ve dig. (2016) ve Brown (2013) ebeveynlerin ¢ocuklarmin biiylimesiyle
birlikte “saglikli” olan yasitlariyla karsilastirdiklarinda yasanilan acinin daha da arttigini
ifade etmislerdir. Annelerin acilarinin artmasmin nedeni de ¢ocuklarinin engellilik
durumlarimin farkinda olmalaridir. Mevcut g¢alismanin bulgularinda da annelerin
cocuklariin yast biiyiidiikce ve cocuklarin da engelini fark etmeleri nedeniyle acilarinin
arttigini ifade etmislerdir. Ciinkii yasitlar1 gibi askere gidememesi ve evlenememesi
anneler i¢in onemli bir sorun ve olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Anneler ¢ocuklarinin
bakiminda ve yasadiklar1 sartlar altinda yalnizlasmaya siiriiklendigini ve bu durumu
ayn1 hayat sartlarina sahip olmayan kisilerin anlayamayacagini ifade etmislerdir. Hatun
ve dig. (2016)’nin caligmasinda anneler tek basina miicadele vererek yalnizliga
siiriiklendikleri belirtilmistir.

Zihinsel engelli cocuga sahip bazi anneler ¢ocuklarmin kendilerine mecburi
bagimliliklarint  yalniz kalmalarima engel oldugunu diisiinerek bu durumdan
memnuniyetlerini ifade etmislerdir. Hamedanchi ve dig. (2016) calismasinda zihinsel
engelli ¢cocuklarin ebeveynlerin yaslanmasiyla onlarin yaninda kaldiklarini ve annelerin
yalnizliklarin1 engelledikleri diisiicesi mevcut ¢calismayla parallelik gostermektedir. Bu
calisma Piroglu- Akgakmak (2015) ve Chang ve McConkey (2008)’in ¢alismasinda
annelerin tim zorluklara ragmen yine de evlatlarinin annesi olmaktan memnun
olmalariyla ve kendilerine olumlu yonler katmalart sebebiyle de benzerlik
gostermektedir. Baz1 anneler ¢ocuklarinin engeli dolayisiyla sosyal iletisim becerilerinin
gelistiginden ve farkindaliklarinin daha da arttigindan bahsetmislerdir. Bazi anneler
carpict bir bicimde “gocuklarmin saglikli olup da hem kendi baglarini hem de
ebeveynlerinin basimi belaya sokacagima bdyle olmalarinin daha iyi oldugunu” ifade
etmesi de bag etme agisindan 6nemli bir bulgudur. Bu durum annelerin egonun savunma
diizeneklerinden “akla uygunlastirma” y1 kullandiklarint diistindiirmektedir. Boylece
annelerin zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmayla ilgili bas etmeyi de kolaylastirdigini
sOyleyebiliriz.

Hamedanchi ve dig. (2016) ve Piroglu- Ak¢akmak (2015) calismasinda bazi
annelerin ¢ocuklarindan memnun oldugu ve c¢ok ciddi sorunlarinin olmadigini
diistinmeleri mevcut ¢aligmayla paralellik gostermektedir.

(Calismada annelerin esleriyle olan iliskilerinde degisim yasadiklar1 gozlenmistir.

Bu sonu¢ Piroglu- Akcakmak (2015)’in calismast babalarin ¢ocugun engellilik
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durumunu kabullenmekte giicliik ¢ektigi, annelerin kendilerini tamamen ¢ocuklarina
adadiklari, esleriyle aralarina mesafe girmesi ve bazi ailelerde tam tersine ebeveynlerin
birbirlerine daha ¢ok destek olmalar1 agisindan mevcut ¢alismayla paraleldir. Bazi
anneler ¢ocugun bakiminda eslerinden destek géremedigini, bazilar1 babanin durumu
kabullenmekte giicliik ¢ektigini ifade etmislerdir. Annelerin babalarla olan iliskilerinde
tartisgma sebebi genellikle ¢ocugun bakiminda tek birakilmalaridir. Cocugun engel
durumunun baba tarafindan inkar edilmesi ve bakiminda neleri yapacagin bilememesi
de Piroglu- Akg¢akmak (2015)’in calismasiyla paralellik gostermektedir. Babalarin
cocugun bakiminda evin gecimini sagladiklart i¢in rol almamast ve bu sorumlulugu
tamamen annenin almis olmasi, ayrica babalarin bu durumunun da anneler tarafindan
kabul gormesi Sato ve dig. (2015)'1n bulgulariyla benzerdir. Burada ¢ocuk bakiminda
cinsiyet roliiniin ortaya ¢iktig1 da gdriilmiistiir. Babalar annelere yardimci olmak yerine,
annelerin kendilerini ihmal etmelerini tercih etmislerdir. Cocuklarin engel durumu
nedeniyle iki anne esleriyle mesafeli olduklarini belirtmislerdir. Calismada annelerin
bazilar1 esleriyle birbirlerine daha ¢ok destek olup daha siki baglanma yasadiklarini
ifade etmeleri Sato ve dig. (2015) calismasinda eslerin birbirlerine destek olduklar
verileriyle benzerdir. Yavuz (2016) ve Chang ve McConkey (2008)’in ¢alismasinda
goriilen aile yapisinin bozulmasi ve annenin terk edilmesi durumu mevcut ¢alismanin
bulgulariyla ortiismemektedir.

Bazi annelerin esleriyle tartistiklarini ifade etmesi Hamedanchi ve dig. (2016)
caligmasiyla, bazi anneler ise zaten mevcut sorunun hayatlarinda olan olumsuzlugu
nedeniyle, birbiriyle kavga etmek yerine, birbirinin hatalarin1 gérmezden gelmeyi ifade
etmeleri de Piroglu- Akgakmak (2015)’1n ¢aligmasiyla benzerdir.

Annelerin zihinsel engelli olan ¢ocuk disindaki ¢ocuklariyla iligkileri “ihmal” ve
“mecburiyet” alt temalarinda toplanmistir. Burada annelerin giinliik yasamda mevcut
olan yogunlugu, ev ve ¢ocuklarin bakim sorumlulugunun ¢ogunlukla annede olmasi
nedeniyle diger cocuklariyla olan ilgi ve iletisimin smirlandigr goriilmektedir. Bazi
anneler, zihinsel engelli ¢ocuklarinin annelerine duyduklari ihtiya¢ sebebiyle diger
cocuklarin1 ihmal ettiklerini ve bundan yogun bir sekilde iizlinti ve pismanlik
yasadiklarini, digerleri ise bu durumun kendilerini mecburen engelli cocuklarina
yonelttigini ve diger ¢ocuklardan duruma anlayis gostermelerini beklediklerini ifade
etmiglerdir. Literatiirde annelerin zihinsel engelli c¢ocukla yogun bir sekilde

ilgilenmeleri nedeniyle diger ¢cocuklaria ilgi gosteremedikleri, diger ¢ocuklarin durumu
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anlayamamalarina ragmen ¢ocuklardan olgunluk bekledikleri (Piroglu- Ak¢akmak 2015
ve Mese 2013), diger cocuklarina yeteri kadar zaman ayiramamalar1 nedeniyle
kendilerini suglu hissettikleri ve durumu inkar etmeleri (Brown 2013) mevcut
calismanin bulgular ile benzerdir. Anneler diger ¢ocuklarinin ihtiyaglarini karsilamada
yetersiz kaldiklarini hatta diger cocuklar yaslar1 kiigiik olmasina ragmen fazlasiyla
sorumluluk dstlenip giinlik yasamlarin1  idame ettirmeye calistiklarindan
bahsetmislerdir.

Annelerin zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmalar1 akrabalariyla olan iligkilerini de
etkilemistir. Yapilan ¢alismalarda anneler durumdan dolay1 suclanmis (Mese, 2013),
bazi anneler ise desteklenmistir (Yavuz, 2016). Mevcut ¢alismada annelerin iki tanesi
akrabalar1 tarafindan bir su¢ veya gilinah sonucu ya da aldig1 beddua sonucu Allah’in
kendilerini bu sekilde cezalandirdigini sdylediklerini belirtmislerdir. Bu sonu¢ Yavuz
(2016)’un bulgusuyla paraleldir. Hatun ve dig. (2016)'nin c¢aligmasinda ise anneler
baskasi tarafindan su¢lanmamis, bizzat kendi yaptigi bir hatanin sonucu bununla
cezalandirilmis olabilecegini ifade etmislerdir. Bazi anneler akrabalarinin ¢ocuklarina
iyl davranmamasi nedeniyle bazilari da ¢ocuklarinin akrabalarina rahatsizlik verecegini
disiindiikleri i¢in izole olmuslardir. Bazi anneler engelli ¢ocuklarin akrabalar
tarafindan kabul ve destek gordiigiini de belirtmislerdir. Ayrica annelerin sosyal
ortamlardan hem kendi istekleriyle hem de ¢evrenin baskisi sonucu soyutlandig
goriilmiistiir. Calismanin sonucu Yavuz (2016), Hamedanchi ve dig. (2016) ve Brown
(2013)’un calismasiyla benzerdir.

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerin gelecege dair diisiinceleri "belirsizlik"
temast altinda endise, ikilem ve maneviyat kategorilerine ayrilmistir. Bazi anneler
cocuklartyla birlikte 6lmek isterken, bazilarinin ise ¢ocuklarimin kendilerinden 6nce
Olmelerini istemeleri 6nemli dl¢iide ¢arpici bir veridir. Bu sonu¢ Yavuz (2016) ve Hatun
ve dig. (2016)’un ¢aligmalar: tarafindan desteklenmektedir. Hamedanchi ve dig. (2016)
caligmasinda mevcut calismanin bulgulariyla benzer olarak bazi1 ebeveynlerin
cocuklartyla birlikte 6lmek istediklerini belirlemistir. Cocuklarinin kendilerinden 6nce
Olmesini istemelerinin nedeni ise kendileri gibi c¢ocuklarina kimsenin bakamayacak
olmast ve bu konuya dair endiselerinin olmasidir. Cocuklarinin kendileri vefat ettikten
sonraki duruma dair annelerin endiseli olmalar1 yapilan diger calismalarla benzerlik
gostermektedir (Hamedanchi ve dig. 2016, Piroglu- Ak¢akmak 2015, Akin 2015, Kuljit
ve dig. 2012, Pryce ve dig. 2017, Masulani- Mwale ve dig. 2016, Chang ve McConkey,
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2008). Hatun ve dig. (2015) calismasinda mevcut arastirma ile benzer sekilde bazi
annelerin ¢ocuklarin gelecekte daha iyi olacaklarimi ve gelecege umutla baktiklarini
ifade etmislerdir. Eger iyilesme durumlari olursa is bulabilecegini hatta evlenebilecegini
ifade etmislerdir. Bu bulgular Piroglu- Akg¢akmak (2015) ve Yavuz (2016)’un calisma
sonuglar1 ile de benzerdir. Bazi annelerin gelecege olumlu bakmasmin nedeni
cocuklarmin diger cocuklara gore engel durumunun daha hafif olmasidir. Ayrica
anneler diger ¢ocuklarina engelli ¢ocuklarina bakmalari i¢in mal varlig1 birakacaklarini
ya da engelli ¢cocuga birakilan mal varhigimin diger kardesleri tarafindan bakimin
yapilmasint saglayacagini diistinmektedirler. Kuljit ve dig. (2012)’un ¢aligmasinda
mevcut calismaya benzer olarak bazi ebeveynler vasiyetlerini engelli c¢ocuklarina
finansal destegi saglamak amaciyla yazacaklarini ifade etmislerdir. Baz1 annelere de
zihinsel engelli ¢cocugun evlenmesini istemektedir. Bu durumda bakim sorununun
cozlimlenmis olabilecegi diistintilmektedir. Yani annelerin gelecege dair bir tiir garantor
arayist i¢inde oldugunu belirtebiliriz. Sadece iki anne gelecege dair diisiincelerinin
olmadigini “Allah’a birakiyorum” diyerek ¢aresiz olduklarini ifade etmislerdir.

Zihinsel engelli cocuga sahip annelerin toplum tarafindan damgalanmasi
“stigma” temasi adi altinda kategorilestirilmistir. Anneler sadece sdzel olarak degil,
bakiglarla hatta davranislarla bile stigmatizasyona maruz kaldiklar1 ve bundan
rahatsizlik duyduklarinmi dile getirmislerdir. Ayrica toplum desteginin yetersiz kaldigini,
genellikle toplu ortamlardan dislandiklarini, hatta ¢ocuklarin akranlar tarafindan bile
damgalanmaya maruz kaldiklarini belirtmislerdir. Literatiirde bu bulgular1 destekler
nitelikte ¢alismalar mevcuttur (Hamedanchi ve dig. 2016, Piroglu- Ak¢akmak 2015,
Brown 2013, Mese 2013). Anneler genellikle kendi gibi engelli cocuga sahip ailelerin
yaninda daha mutlu ve daha rahat olduklarini, ayrica bu ortamlarda kabul gordiiklerini
ifade etmislerdir. Arastirmanin bulgulart Hamedanchi ve dig. (2016) ve Sato ve dig.
(2015)’mm calismasinda ebeveynlerin g¢ocuklarinin kabul gordiigi yerlere gitmeleri
bakimindan benzerlik gostermektedir. Bir annenin diger bireylerin kendisine aciyarak
“cocugun Olse de kurtulsan” ifadeleri 6nemli ol¢lide dikkat ¢ceken bir veridir. Bu bulgu
Masulani- Mwale ve dig. (2016) calismasinda c¢evrelerindeki insanlarin annelere
cocuklarmin 6lmesini dilemeleri bulgusuyla ortiismektedir. Bunlarin yani sira anneler
pozitif damgalamaya da maruz kaldiklarin1 belirtmislerdir. Bu durumun da
stigmatizasyonun diger bir boyutuyla annelerin zedelenmesine yol ac¢tigin1 belirtebiliriz.

Engel disaridan fark edildigi zaman 6zellikle toplu tasima araclarinda kendilerine yer
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verildigini ifade etmislerdir. Zihinsel engelli ¢ocuklarin engellilik durumu disaridan
anlagilmamaktadir (Sato ve dig. 2015). Cocuklarinin engelinin digaridan anlagilmamasi
durumunda, ¢ocuklari tuhaf davranislarda bulundugu zaman insanlarin tuhaf bir sekilde
baktigin1 ve insanlara agiklama yapilma zorunlulugu hissettiklerini ifade etmislerdir.
Piroglu- Akgakmak (2015)’in ¢alismasinda c¢ocuklarinin uyumsuz davranislari
nedeniyle annelerin agiklama yapmak zorunda kalmalari mevcut ¢alismayr destekler
niteliktedir. Bazi anneler ¢cocugun engelini fark eden insanlarin genellikle aciyarak
baktiklarin1 fakat insanlarin kendilerini etraflarinda gormek istemediklerini ifade
etmislerdir. Baz1 annelerin ifadelerinden toplumdan kendi kendilerine izole olduklari,
bunu yaparken cocuklarinin davraniglar1 sebebiyle diger insanlara rahatsizlik vermesi
endisesiyle hareket ettikleri goriilmiistiir. Bu durumda annelerin sosyal iliskilerinde
zayiflama oldugu belirlenmistir. Calismanin sonucu diger c¢alismalar tarafindan
desteklenmistir (Hamedanchi ve dig. 2016, Yavuz 2016, Akin 2015, Sato ve dig. 2015).
Zihinsel engelli ¢ocuga sahip annelerle yapilan gdriismede son olarak zihinsel
engelli ¢cocuga sahip olmanin anlami iizerinde durulmustur. Anneler tim zorluklara
ragmen genellikle ¢ocuklarinin annesi olmaktan mutlu olduklarni ve iyi ki boyle bir
¢ocuga sahip olduklarini ifade etmislerdir. Ayrica literatiirle iliskili olarak ¢ogu anne
duruma Islam dini acisindan bakarak Allah’in sanshi kulu oldugunu, bu durumun
kendilerine verilen bir hediye oldugunu (Hamedanchi ve dig. 2016, Kuljit ve dig. 2012)
, bazilar1 kaderi oldugunu(Kuljit ve dig. 2012, Hatun ve dig. 2015), imtihan olarak ya da
Allah’tan gelen bir durum (Hatun ve dig. 2015) olarak goriip kabul ettiklerini
belirtmislerdir. Bazi anneler ise daha agir engeli bulunan cocuklara gore kendi
cocuklarimin iyi durumda oldugunu ve bu sebeple siikrettiklerini belirtmeleri diger
calismalarla (Piroglu- Akcakmak 2015, Mese 2013) benzer bulunmustur.
Sonug olarak ¢alismada ailelerin ¢ogunlugunun sosyal destek gérmedigi, sugclama ve
suclanma duygusu yasadigi, yasadiklar1 sorunlar1 hakkinda diizenli olarak konusma ve
danigmanlik ihtiyact hissettigi, gelecek kaygist ve bakim giicliikleri yasadig
bulunmustur. Bunun i¢in; psikiyatri hemsirelerinin dezavantajli gruplar igerisinde olan
bu grup cocuk ve ebeveynlerin gli¢liiklerinin azaltilmasi ve psikolojik saglamliklarinin
arttirilmas1 i¢in psikoegitim programlart diizenlemeleri ve stlirekli danigsmanlik

hizmetlerini vermelerinin 6nemi biiyiiktiir.
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6. SONUC VE ONERILER

Zihinsel engelli ¢ocuklarin anneleriyle yapilan ¢aligma sonuglari ve Oneriler asagida
belirtilmistir:

Aragtirmaya zihinsel engelli ¢ocuga sahip 17 anne katilmistir. Analiz sonuglar
arastirma sorulart dogrultusunda alti temaya ayrilmistir. Zihinsel engellilik tanisiyla ilk
karsilagma anneler tarafindan sok, iiziintii, yikim olarak ifade edilmistir. Bunlarin yan
sira manevi diislincelere siginan annelerin de oldugu goriilmiisiidiir. Bakim temasi
altinda incelenen sonuclarda annelerin ¢ocuklarinin sadece 6z bakimindan degil, tiim
yasam alanlarindan sorumlu olduklar1 goriilmistir. Bu sorumlulugu tek basina
uistlendikleri; es, diger cocuklar ve akrabalardan algilanan destegin yetersiz oldugu,
annelerin ¢ogunlukla kendi yasamlari i¢in higbir sey yapmadigi, tiim zamanlarinin
cocugun ihtiyaglarini karsilamakla doldugu goriilmiistiir. Zihinsel engelli cocuga sahip
annelerinin fiziksel, sosyal ve duygusal tim iyilik hallerini ¢ocuklarinin bakimina
adadiklar1 ve diger c¢ocuklarini, eslerini ve sosyal hayatlarini ihmal ettikleri
goriilmistiir. Arastirmada annelerin yorgun olduklar1 ve psikolojik agidan hassas
olduklar1 belirlenmistir. Arastirma verileri Ozellikle akraba ve komsular tarafindan
annelerin stigmaya maruz kaldiklarin1 gostermistir. Bu baglamda en etkili faktoriin
¢ocugun davranis problemlerinin oldugu goriilmistiir. Stigma sadece akrabalar ve
komsular tarafindan degil, toplumun her kesimi hatta ¢ocuklarin akranlar1 tarafindan da
yapilmaktadir. Analizler sonucunda en biiyiik sorunlardan birinin annelerin gelecek
kaygilarinin oldugu bulunmustur. Kendilerinin 6liimiinden sonra ¢ocuklarinin bakimiyla
ilgilenecek birinin olmamasi nedeniyle umutsuzluga kapildiklar1 ve bakici arayisi iginde
olduklar1 belirlenmistir.

Arastirma sonuglart dikkate alindiginda ¢alisma sonuglar ile ilgili oneriler asagida
belirtilmigtir:

Cocugun zihinsel engellilik durumunun anneye ilk kez sdylenmesi durumunda
gelisebilecek her tiirlii tepkiye karsi profesyoneller tarafindan onlem alinmalidir.
Zihinsel engelli cocugun iyi olmasinin, annenin iyi olus haline bagli oldugu da
bilinmektedir. Bu nedenle aile i¢cinde ¢ocugun bakiminda diger aile bireylerinin de rol
almasi1 gerektigi distiniilmektedir. Ciinkii bu durumda anne hem kendine, hem zihinsel

engelli ¢cocuguna hem de diger aile bireylerine yetecek firsati bulabilecektir. Aile igi
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yasamin planlanmasi aile bireylerinin, 6zellikle de annenin diger ¢ocuklariyla ve esiyle
zaman gecirme siiresini artiracak ve yasamlarindan doyum almasina katkida
bulunacaktir. Bu sebeple zihinsel engelli cocugun bakiminda anne disindaki aile
bireylerine neler yapabilecegi ogretilmeli, ailelerde zaman ydnetimi ve aile i¢i gorev
paylasimina yonelik egitimler planlanmalidir. Annelerin psikososyal saglamliginin
korunabilmesi ve psikiyatrik problemlerin  belirtilerine kars1 farkindaliginin
olusturulabilmesi icin psiko-egitimler planlanmalidir. Annelerin giiglii yonlerini ortaya
cikarmak i¢in de egitimler planlanabilir. Annelere ¢ocuklarinin davranis problemlerini
yonetme becerisinin kazandirilmasi, bu problem ic¢in kullanilan ilaglarin takibinin
yapilmasi ve diizenli kullanilmasina dair egitimler diizenlenmelidir. Engellilige yonelik
stigmaya kars1 miicadele edilmeli, 6zel annelerin ve 6zel cocuklarin hassasiyetleri
konusunda farkindalik olusturulmalidir. Ozellikle okullar, muhtarliklar ve belediyeler
tarafindan bilgilendirme seminerleri diizenlenmelidir. Bu baglamda yetkililer tarafindan
anneleri ya da ailesi tarafindan bakimi saglanamayacak olan zihinsel engelli bireylerin
bakiminin uygun sartlarda saglanmasinda yasal diizenlemeler yapilmali ve anne- baba
vefat etmeden prosediir islemlerinin yapilarak aileye bu yonde teminat verilmesi
gerekmektedir. Bahsedilen tiim bu egitimlerin planlanmasinda ve gergeklestirilmesinde,
stigmaya karst miicadele edilmesinde, toplumun en kiiciik yapi tasi olan aileden
baslanarak yapilacak olan tiim calismalarda ekip is birligi igerisinde psikiyatri
hemsireleri aktif rol almalidir. Ayrica zihinsel engelli ¢ocuklarin egitim gordiigii 6zel
egitim merkezlerinde ¢ocuklara verilen egitimin yan sira ailelere ve 6zellikle gocuktan
primer sorumlu olan annelere de psiko-egitimler verilmelidir. Bu nedenle psikiyatri
hemsireleri 6zel egitim kurumlarinda da istihdam edilmelidir. Ayrica gelecekte
yapilacak olan c¢aligmalarda, zihinsel engelli ¢ocugun cinsiyetinin, ailenin bagh
bulundugu kiiltiirel degerlerin ve inanglarmn, ailenin ekonomik diizeyinin, annenin
egitim seviyesinin olgunun iizerinde ne kadar etkili oldugu da arastirilmahidir. Bu
baglamda orneklem biiyiikliigii ve c¢esitlendirilmesi, farkli arastirma dizaynlarinin
planlanmas1 yapilmalidir. Ayrica sadece annelerle degil, babalar, kardesler ve hatta
ailenin biitliniiyle nitel tarzda ¢alismalar planlanarak ailenin ve aile bireylerinin zihinsel

engelli gocugun var olusuyla birlikte degisen dinamikleri derinlemesine arastirilabilir.
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FORMLAR

EK-1

BIiLGILENDIRME VE ONAY FORMU

Yaptigimiz bu ¢alismada amag zihinsel engelli cocuga sahip annelerin 6zel bir
cocuga sahip olmaya dair tecriibelerini belirlemektir. Bu ¢alisma size ve ¢ocugu zihinsel
engelli tanis1 almis diger annelere daha iyi destek verilmesini saglayacak ve bundan
sonraki ¢aligmalara veri teskil edecektir.

Arastirma icin Istanbul Arel Universitesi’nden gerekli etik kurul izni almmustir.
Arastirma siliresince katilimcilarin  6zel bir c¢ocuga sahip olmalarina iliskin
deneyimlerinin detayli bir sekilde tanimlanmasi icin goériisme yoOntemiyle veriler
toplanacaktir. Ayrica annenin sosyodemografik 6zellikleri, cocugun engellilik durumu
ve ailenin yapisina dair sorulardan olusan, arastirmaci tarafindan literatiir dogrultusunda
hazirlanan kisisel bilgi formu kullanilacaktir. Gortismeler ses kayit cihaziyla kayit altina
alimacak ve ortalama bir goriigme 1-1,5 saat siirecektir. Gorligmenin verimliligi
acisindan uygun ortam saglanacaktir.

Bu c¢alismaya katilim tamamen goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Calismaya
katilmak istemezseniz veya herhangi bir zamanda ¢alismadan ayrilmak isterseniz aksi
durumda zorlanmayacaksiniz.

Bu calisgmada elde edilen tiim bilgiler yasalara uygun bir sekilde gizli
tutulacaktir. Biitiin veriler arastirmaci tarafindan toplanacak ve saklanacaktir.
Arastirmanin sonuglart kongrelerde sunulabilir ve ya bilimsel amagli yayinlanabilir

ancak kimlik bilgileriniz hicbir sekilde agiklanmayacaktir.

Saygilarimizla;
Dog. Dr. Leyla KUCUK
Yiiksek Lisans Ogrencisi Merve INAN BUDAK

Yukaridaki agiklamayr okudum ve anladim. Arastirmaci tarafindan yukarida
bahsedilen ¢alisma bana sozlii olarak anlatildi ve sorularima cevap verildi. Bu

kosullarda aragtirmaya katilmay1 kabul ediyorum.



Tarih:
Gondiillii Annenin Adi- Soyadi:

Imza:
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EK-2
KiSISEL BILGI FORMU

2- Medeni durumunuz:
() Evli () Bosanmis () Esinden ayr1 yasiyor () Esi vefat etmis () Diger(Belirtiniz):

3- Cocuk sayisi ve Cinsiyetleri

1. Cocuk.......... yasinda.......... cinsiyetinde
2. Cocuk.......... yasinda.......... cinsiyetinde
3. Cocuk.......... yasinda.......... cinsiyetinde
4. Cocuk.......... yasinda.......... cinsiyetinde
5. Cocuk.......... yasinda.......... cinsiyetinde

4- Engelli ¢cocuk kacinci cocugunuz:
5 -Egitim diizeyiniz:
6- Halen Calisma durumu: ( )Evet calistyorum () Hayir calismiyorum
7- Engelli cocugunuzun dogumundan énce ¢calisiyor muydunuz?
() Evet ( )Hayir
8- Saghk giivenceniz var mi? () Evet () Hayir
9- Ekonomik durumunuzu nasil tammlarsimz: () Kéti ()Orta () Iyi () Cok iyi

10- Ekonomik anlamda sizi destekleyen kurum/kisi var m?

() Evet, ise kim/kimler? ..................... () Hayr
11- Engelli ¢cocugunuzun/cocuklarinizin rahatsizhgi:
ay/ yil
Dogdugundan itibaren engelli: Stire; (, )
Sonradan ( kaza, hastalik vs. nedeniyle ): Stire; (, )

12- Engelli ¢ocugunuzun engellilik diizeyi nedir?

() Tiim 1slerini yapmakta bana/yardimciya ihtiyact var

() Tiim Islerini kendisi yapabilmekte

( )Sadece belli ihtiyaclarini kendisi karsilayabilmekte

13- Engelli ¢cocugunuzun iletisim kurma becerisi nasildir?
() Hic kimseyle iletisim kuramaz

() Sadece aile bireyleriyle/egitmeniyle iletisim kurabilir

() Herkesle kolaylikla iletisim kurabilir
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14- Cocugunuz ne kadar siiredir 6zel egitim aliyor?

15-Engelli cocugunuzla sizden baska ilgilenen var m?
Evet() Hayir()
Evet ise kimler ?
Baba () Anne/Baba () Hala/Teyze () Bakici() Diger ()
16-Esinizin engelli ¢ocugunuza karsi tutumunu nasil tanimlarsiniz?
|
0 1 2 3 456 7 8 9 10

17-Esinizin engelli cocugunuzun bakiminda size yardim diizeyini nasil

tanimlarsiniz?

|
01 2 3456 7 8 9 10

18-Diger cocuklarmmizla Kkarsilastirdigimizda esinizin  —kendinizin  engelli

cocugunuza karsi ilgisini nasil tammmlarsimiz?

Esim Ben
Diger ¢ocuklarimla ayni ilgiyi gosteriyor/gosteriyorum ] []
Diger ¢ocuklarimdan daha fazla ilgi gésteriyor / gosteriyorum [] []
Diger ¢ocuklarima gore daha az ilgi gosteriyor / gdsteriyorum [] []

19-Cocugunuzun rahatsizhid ile ilgili olarak asagidaki konularda bilginiz var m?

Evet Biraz Hayir

Cocugunuzun 6ziir durumunun rehabilitasyonun nasil yapildigit () () ()
Tedavisinin ne oldugu () () ()
Bakiminin nasil olacagi () () ()
Egitiminin nasil olacag () () (O

Diger () () ()
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20- Engelli cocugunuzun tanisi nedir?
21-Cocugunuzun rahatsizhg ile ilgili asagidaki sorunlardan birini veya birkac¢ini
yasadiniz m?
() Problem yasamadim............ccooiiiiiiii i e
Sorun yasadiysaniz, asagidaki problemlerin sizi etkileme derecesine baktiginizda lila
10 arasinda kag puan verirsiniz?
(OAile Problemleri...... ..o
()Ekonomik Problemleri...........coviiiiiiii e
()Bakim Problemleri...........ooeiiuiiiiiiiii e
()Psikolojik Problemleri..........o.ouuiniiriiiiiee e
()FIZIKSel Problemleri........c.oouiiiritiiiitie e

() Davranis problemleri........o..ooouiiriieii i

22- Ailede bakima ihtiyaci olan baska birisi var m?.......................

23- Sizin — esinizin evlenmeden onceki ailenizde engelli birey var miydi?

() Evet ise kimde?.................... () Hayir

24- Engelli cocuk nedeniyle siz ya da esiniz psikiyatrik yardim aliyor musunuz?
() Evet () Hayrr

Evetise; [ _|Esim [ _|Ben

25- Kisilik ozelliklerinizi diisiindiigiiniizde kendinizi nasil tanimlarsimiz?

Ice doniik ] Disa d6i ]

26- Aile yapimzi nasil tanimlarsimz?

Demokratik [ ]

Ozgiirlitkgii [

Dayatmact [ ]

27- Aile ici iligkilerinizi nasil degerlendiriyorsunuz?

() Ailede herkes birbiriyle iyi anlagir

() Esimle aramizda sorunlar oluyor

() Ben/Esim sadece engelli ¢ocugumuzla sorun yasiyoruz
() Tiim ¢ocuklarimizla sorun yastyoruz

() Engelli cocugumuz ve diger cocugumuz/ ¢ocuklarimiz arasinda sorun yasantyor



28- Aile icinde siddet (sozlii, fiziksel, psikolojik) uygulaniyor mu?

Sozlii () Evet ( ) Hayir
Fiziksel () Evet ( ) Hayrr
Psikolojik () Evet ( ) Hayrr

() Evet, ise kimler arasinda?.............ccccccveevurennnnne () Hayrr
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EK-3
GORUSME REHBERI

Merhaba, ben Merve INAN BUDAK 1.U. Florence Nightingale Hemsirelik
Fakiiltesi Ruh Saglhigi ve Psikiyatri Hemsireligi Anabilim Dali Yiiksek Lisans
Ogrencisiyim. "Zihinsel engelli ¢cocuga sahip annelerin 6zel bir ¢ocuga sahip olmalarina
iliskin goriisleri” nin belirlenmesi" lizerine bir aragtirma yapiyorum ve bu konuda
sizinle goriismek istiyorum. Fikir ve yorumlariniz benim i¢in 6nemlidir. Gorlisme
stiresince soOyleyeceklerinizin timi gizli kalacaktir. Goriisme yaklasik bir ya da bir
bucuk saat siirecektir. izin verirseniz goriismeyi kaydetmek istiyorum. Goriisme

asagidaki sorular dogrultusunda gerceklestirilecektir:

1. Zihinsel engelli cocuga sahip oldugunuzu/olacaginizi égrendikten sonra neler
hissettiniz?

2. Zihinsel engelli cocugun bakiminda yasanan olumlu/olumsuz yonler nelerdir?

3. Zihinsel engelli ¢cocuga sahip olmak es/cocuk/akraba iligkilerinizi nasil etkiledi?

4. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip oldugunuz igin toplumda pozitif-negatif
ayrimcilikla karsilastiniz mi1?

5. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmaniza dair gelecekle ilgili diisiinceleriniz
nelerdir?

6. Zihinsel engelli cocuga sahip olmanin anlami nedir?



EK-4

ETiK KURUL KARARI
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