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OZET

Bu ¢aligmada; Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-

sosyal 6zellikleri, baz1 degiskenler agisindan incelenmeye ¢alisiimigtir.

Birey, yasami boyunca yasi, cinsiyeti ve iginde bulundugu sosyo-ekonomik
yapiya ve Kkiiltiirel degerlere uygun bir yasam tarzi benimsemek zorundadir. Fakat
bireyde bilissel, fizyolojik, duygusal ve benzeri alanlarda yetersizlikler oldugunda birey
bu yasam tarzini yerine getiremez ve bireyin engelli oldugu ortaya ¢ikar. Bu durum

sadece engelli bireyin yasamini degil, ailesinin ve toplumun yagamuni da etkiler.

Yasamlarinda yeni bir degisiklige hazirlanan ve tiim planlarint bunun {izerine
kuran eslerin saglikli bir cocuga sahip olmak isterken; engelli bir ¢ocuga sahip olmalari,
onlar i¢in hem duygusal hem de yapisal olarak zorlu bir yasam demektir. Ciinkii engelli
bir ¢ocuga sahip olmak; ¢ocugun bakiminda ve gelisiminde daha fazla sorumiuluk
iistlenme, ¢ocugun durumuna iligkin yeterli bilgiye sahip olmama, uygun tedavi/egitim
hizmetlerinin smrlilifi ve cevredeki insanlarin olumsuz tutumlariyla bas etmede
yasanan giicliikk gibi pek ¢ok degisken nedeniyle; engelli bir cocugun dogumu veya
varlig1, aile iiyelerinin yasamlarini, duygularini, diigiincelerini ve davraniglarini olumsuz

yonde etkileyip; ailede kklii degisikliklere neden olabilen bir durumdur.

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-sosyal
Ozelliklerini, baz1 degiskenler ag¢isindan incelemek igin; Elazig’da faaliyet gdsteren
Elaz1g Zihinsel Engelliler Rehabilitasyon ve Egitim Merkezine kayith, zihinsel engelli

dgrenci velilerinden, 54 kisi aragtirmaya katilmugtir,

Aragtirma bir yillik stire ile siurli olup; aragtirma da ele alinan degiskenlere ait
verilerin toplanmasin da gelistirilen goriisme cetveli, gozlem ve terapi formu

kullanilmigtir.

Aragtirma; nitel aragtirma planlarindan alan arastirmas: modelindedir. Veri
toplama tekniklerinden; sorun merkezli griisme, veri isleme tekniklerinden; dzet

kayit, verilerin analizinde ise igerik analizi uygulanmugtir.
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Aragtirma sonucunda: Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli
¢ocuga uyum siirecinde yasanilanlarin; anne babanin kisilik ozelliklerine, yaslarina,
egitim, sosyo-ekonomik diizeylerine, engelli cocugun yasina, engel derecesine, icinde
bulunduklar toplumé; aldiklar1 sosyal destege, olanaklardan yararlanabilme gibi pek
cok farkli degiskenden etkilenebildigi ve bu etkilenme sonucunda yaganilan durumlarin
her aileye gore farkli oldugu ve genelleme yapmanin yanlis olacag: goriilmiigtiir. Ayrica
zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-sosyal 6zellikleri, bazi
degiskenler agisindan incelenerek asagidaki bulgulara ulasilmistir:

1. Ailelerin bityiik bir cogunlugunda annelerin ¢alismadi§i, ev hanimi olduklars,

2. Ailenin gecimini tek kisi saglayan 22 aile, anne-babanin her ikisinin de galigti
5 aile,

3. Ebeveynlerin, engelli ¢ocuga iligkin duygularini, diisiincelerini en fazla esi ile
paylastiklari,

4. Ebeveynlerin, oldiikten sonra ¢ocuklarina kimsenin bakmayacagi konusu diger
konulara gore ebeveynleri daha fazla kaygilandirdig,

5. Babalarin, gocuk bakimina annelerden daha az katildiklari,

6. Ebeveynler de, 6zellikle sigara ve alkol kullanma oraninin artti31,

7. Ebeveynlerin, g¢ocuklarinin kendi ihtiyaglarini giderip, ailesine yiikk olmadan
bagimsiz yagayabilmesini istedikleri,

8. Aile, akraba, komsu, toplumda tiim ailelerin farkli oranlarda sorun yasadiklari,

aragtirma sonunda tespit edilmistir.
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THE SUMMARY

In this study the demographic and the psychosocial characteristics of the parents

who have a mental handicapped child have been examined in terms of some variants.

During his life time an individual has to adopt a lifestyle which is appropriate to
his age, sexuality, the socio-economic structure he has and the cultural values. But when
having disabilities at some fields like knowledge, physiology, sense, the individual can’t
perform this lifestyle and this makes clear that the individual is a handicapped. Not only
does this situation affect the life of the handicapped individual, but also the life of his

parents and the society.

Having a handicapped child whereas they would like to have a healthy child
means a very difficult life as both sentimental and structural for the parents who are just
getting ready for a new change in their lives and setting all the plans upon this. Because
having a handicapped child includes some difficulties such as undertaking more
responsibility when looking after and growing up the child, not having enough
knowledge related the child’s situation, insufficiency of the appropriate treatment
services etc. And a handicapped child’s birth or having one is a situation which may
affect the lives, the senses, the thoughts and the behaviors of the family members
negatively and may cause fundamental changes in the family because of some variable

difficulties such as coping with the negative attitudes of the people around.

In order to examine the demographic and the psychosocial characteristics of the
parents who have a mental handicapped child in terms of some variants, 54 persons
participated in among the parents of the mental handicapped students who are registered
to The Elaz1g Mental Handicapped Rehabilitation and Education Centre which performs

activities in Elazig

The search is limited with 1 year and an interview schedule, an observation and
therapy form developed and used for collecting the data which belong to the variants

examined in the search.
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Among the qualitative searching forms this one is a field searching model. The
matter rooted interview was used as data collecting technique, the summary record
technique was used as data processing and the content analyzing method was used for

analyzing the obtained data.

At the result of the search it was viewed that those which were lived during the
parents’ adaptation process to the handicapped child may be affected by many different
variants such as the parents’ personal characteristics, ages, education levels,
socioeconomic situations, the handicapped child’s age, the child’s handicap ratio, the
society they live in, the social support and the facilities they get, and again it was
viewed that the situations lived at the result of this effects may differ from family to
family. For this reason making a generalization will be wrong. In addition to this the
demographic and the psychosocial characteristics of the parents who have a
handicapped child examined in terms of some variants and the findings below have

been discovered.

1. Inmost families the mothers don’t work anywhere, and they are housewife.

2. In 22 families only the father works and meets the needs of the family, but the
number of the families in which both father and mother work are just 5.

3. The parents mostly share their thoughts related the handicapped child only each
others.

4. The parents are anxious about nobody will look after their child after their death
and this makes them more anxious than the others.

5. The fathers participate in child’s care less than the mothers.

6. Alcohol and cigarette addiction ratio increases among this sort of parents.

7. The parents want their children to meet their own needs and to have an
economic independence.

8. All of these families live some troubles at different rates among the family,

relatives and the society.
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BiRINCi BOLUM
GIRIS

Anne ya da baba olmak insan yagaminin en énemli asamalanndan biridir. Tiim
insanlar hangi kesimden olursa olsun, anne-baba olarak saghkli ve basarili bir ¢ocuga
sahip olmak isterler. Ebeveynler dogacak ¢ocuklari i¢in hayaller kurar, planlar yapar ve

her seyin en iyisini diisiiniirler.

Ebeveynlerin karsisinda toplumda pek ¢ok 6rnekleri olan engellilik kavrami
oldugu halde; bunlarmn kendilerini de ilgilendirecegini bir an olsun akillarina bile
getirmek istemezler. Ciinkii ebeveynler, normal ve saglikli bir ¢ocugun dogumuyla
mutlu olurlar. Bir ¢ocugun dogumu ailenin yasaminda déniim noktas: olusturdugu gibi

aile tiyelerine de yeni roller yiikler.

Birey, yasamu boyunca yasi, cinsiyeti ve i¢inde bulundugu sosyo-ekonomik
yapiya, kiilttirel degerlere uygun bir yasam tarzi benimsemektedir. Bireyin fizyolojik,
biligsel, duygusal ve benzeri alanlarda yetersizlikleri oldugunda, birey bu yasam tarzin
benimseyemezse; bireyin engelli olduu ortaya ¢ikar. Bu durum sadece bireyin
yasamum degil, ailesi ve toplum yasamini da etkiler. Haliyle zihinsel engelli ¢ocuga
sahip ailelerde sorumluluklar, uyum siireci sonucu daha da farklihk g®sterecektir.
Clnkii ebeveynler hazir olmadiklan, istemedikleri ve hi¢ bilmedikleri bir konuyla
karsilasmuglardir.

Giinlimilizde merkezi sinir sistemini zedeleyerek bedensel yetersizlige yol agan
poliomyelitis (¢ocuk felci), korliige ve sagirliga yol agan rubella ve zihinsel yetersizlige
yol acgan fenilketoniiri gibi hastaliklar tiptaki gelismeler sonucu &nlenmistir. Ancak,
zedelenmelere yol agan hastalik, durum ve kazalardan tiimiiyle annmak olas1 degildir.
Dogum o&ncesi, dogum am ve dogum sonrasi gesitli nedenle‘rlehzihinsel engellilik
bireylerde olusabilmektedir. Zihinsel engellilikte bilinmeyen nedenlerin etkisini de
dikkate aldigimizda, her zaman zihinsel engelli ¢ocuk veya birey yasamimuzin bir
pargas1 olacaktir. Ebeveynler bu karsilagmamn hayal kinklifim, saskmligim ve keder



halini uzun stire hatta bir 6miir boyu yasayabilirler. Bu hayal kiklig1, saskinlik ve
keder hali kisaca zihinsel engelli gocuga mecburi uyum siireci, ebeveynleri etkileyerek
demografik ve psiko-sosyal olarak, normal ¢ocufa sahip ailelerden daha da farkli
boyutlarda eﬂdlemeﬁedh. Bu ¢aligmada, zihinsel engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin
demografik ve psiko-sosyal 6zellikleri bazi degisler agisindan incelenmistir.

1.1.ARASTIRMANIN AMACI

Zihinsel engelli ¢ocufa sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-sosyal
ozelliklerinin baz1 degiskenler agisindan incelenmesi, bu aragtirmanin temel amacidar.
Bu amagla arastirmada veri toplama araci olarak; gériisme cetveli kullamlmustir. Veri
toplama arac1 aragtirmaci tarafindan gelistirilmis ve arastrmada kullamlmustir,
Aragtirma i¢in geligtirilen gorligme cetveli toplam 10 bdlim ve 60 degiskenden
olusmaktadir:

Gelistirilen goriisme cetveli su alt amaglardan olusur:

1. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, belirlenen demografik degiskenler
agisindan dagilimi nasil farklilagmaktadir? Arastirmada, zihinsel engelli gocuga sahip
ebeveynlerin demografik Szelliklerine iliskin toplam 11 degisken ele alinmigtir.

2. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuklarina iliskin degiskenlerin
dagilim1 nasil farklilagmaktadir? Arastirmada, zihinsel engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin ¢ocuklarina iligkin toplam 7 degisken ele alinmistir.

3. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarm algilama
bigimleri nasil farklilagmaktadir? Arastirmada, zihinsel engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarim algilama bigimlerine iliskin toplam 10 degisken ele

alinmugtar.

4. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, zihinsel engelli gocuklarinin
engellerine iligkin degiskenlerin dagilim nasil farklilagmaktadir? Aragtirmada, zihinsel
engelli gocuga sahip ebeveynlerin, zihinsel engelli ¢ocuklarinin engellerine iligkin

toplam 3 degisken ele alinmigtir.



5. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuklarinda engelin olugmasina
iligkin, engelin belirlenmesinden sonraki ilk stirece iligkin degiskenlerin dagilimi nasil
farklilasmaktadir? Aragtirmada, zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin gocuklarinda
engelin olugmasina iligkin, engelin belirlenmesinden sonraki ilk siirece iliskin toplam 5

degisken ele alinmusgtir.

6. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, kendileri ve engelli gocuklar ile
ilgili zamana iligkin degiskenlerin dagilimi nasil farklilasmaktadir? Arastirmada,
zihinse] engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin kendileri ve engelli gocuklariyla ilgili

zamana iligkin toplam 5 degisken ele alinmustir.

7. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocugun bakimi ve
yetistirilmesiyle ilgili degiskenlerinin dagilimi nasil farklilasmaktadir? Arastirmada,
zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli cocugun bakimi ve yetistirilmesiyle
ilgili toplam 11 degisken ele alinmagtir.

8. Zihinsel engelli gocuBa sahip ebeveynlerin, engelli gocuktan kaynaklanan
saglik ile ilgili degiskenlerinin dagilimu nasil farklilasmaktadir? Arastirmada, zihinsel
engelli gocuga sahip ebeveynlerin, engelli gocuktan kaynaklanan saglik durumlarn ile

ilgili toplam 3 degigken ele almmuigtr.

9. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin zihinsel engelli g¢ocuklarinin,
kardegleri ile ilgili degiskenlerinin dagiimi nasil farklilasmaktadir? Arastirmada,
zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin zihinsel engelli ¢ocuklarinin, kardesleri ile
ilgili toplam 3 degisken ele alinmigtir.

10. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarin egitimi ile
ilgili degiskenlerinin dagilimi nasil farklilagmaktadir? Arastirmada, zihinsel engelli
¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarimn egitimi ile ilgili toplam 2 degisken ele

alinmugtir.



1.2.ARASTIRMANIN ONEMI

Diinyamizda tiim toplumlarin giindemindeki konulardan biri de “Engelliler ve
Engellilerin ailelerinin kargilastifi sorunlardir”. Engel, bireye 6zel olmakla birlikte,
sonuglar1 ailenin her bireyini etkilemektedir. Engelli ¢ocuklara sahip ailelerin, yagamin
her déneminde bu durumdan etkilendigi bilinmektedir. Engellilerin yeterli sicaklig1 ve
bakimi bulabildikleri aile, egitim ve rehabilitasyon konusunda ailenin yalmz ve
desteksiz brrakilmasi; engelli ¢ocuga sahip ailedeki her tiyenin sagligimt ve yasamini
sliphesiz ki etkileyecektir.

Bu sebeple; engelli bireye sahip ailelerin, aile i¢inde iiyelerin birbirine destek
olmasi, yardimlagmasi ve ozellikle iletisime 6nem vermesi ve ¢evrenin ayn ilgiyi ve
destegi engelliye ve aileye gostermesi, hem engellinin hem de diger aile bireylerinin

mutlulugu i¢in ¢ok Snemlidir.

Bu amagla, zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin gerek engel ve gerekse
ne yapilmasi gerektigi konusunda ilk andan itibaren yapilacak yardimin dogru olarak
yapilabilmesi; zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-sosyal

Ozelliklerinin iyi incelenip, belirlenmesiyle miimkiin olabilecegi diisiiniiimektedir.

1.3.ARASTIRMA PROBLEMI VE KAPSAMI

Zihinsel engelli cocua sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-sosyal

ozelliklerinin baz1 degiskenler agisindan incelenmesi, aragtirmanin temel problemidir.

Aragtirma kapsami: Elazig Zihinse]l Engelliler Rehabilitasyon ve Egitim
Merkezi’nde 2003-2004 egitim-6gretim yillar: arasinda egitim ve rehabilitasyon hizmeti
verilen dgrencilerin (110 dgrenci) velileridir. Aragtirmaya zihinsel engelli gocuga sahip
26 anne, 28 baba olmak {izere toplam 54 kisi katilmugtir.



1.4.ARASTIRMANIN SAYILTILARI

1.Aragtirmada, Orneklem grubunun evreni yeterli sekilde temsil etti§i kabul

edilmigtir.

1.5.ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

1. Aragtirma bir yillik stirede elde edilen verilerle siurlidir (2003-2004 yillart
arasi).

2. Aragtirmada ele alman degiskenlere ait verilerin toplanmasi, gelistirilen
gorlisme cetvelinden elde edilen verilerle simrlidar.

3. Arastirma nitel arastirmanin 6zelliklerinden dolay1; Elazig Zihinsel Engelliler
Rehabilitasyon ve Egitim Merkezine kayith 6grenci velilerinden alinan bilgilerle

siurhidir.

1.6. TANIMLAR

Toplumda engellilerle ilgili olarak; engelli, engellilik, 6ziirld, ozirliilik, geri
zekali, zeka 6ziirlii, deli, aptal, sakat, 6zel egitime muhtag, 6zel ihtiyaglar olan, yetersiz,
kaynastirma egitimi gibi birgok terim kullanilmakta, terminolojide ve yasalarda farkl
tanimlar yapilmaktadir. Engellilik ve engellilerle ilgili terimler, hem resmi hem de
sosyal kullanimlarinda izerinde uzlasma saglanarak; ortak igerik ve anlam birligine
kavugsmamistir. Engellilerle ilgili birgok tamim vardir. Bu calismada fikir vermesi
bakimindan konuyla ilgili tlim tanimlara yer verilmistir. Bu tanimlan incelemeye
caligirsak:

1.6.1.ZEKA

Otoriteleri, 6zellikle de egitimcileri ugrastiran konulardan biridir. Bu konuda,
simdiye kadar ¢ok c¢esitli tamimlar yapilmistir. Bu nedenle, fikir vermesi bakimindan
burada birgok degisik tanima yer verilmistir. Bunlar1 inceleyecek olursak:

Thorndike’e gére zeka, gergek ya da olgular agisindan iyi tepkilerde
bulunabilme yetenegidir (Oymak, 1998: 7).



Wechsler’e gore zeka, bireyin amagli davramslarinin, mantiki diisiincesinin ve
cevre ile etkin bir bigimde basa gikabilmek igin giristifi ¢abalarin hepsini kapsayan
genel bir yetenektir (Cansever, 1982: 163).

Binet’ye gore zeka, belirli bir amaca yonelmek, amaca erismek igin direnmek,

uyum saglayabilmek ve kendini elestirebilmek egilimidir (Cansever, 1982: 163).

Yoriikoglu'na gore zeka, zihnin (beynin) 6grenme, 5grenilenden yararlanabilme,
yeni durumlara uyabilme ve yeni ¢6ziim yollar1 bulabilme yetenegidir (Yorikoglu,
1998: 105).

Giileg’e gore zeka, uyarilan algilama, degerlendirme, diigiinme, 6grenme, sorun
¢bzme ve gevreye uyum saglama gibi yiksek zihin islevlerinin tiimiine denir (Giileg,
1999: 52).

Cebiroglu’'na gore zeka, insanlarin ¢evreleri i¢inde yaptiklarnn islemlere
(davramslara) bakarak ortaya koyduklari bir niteliktir. Bu deyim, insan beyninin
disarida belirgin bir yetenegini anlatmak i¢in kullanilmigtir. Bir varsayimdir. Bu yetenek
sayesinde ¢evresindeki durumu algilar (goriir, isitir, duyar) onu anlar, muhakeme eder
ve uygun bir hareket yapar. Sonug olarak ¢evreye uymak, bir sorunu ¢éziimlemek
becerikliligidir (Oymak, 1998: 7).

Oztiirk’e  gbre zeka, bireyin algilama, yonelim, bellek, soyutlama,
kavramsallastirma, neden sonug baglantilart kurabilme, gergegi degerlendirme,
yargilama gibi biligsel islevlerini, diistinebilme, anlatabilme, 6grenme ve uyum amaglar
i¢in biitlinlegtirerek kullanabilme yetilerini igerir (Oztiirk, 1997: 446).

Bilir'e gore zeka, zibhnin birgok yeteneginin uyumiu ¢aligmasi sonucu ortaya
¢ikan bir yetenekler bilesimidir (Bilir, 1986: 6).

Yavuzer’e gbre zeka, soyut diisiinme ve olaylar arasinda iliskiler kurabilme ve

kendi kendini elestirebilme yetenegidir (Yavuzer, 1994: 93).



Baymur’a gore zeka, en genis anlamiyla bir genel zihin giicti olarak tanmimlanir
(Baymur, 1994: 227).

1.6.2.0ZEL EGITIM

Farkli 6zelligi olan gocuklarin ihtiyaglari ve 6zellikleri dogrultusunda aldiklari
ve 6zel yetigmis personel tarafindan verilen egitime 6zel egitim denir (Akkok, 1997:
152).

Ozel egitime muhtag gocuklarmn egitimi igin 6zel olarak yetistirilmis personel;
geligtirilmis egitim programlari ve bu ¢ocuklarin 6ziir ve 6zelliklerine uygun egitim
ortaminda siirdiiriilen galigmalara zel egitim denir (Ozsoy, Ozyiirek ve Eripek, 1998:
7.

Ozsoy’a gore (1971); Beden, zihin, duygusal ve sosyal gelisim &zellikleri
yontinde normal c¢ocuklarin gelisim ve zelliklerinden ayrilan gocuklarin egitim ve
Ogretim islerini kapsayan galigmalara 6zel egitim denir (Ozsoy, Ozyiirek ve Eripek,
1998: 7).

Bedensel, duygusal, iletisimsel, zihinsel ve sosyal gelisimlerindeki ozellikleri
nedeniyle normal egitimden yararlanamayan bireylere Ozel yetismis elemanlar
tarafindan bir ekip caligmasi anlayisiyla ve 6zel miifredat, farkli metod ve-veya 6zel

egitim materyalleri kullanlarak verilen egitime 6zel egitim denir (Dunn, 1973: 3).

Ozel egitim, 6zel egitime muhtag ¢ocuklarn egitimleri i¢in 6zel olarak
yetistirilmis personel ve gelistirilmis egitim programlan ile bu gocuklarin 6zir ve
ozelliklerine uygun ortamda siirdiiriilen egitimdir (2916 sayili kanun akt. Ozsoy,
Ozylirek ve Eripek, 1998: 7).

Bireylerin, akademik, iletisim, devim ve uyum alanlarinda 6nemli eksiklik,
kusur yaratan durumlarin Onlenmesi, azaltilmasi ya da ortadan kaldirlmasiyla ilgili
egitsel degiskenlerin diizenlenmesi ugragisina 6zel egitim denir (Ozsoy, Ozyiirek ve
Eripek, 1998: 7).



Ozel egitim gerektiren bireylerin egitim ihtiyaglarini karsilamak igin 6zel olarak
yetistirilmis personel, gelistirilmis egitim programlar: ve yontemleri ile onlarn &ziir ve
yontemleri ile onlarin 6ziir ve Ozelliklerine uygun ortamlarda siirdiiriilen egitime, “6zel

egitim” denir (Resmi Gazete, 1997: 1).
1.6.3.0ZEL EGITIMIN TEMEL ILKELERI

Tiirk Milli Egitimini diizenleyen genel esaslar dogrultusunda, 6zel egitimle ilgili
9 temel ilke vardir. Bu ilkeler sunlardir:

1. Ozel egitim gerektiren tiim bireyler; ilgi, istek, yeterlilik ve yetenekleri
dogrultusunda ve 6l¢iisiinde 6zel egitim hizmetlerinden yararlandinlir.

2. Ozel egitime erken baglamak, esastir.

3. Ozel epitim hizmetleri, 6zel egitim gerektiren bireyleri sosyal ve fiziksel
¢evrelerinden miimkiin oldugu kadar ayirmadan planlanir ve yiirtittiliir.

4. Ozel egitim gerektiren bireylerin, egitsel performanslar dikkate alinarak; amag,
muhteva ve dretim siireglerinde uyarlamalar yapilarak diger bireylerle birlikte
egitilmelerine dncelik verilir.

5. Ozel egitim gerektiren bireylerin her tiir ve kademedeki egitimlerinin kesintisiz
stirdiirtilebilmesi igin her tlirlii rehabilitasyonlarini saglayacak kurum ve
kuruluglarla igbirligi yapilir.

6. Ozel egitim gerektiren bireyler igin bireysel egitim plam gelistirilmesi ve egitim
programlarinin bireysellestirilerek uygulanmasi esastir.

7. Ailelerin, 6zel egitim siirecinin her boyutuna aktif katilimlarinin saglanmasi
esastir.

8. Ozel egitim politikalarimin gelistirilmesinde; &zel egitim gerektiren bireylerin,
Orgiitlerinin goriislerine 6nem verilir.

9. Ozel egitim hizmetleri, 6zel egitim gerektiren bireylerin toplumla etkilesim ve
karsilikli uyum saglama slirecini kapsayacak sekilde planlanir (Resmi Gazete,
1997: 1).



1.6.4.0ZEL EGITIM GEREKTIREN BIREY

Cesitli nedenlerle, bireysel 6zellikleri ve egitim yeterlilikleri agisindan
akranlarindan beklenilen diizeyden anlamli farklilik gosteren bireye “Gzel egitim
gerektiren birey” denir (Resmi Gazete, 1997: 1).

1.6.5.0ZEL EGITIME MUHTAC COCUKLAR

Ozsoy’a (1971) gore; Beden, zihin, duygusal ve sosyal gelisimlerindeki &ziir ve
tistlin 6zellikleri yoniinden egitim ve 6gretim amaglarini gergeklestirmek igin normal
cocuklarin egitim hizmetlerindekine ek olarak bir takim 6zel hizmet ve 6nlemleri
gerektiren gocuklara 6zel egitime muhtag ¢ocuklar denir (Ozsoy, Ozyiirek ve Eripek,
1998: 6).

Bilindigi gibi, {tilkelerin belirledikleri politikalar dogrultusunda toplumsal
yasamin yapilandirilmasi bir eitim siireci igerisinde gergeklesir. Bu siirecte aktif olan
ailenin islevi, gocugun toplumsal yasama hazirlanmasidir. Ailenin ¢ocuga iligkin
gereksinimlerinin kaynagi, ¢ocugun gereksinimlerinin ortaya ¢ikmasi ile baglar. Bu
gereksinimler, birincil derecede saglik ile ilgili iken, bunun ardindan egitim
gelmektedir. Bugiin “cocugun formal egitiminin baglangici, dogum 6ncesi donemde de
ele alinmalidir” goriisii genel kabul gérmektedir. Dolayisiyla “aile gereksinimleri
kavrami” erken egitimin glindeme gelmesi ile Snem kazanmigtir. Engelli ¢ocuklar s6z
konusu oldugunda ise, bu siiregteki gereksinimler daha belirgin olarak ortaya
¢ikmaktadir. Giintimiizde “engelli birey” etiketi, daha islevsel bir tamim olan “dzel
gereksinimi olan bireyler” kavramui ile yer degistirme egilimindedir. Bu tiir bireylere
sahip aileler de “dzel gereksinimleri olan aileler” olarak goriilmeye baglanmistir
(Atay, Dogan, 1999: 18).

Toplumumuzda engellilerle ilgili olarak; engelli, &ziirlii, geri zekal, zeka Oziirlii,
deli, aptal, sakat, 6zel egitime muhtag, 6zel ihtiyaclar olan, yetersiz, yetersiz gocuk gibi
birgok terim kullanmilmakta; terminolojide ve yasalarda farkli tamimlar yapilmaktadir.
Engellilik ve engelliler ile ilgili terimler, hem resmi hem de sosyal kullanimlarinda

lizerinde uzlagma saglanarak; ortak igerik ve anlam birligine kavusmamigtir. Bu terimler
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farkli zamanlarda birbirinin yerine veya yakin anlamlarda 6zel gereksinimi olan
bireyleri ifade etmek icin kullanilmustir. Ancak son yillarda, tiim diinyada da bu
terimlerin  yerine “Ozel Gereksinimi Olan Birey” terimi yaygm olarak
kullamlmaktadir (Ersoy, Aveci, 2000: 10). Son iki kaynak incelendiginde, aym
fikirlerden bahsedildigi goriilmektedir.

1.6.6.0ZEL GEREKSINIMLI COCUK

Culatta ve Tompkins (1999) 6zel gereksinimli ¢ocugu, “normal olarak kabul
edilen ¢ocuklardan fiziksel, duygusal ya da 6grenme agisindan farklilik gésteren, bu
farkliligs nedeniyle farkli gereksinimleri bulunan ve bu gereksinimlerinin kargilanmasi
i¢in 6zellestirilmis ve bireysellestirilmis egitim programuna dahil edilmeleri gereken
cocuk” olarak ifade etmektedir (Ersoy, Avcy, 2000: 12).

1.6.7.0ZUR

Ozyiirek’e (2000: 31) gore; Oziir, davranis sapmalar olarak goriiliir ve 6zneldir.
Kisi toplumun beklentileri yerine getirecek davramiglari gerceklestiremez. Davranigsal
veriler, bedenle ilgili veriler gibi nesnel olabilirse de davranissal verilerin nesnelligi
kolayca gosterilemez. Davramgsal verilerle organin islevini yerine getiremedigini
belirten bedenin biyofiziksel yapisina iligkin verilerin ayirimi 6nemlidir. Oziir olarak
goriilen bedensel, zihinsel, davranigsal ve diger farkliliklar yetersizligin sonucudur ve

Oziir;

1) Yetersizlikten etkilenmis kisiden yasadig: kiiltiiriin (toplumun) beklentileri,
2) Yetersizligi olan kisiden yapmasi istenen isler,
3) Diger kisilerin ve yetersizlikten etkilenmis olan kiginin yetersizlie vermis

olduklar1 anlamlara gére olusur.
1.6.8.ZIHINSEL OZUR

Dogum Oncesinde, dogum aninda ve sonrasinda ¢esitli nedenlere bagl olarak

merkezi sinir sisteminde daha dogrusu beyinde meydana gelen tahribatlar sonucu, beyin
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fonksiyonlarindaki yetersizlik veya bozukluk durumudur. Bu durumda olan kisiye de
zihinsel 6ziirli denir. Zihinsel 6ziirli kavrami ¢ok genis kapsamlidir. Bu kavram, birden
fazla 6ziir tiirtini igermektedir. Diinya Saghk Orgiitii tarafindan yapilan tanimlamaya
gore, zihinsel 6ziir kapsaminda zeka, hafiza (bellek), diisiince (idrak) bozukluklar ile
genellikle sosyokiltiirel sorunlar sonucu ortaya ¢ikan ve ozel belirtileri olan ve bu
sorunlar ¢oziimlendikge etkisi de ortadan kalkan 6grenme giicliigii ve bozukluklart yer
almaktadir (Oymak, 1998: 9).

1.6.9.0ZURLU -

Oziirli kavrami ve tanimi konusunda bir kavram kargasasi goriilmektedir.
Oziirlii kavramu bazen sakat, engelli, yetersiz, dzel gereksinimli birey veya cocuk,
0zel egitime muhtag gibi sdzcliklerle ifade edilmektedir. Bu kavram ve tanimlarmn
farklilig1 resmi kayitlarda ise sdyle agiklanmaktadir:

Ulkemizde gesitli zamanlarda ve gesitli konularda ¢ikarlmis kanun, tiizik,
yonetmelik ve bazi kaynaklarda ise sakat kavrami kullanilmaktadir. Sakatin (6zirlii)
tamim1 193 Sayili Gelir Vergisi Kanunu, 506 Sayili Sosyal Sigortalar Kanunu, 657
Sayili Devlet Memurlar1 Kanunu, 1475 Sayili Is Kanunu, 2828 Sayili Sosyal Hizmetler
ve Cocuk Esirgeme Kurumu Kanunu, 2916 Sayili Ozel Egitime Muhtag Cocuklar
Kanunu, sakatlarin istihdami hakkindaki tliziikte, Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme
Kurumu Genel Miidiirliigi ile Milli Egitim Bakanlip1 tarafindan hazirlanan &ziirliilerle
ilgili yonetmeliklerde Oziirliiniin (sakat) farkli tanumlari yapilmistir (Usta, 1992:17).
Goriildiigii gibi tamm ve kavram kargasasi resmi kurumlarda da vardir. Resmi

kurumlarin &ziirli ile ilgili tamimlarint ayn ayri inceleyecek olursak:

Birlesmis Milletler Genel Kurulu'nun Insan Haklari Evrensel Bildirgesine ek
3447 sayili Sakat Kisilerin Haklar1 Bildiri’sinin 1.maddesine gére oziirlii; “normal bir
kiginin kisisel ya da sosyal yasantisinda kendi kendisine yapmasi gereken isleri,
bedensel veya ruhsal yeteneklerindeki kalitimsal ya da sonradan olma herhangi bir
noksanlik sonucu yapamayanlar sakattir” seklinde tammlanmaktadir (Ddnmez, 1999:
74).
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Dogustan veya sonradan herhangi bir hastalik veya kaza sonucu bedensel, zihinsel,
ruhsal, duygusal ve sosyal yeteneklerini cesitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle
normal yasamin gereklerine uymama durumunda olup; korunma, bakim, rehabilitasyon,
danigmanlik ve destek hizmetlerine ihtiyaci olan kisiye oziirlit denir (Resmi Gazete,
1997: 1).

SHCEK (Sosyal Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Kurumu) kanununa gore dziirlii;
“dogustan veya sonradan herhangi bir hastalik veya kaza sonucu bedensel, zihinsel,
ruhsal, duygusal ve sosyal yeteneklerini c¢esitli derecelerde kaybetmesi nedeni ile
normal yasamin gereklerine uyamama durumunda olup, korunma, bakim,
rehabilitasyon, damigmanlik ve destek hizmetlerine ihtiyaci olan kisiyi ifade eder”
seklindedir (Dénmez, 1999: 76).

Oztirliiler igin kimlik karti yonetmeliginde, ise “dogustan, kaza ya da etkisi altt
aydan fazla stiren saglik bozuklugu sonucunda meydana gelen bedensel, zihinsel,
ruhsal, duygusal ve sosyal yeteneklerini yiizde kirk ve iistiinde bir oranda kaybedenler”
oziirlit olarak tanimlanmistir (Dénmez, 1999: 76). Tamumlar incelendifinde; resmi
kurumlarda da kullanilan terimlerin igerik ve anlam olarak farkli oldugu goriilmektedir.

1.6.10.ZIHINSEL OZURLULUK

En genis anlami ile zihinsel agidan zedelenmis veya yetersiz olma halidir. “Ilk
cocukluk devresinde, fonksiyonellik bakimindan davramslarinda kii¢imsenmeyecek
sekilde ortalamamin altinda kalan bir ¢ocuk, zihinsel 6ziirlii olarak ele alinabilir”
(Lynch, Simms, 1980: 14).

1.6.11.ZIHINSEL OZURLU COCUK

Zihinsel 6ziirtin farkli tammlan yapilmaktadir. Ancak tiim diinyada kabul edilen
tanima gore, zihinsel 6ziirlii gocuk; zihinsel iglevleri yasitlarina gore geri olan ve
uyumsal davramiglarinda yetersizlik olan ¢ocuktur. Bu tanimu biraz daha agiklamaya
calisirsak, soyle ifade edebilirizz Cocugun zihinsel iglevleri, ¢esitli zeka testleriyle
Ol¢iilmekte, bu testlerle yapilan degerlendirmelerde zeka boliimii siirekli 70’in altinda
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olarak belirlenen ¢ocuklar, zihinsel 6ziirlli gocuklar grubuna girmektedirler. Normal
insan zekast 100 olarak kabul edilmekte, zeka testleri sonuglarina gore zeka bolimii
(ZB) 70-100 arasinda olanlar yavas 6grenen ¢ocuklar, 70’in altinda olanlar ise zihinsel
oziirli g¢ocuklar olarak tanimlanmaktadirlar. Cocuga, Rehberlik ve Arastirma
Merkezlerinde (RAM) ya da hastanelere gotiiriildiigiinde tani konmasi bu olgiite gore
yapilmaktadir. Zeka bolimil ise, ¢ocugun testler sonucunda belirlenen zeka yasimin
takvim yasmna bolimii ve elde edilen saymin 100’le ¢arpimasi sonucunda elde edilen
degerdir. Ornegin takvim yas: 10, zeka yas1 5 olan gocugun zeka béliimii 50°dir ve bu
deger 70’in altinda oldugu igin ¢ocugun zihinsel 6ziirlii olmasi beklentidir (Aile
Arastirma Kurumu, 1995: 7).

Tamimda yer alan uyumsal davramslar terimi ise, ¢ocugun yasina ve yasadifi
¢evreye uygun davramslar gdstermesini ifade etmektedir. Bu davranislar ¢ocugun iginde
bulundugu gelisimsel déneme ve i¢inde yagadigi topluma bagli olarak degismektedir.
Omnegin, kiiciik bir gocugun uyumsal davramslar;; duyu-motor gelisimi, &z-bakim
becerileri, iletisim becerileri ve diger sosyal becerileri igerir. Eger ¢ocuk bu alanlarda
yagitlarindan geri ise ve ayni zamanda ZB 70’in altinda ise bu ¢ocuk zihinsel &ziirlii
olarak tamimlanir. Giiniimiizde zihinsel 6ziir tamimi sadece ZB 6lgiitiine gore
yapilmamakta, cocu@a zihinsel 6ziirldl tanisi konulabilmesi igin uyumsal davranislarda
da geri (yetersiz) olma kosulu aranmaktadir (Aile Aragtirma Kurumu, 1995: 8).

Okullagma siireci i¢inde, zihinsel dziirlii gocuklarin normal gocuklar ile bir arada
egitim gormelerinin ve yetistirilmelerinin sorunlara neden olmasi yliziinden, bu
cocuklar1 normallerden ayirmak ve oziir derecelerine gére siuflandirmak amacy ile
Fransiz Psikolog Alfred Binet tarafindan zeka yasi kavramu ortaya atilmigtir. Yine ilk
bireysel zeka testi de Binet tarafindan hazirlanmistir (Oymak, 1998:11).

Binet’ye gore zekay1 6lgmek, bireyleri zihin gii¢leri yoniinden bir siraya koymak
demektir. Binet, zekada bireysel farkliliklarin belirlenmesini 3 yontemle agiklamaya

calismugtir. Bunlar:

a) Anatomik ve fizyolojik belirtilere dayali tibbi yontem,
b) Okul bagarisina dayal: pedagojik yontem,
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¢) Bireylerin anlama, meydana getirebilme, hiikiim verme ve akil yiriitme
yeteneklerini ortaya koyduklar1 elverigli ortamlar ig¢inde yapilan dogrudan
gozlemlere dayali psikolojik yéntemdir.

Binet’ye gore zeka derecesini degerlendirmede en giivenilir yol, psikolojik
yontemdir. Clinkii tibbi ve pedagojik yontemlerle yapilan 6lgmelerde sonuglar, cogu kez
dlgmeyi yapan kisilere gore farkh olabilmektedir. Ornegin: zeka 6ziirlii bir gocuk igin
doktorun biri “Debile” tanis1 koyarken, bir digeri “Embecile” diyebilmektedir. Aym
durum pedagojik yontem esas alinarak Ogretmenlerin okul bagarisina gére yaptiklari
degerlendirmelerde de s6z konusudur. Bunda ogretmenlerin gofu kez kisisel
davranmalari rol oynamaktadir (Oymak, 1998: 12).

1.6.12.0ZUR-ENGEL

Bireyin yasadig1 siirece yas, cins, sosyal ve Kkiiltiirel fakt6rlere bagli olarak
oynamas1 gereken roller vardir. Birey yetersizlik yiiziinden bu rolleri geregi gibi
oynayamaz durumda kalirsa buna 6ziir-engel denir. Yani birey belli bir zamanda, belli
bir durumda yapmas: istenilenleri yetersizlik yiiziinden yapamazsa, yetersizlik, 6ziir-
engele doniislir. Isitmesinden &tiirli yetersiz duruma diisen, yani isitemeyen,
konusamayan ¢ocuk okulda, sinifta, sosyal hayatta sozlii iletisime dayali rolleri istendigi
gibi yerine getiremez, oynamak istedigi roller ona verilmez, yetersizligi 6niine engel

olarak ¢ikar ya da ¢ikarilir (Ozsoy, Ozytirek ve Eripek,1998: 5).

Oziir-engel sosyal gevrenin bireyden istekleri, beklentileri sonucu ortaya ¢iktig
icin Gziir-engel bireyin kendi problemi olmaktan ¢ikip sosyal bir problem olmaktadir.
Bu bakimdan 6ziir-engel problemi toplumdan topluma, ayni toplumda zamandan
zamana degisiklik gOstermektedir. Ornegin; teknolojinin geri oldugu, otomobilin
yayginlagsmadig bir toplumda ya da zamanda igitmeyenin araba kullanamama sorunu

olmamaktadir (Ersoy, Avei, 2000: 11).

Yukaridaki agiklamalardan anlasilacagi gibi oziir-engel es anlamli olarak
kullamlmaktadir. Oziir sosyal bir sorun oldugu icin, ¢6ziimiin kaynag: da toplumda
aranmaktadir. Ozel egitimde, bu bakimdan toplumun gorevi ve sorumlulugu olarak
goriilmektedir.
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1.6.13.ENGELLI

Ozel egitim sozligi engelliligi; gerek dogustan gerekse hastalik ya da kaza
sonucu bagimsizligi, Sgrenimi ya da i tutmas: gegici yada siirekli olarak engellenmis
olan bedensel, anliksal yada hem bedensel hem de anliksal engelli durumda olanlar
olarak tanimlanmaktadir (Onciil, 1989: 15).

Mintaze ve Tunca (1995: 12) engelliligi, “bozukluk Veya bir yetersizlikten
kaynaklanarak yas, seks, sosyal ve kiilttirel faktorlere bagli olarak kisinin roliinii yerine
getirmesinin limitlenmesi veya engellenmesi yani kisiye dezavantaj vermesidir” olarak
tanimlamaktadir. Son yillarda, bozukluk ve yetersizlige ragmen, birey toplumla sosyal,
ekonomik ve gevresel agidan biitiinlesebiliyor, yagsamdaki rollerini yerine getirebiliyorsa
engelli kabul edilmemektedir. Engelli durumundan s6z edebilmek igin bazi aktivitelerin
yapilamamasinin bireyin ev, is ve sosyal yasammun geregi olan rollerini yerine
getirememesi durumu olarak gériilmektedir. Bu durum dogustan veya sonradan olusan
bozukluklardan kaynaklanabilecegi gibi, bir patolojiden de kaynaklaniyor olabilir
(Mintaze, Tunca, 1995: 12).

Oliver (1992), ise engelliligin sosyal tammim $6yle yapmustir: “Oziirliilik,
fiziksel bozukluklari, 6grenme giigliikleri olan insanlan dikkate almayan ¢agdas sosyal
organizasyon tarafindan dezavantajli kilinmak veya aktivitenin kisitlanmasidir ( Arikan
2001: 24).

1.6.14.ZIHINSEL ENGELLI COCUKLAR

Genel zihinsel islevlerde akranlarindan nemli derecede gerilik, bunun yaninda
uyumsal davramislarda yetersizlik gosteren ¢ocuklara zihinsel engelli gocuklar denir
(Eripek, 1987: 1).

1.6.15.SAKATLIK

Sakatlar1 Koruma Milli Koordinasyon Kurulu’nca 1981 yilinda belirlenen
tamima goére; “bedensel, zihinsel, duygusal ve sosyal dzelliklerinde belli bir oranda
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fonksiyon kaybimna neden olan organ yoklugu veya bozuklugu sonucu normal yasamin
gere@ine uymayacak diizeyde &ztirlenmis olan kisiye sakat ve onun dziirlenme durumu
sakatliktir” (D6nmez, 1999: 74).

Uluslararas: Calisma Orgiitli (ILO), Haziran 1983 tarih ve 159 sayil1 “Sakatlarin
Mesleki Rehabilitasyonu ve Istihdami Sézlesmesi’nin 1. maddesine gore sakat terimi,
“kendisine uygun bir is temini, bu isin muhafazasi ve isinde ilerleme saglamasi
hususundaki beklentileri, kabul edilmis fiziksel veya zihinsel bir 6zrii sonucunda nemli
oletide azalmug olan bir bireyi ifade eder” olarak tanimlanmistir (Dénmez, 1999: 73-74).

Is Kanunu, galigma giictinti 8lgtit almistir. Buna gore “bedensel, zihinsel ve
ruhsal 6ziirleri ylizinden ¢aligma giiglerinin en az % 40°indan yoksun bulunanlar sakat™
kabul edilmistir (Donmez, 1999: 75).

Yukaridaki tanimdan anlagilacag: gibi zihinsel engelli gocuk veya bireylerde bu
gruba girmektedir. Zihinsel engelli cocuklarin veya bireylerin engel derecelerine gore
calisma glici kaybi oranlar tablo 1°deki gibidir:

Tablo 1: Zihinsel Engelli Cocuklarin veya Bireylerin Engel Derecelerine Gore
Calisma Giicli Kaybi Oranlan

IQ ORANINA GORE BIREYLER CALISMA GUCU KAYBI ORANI
Hafif zihinsel engelli (1Q: 50- 69) % 40
Orta zihinsel engelli ( IQ: 35- 49) % 60
Agir zihinsel engelli ( IQ: 20 -34) % 80
Cok agir zihinsel engelli (IQ:20 ve altr) % 100

(Resmi Gazete, 1998: 13)

1.6.16.ZEDELENME-SAPMA

Bireyin psikolojik, fizyolojik, anatomik &zelliklerinde gegici ya da kaba tiirden
bir kayip, bir yapt ya da isleyis bozuklugu olur. Viicudun bir pargasimn olmayisi, eksik
olusu, iyi islemeyisi gibi. Daha agik bir deyisle bacaklarin olmayisi, kollarin felgli

olusu, parmaklarin tutmayiss, iyi gérememesi, isitememesi, yiiz felci, zeka geriligi vb.
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durumlar birer zedelenmedir. Bazen bireyin ¢zelliklerinde zedelenme olmaksizin
belirgin farkliliklar olabilir. Boyunun akranlarina gére ¢ok uzun olusu ya da tam tersine
cok kisa olusu vb. gibi. Bu gibi durumlar bireyi akran grubundan ¢ok farkli gosterir.
Cevresindekiler, c;ogti kez bu farklilifin farkinda olurlar. Bu gibi farkhiliklar “sapma”
olarak adlandirilir (Ozsoy, Ozytirek ve Eripek, 1998: 5).

1.6.17.YETERSIZLIK

Yetersizlik tibbi boyutta, zedelenmenin sonucudur ve nesneldir. Yeterlilikler
sinirlanir. Organ olmadigindan ya da bozuk oldugundan organ iglevini yerine getiremez.
Davranigt gerceklestirmek icin yeterli bedensel, zihinsel ve kiiltiirel aractan yoksunsa
(organ islevini yerine getirmezse), yasadig kiiltiirde bu aragtan yoksun olma kendisini
akranlarindan daha az yeterli algilanmasina yol acarsa, kisinin yetersizlikten etkilenmis
oldugu sdylenebilir. Ay yetersizlikten etkilenen ¢ocuklarin davranislan farkli olabilir.
Aymn1 yetersizlikleri olanlarin davranislarinin farkli oldugu ayriminin yapilmasi, engelli
kisilerin davramslanmi anlamada ¢ok yararli oldugu sSylenemez. Ama, baglama
noktasini olusturur (Ozytirek, 2000: 31).

Ozsoy, Ozyiirek ve Eripek ise (1998: 5) yetersizligi soyle tanimlamugtir:
Zedelenme ya da bazi sapmalar sonucu, bir insan i¢in normal kabul edilen bir etkinligin
ya da yapimin Onlenmesi, smirlanmasi haline yetersizlik denilmektedir. Birey
zedelenme ya da sapma sonucu yasaminda bir takim gii¢liiklerle karsilagir, bazi
glicliiklerin tistesinden gelmede yetersiz kalir. Bacaklarin olmayisi, yiirlimede zorluk
cikarir. Boylece yliriyememe, yiirliyerek sonuclandirilacak etkiliklerde yetersizlik hali
olur. G6érmede gdrememe, isitmede isitememe, konusamama, okumada okuyamama,
yazmada yazamama, uyumda uyumama vb. gibi.Yetersizlik gegici-kalici, giderilebilir-
giderilemez, gelisen-gerileyen, etkisi durumdan duruma degigebilen Ozellikler

gosterebilir. Bunlar derecelidir. Yetersizlik daha gok bireye baglidir, bireyseldir.

Diinya Saghk Orgiiti (WHO), hastalik sonuglarina dayanan ve saghk yoniine
agirlik veren bir tamimlama ve smiflandirma yapmis ve ii¢ ayr kategoride tanim

gelistirmistir.
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1. Yetersizlik (Impairment): Saglk bakimindan fizyolojik, psikolojik ve
anatomik yap1 veya fonksiyonlardaki eksikligi ve anormalligi ifade eder.

2. Oziirliiliik (Disability): Bir aktiviteyi normal tarzda veya normal kabul edilen
sinirlar iginde gerceklestirmekteki kisitlilik veya yetersizliktir.

3. Engellilik (Handicap): Bir yetersizlik veya 6ziir nedeniyle yasa, cinsiyete,
sosyal ve kiiltiirel faktorlere bagli olarak kisiden beklenen rollerin kisitlanmasi veya

yerine getirilememesi halidir (Dénmez, 1999: 74).
1.6.18.YETERSIZLIK-OZUR ILiSKiSi

Yetersizlik tibbidir ve nesneldir. Oziir ise, davranislarda sapma olarak goriiliir ve
ozneldir. Yetersizlik ve oziir, yetersizligi olan gocugun yapabildiklerini ve toplumun
beklentilerini ne Olglide karsiladigini betimler. Yetersizlikten etkilenmis kisinin
yetersizligi, yetersizlikle dogrudan ilgili 6ziire yol acabilir. Oregin, kollan yoktur ve
kollar islevini yerine getirmediginden kisi siradan kapilar agamaz. Kisiden bu kapilan
agmas1 beklendiginde yetersizlifine 6ziir de eslik eder. Kap1 dokunularak agilan kapt
oldugunda yetersizligine 6ziir eslik etmez. Hatta, yetersizlikle dogrudan ilgili olmayan
diger davranislara da 6ziir yayilmus olabilir. Ornegin, ortopedik yetersizlikten etkilenmis
¢ocugun sadece hareket etme yeterlilikleriyle ilgili davramiglan etkilenmemigtir. Ama,
hareket smurlihfiyla ilgili olmayan oyun etkinlikleri de yetersizliginden dolay:
sinirlandig1 gibi, diger yagantilar: da smirlamr. Ornegin, bu kisi ortopedik yetersizlikten
etkilenmemis olsaydi, anne ve babasi, diger yetiskinler ve ¢ocuklar ona farkli sekilde
davranmayacak, o da farkli oldugu duygusuna kapilmayacak ve kendisini diger
kisilerden daha az degerli g6rmeyecektir. Yetersizlik, hareketlerini sinirlandirmakla
kalmamis, yetersizligiyle dogrudan ilgili olmayan etkinlikleri, yasantilari ve kendine
bakisini da siirlandirmistir, Oziir yetersizlikle ilgili davramslarla sumrl kalmayip, diger
davramislara da bulasir, bulastnhr. Oziirti bir bakima, 6megin, kapilara kap1 kollari
koyarak, toplum yaratir (Ozyiirek, 2000: 31).

Yetersizlikten etkilenmis oldufundan dolayi, ¢ocugun bedensel ve zihinsel
yeterlilikleri simirlanir. Ancak, diger simirhliklarin olusmasi, yani yetersizligi 6ziiriin
izleyip, izlememesi birtakim olasiliklara baghdir. Yetersizligi oziirlin izleyip

izlemedigini anlamak igin yetersizlikle Oziir arasindaki farka bakmak gerekir.
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Yetersizlik, zihinsel, davranigsal, bedensel ve diger durumlarda isleyis farkliliklarinin
oldugunu belirtir. Ancak, yetersizliklerin yetersizlik olarak algilanmasinda toplumdaki
olgtitler belirleyicidir. Oziir, toplumun koydugu standartlara gore degisir. Kap1 kollari
olmadan da agilabilen kapilar oldugunda yetersizligi olan kigi artik Oziirli degildir
(Ozytirek, 2000: 31).

1.6.19.ZEKA GERILIGI
Zeka Geriliginin Tam Olgiitleri:

Sohmen’e (1998: 1047) gore; Amerikan Psikiyatri Birligi tarafindan DSM-IV°de
belirlenen zeka geriligi (metal retardasyon) olgiitleri sunlardir:

1- Ortalamanin Onemli Derecede Altinda Zeka islevselligi: Bireysel olarak
uygulanan zeka testinde yaklasik 70 ya da altinda bir zeka bsliimiiniin olmas: (bebekler
i¢in, ortalamanin nemli derecede altinda zeka islevselliginin olduguna iligkin bir klinik
yarginin olmast).

2- Asagidaki alanlarindan en az ikisinde o siradaki uyum islevinde (yani
bagh oldugu kiiltiirel grupta yas1 icin beklenin ol¢iitleri karsilamada Kisinin
gosterdigi etkinlik) eszamanh yetersizliklerin ya da bozukluklarin olmas:: Iletisim,
kendine bakim, ev yasami, toplumsal/kisilerarasi beceriler, toplumun sagladif:
olanaklan kullanma, kendi kendini yonetip yonlendirme, okulla islevsel beceriler, is,
bog zamanlar, saglik ve gtivenlik.

3- Baslangicinm 18 yasindan Once olmasi. Bu zeka geriliginin 3 tam dlgiiti
olmasi halinde; ¢ocuk zihinsel engelli demektir,

1.6.20.GERI ZEKALILIK

Dogumdan o6nce, dogum esnasinda ve sonraki gelisim siirecinde gesitli
nedenlerle zihin gelisimlerinde ve fonksiyonlarinda olusan stirekli yavaslama,
duraklama ve gerileme gosteren ve bunun sonucu olarak etkili uyumsal davramslarda
gerilik ve yetersizlik gosteren siirekli bir durumdur, seklinde tammlanabilir (Eng, Caglar
ve Ozsoy, 1981: 231).
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Dogumdan o6nce, dogum sirasinda ve dogumdan sonraki gelisim siiresinde,
cesitli nedenlerle zihin, psiko devimsel (motor), sosyal olgunluk, gelisim ve
fonksiyonlarinda sirekli yavaglama, duraklama ve gerileme sonucu olarak
akranlarindan dortte bir ve daha yliksek oranda gerilik olusturan siirekli bir durumdur
(Caglar, 1979: 12).

1.6.21.0LIGOFRENi VE DEMANS

Oligofreni ve demans terimleri latin k6kenli olup tipta, daha dogrusu psikiyatri
literatiiriinde kullanilmaktadir. Oligofreni; dogum O6ncesinde, aminda ve sonrasi siit
cocuklugu doneminde gesitli nedenlere bagli olarak meydana gelen zeka dztirtidir. Stit
cocuklugu donemi, genellikle dogumdan sonraki onuncu giinden baslayip, ti¢lincti yagin

bitimine kadar olan siireyi kapsar (Oymak, 1998: 10).

Demans ise, siit cocuklugu doneminden sonra hastalik, kaza ve benzeri nedenler
sonucu meydana gelen zihinsel bozukluk durumudur. Genel anlamda zeka 6ziiriinii
ifade etmek igin kullamilan oligofreni ile bir gesit zihinsel bozukluk olan demans
arasindaki onemli fark, zeka Ozirtinlin daha ¢ok kalitsal veya dogustan olmasidir.
Ancak zeka 6ziirli bazen kaza, yaralanma veya bagka bir nedenle ileri yaslarda da birden
bire ortaya g¢ikabilir. Bu durumda, oziirtin kalitsal bir hastalik sonucu olan oligofreni
oldugu fark edilmeyebilir. Boyle durumlarda bireyin zihinsel fonksiyonlar1 uzun stire
normal olarak gorevlerini yapmis ve sonra bir bozukluk ortaya ¢ikmigsa, o zaman bu
bozukluk demans olarak kabul edilmelidir (Oymak, 1998: 10).

1.6.22. KAYNASTIRMA

Ozel egitim gerektiren bireylerin diger bireylerle karsilikli etkilesim iginde
bulunmalarini saglamak ve egitim amaglarimi en iist diizeyde gergeklestirmek igin

gelistirilmis egitim ortamlarina, “kaynastirma” denir (Resmi Gazete, 1997: 2).

Ozel gereksinimi olan Sgrencilerin, gereksinimlerine gére belirlenmis gesitli
diizeylerde normal akranlar ile egitim gdrmesine kaynastirma denir (Ersoy, Avct, 2000:
12).
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Sar’ya (2003: 5) gore ise; Engelli 6grencilerin, engel derecesine gére ortaya
cikan ihtiyaclari, okullarinda veya siiflarinda karsilanmak iizere, ailesinin de goriisleri

alinmak suretiyle, normal okullarda akranlariyla birlikte egitilmesine kaynastirma denir.
1.6.23.REHABILITASYON

Dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle olugan yaralanma ve hastalik
sonrasi olugan 6zliri ortadan kaldirmak veya miimkiin olan en az diizeye indirmek ve
kisinin evinde, isinde ve sosyal yasantisinda kendine ve topluma yeterli olabilmesi igin
tibbi, fiziksel, psikososyal, mesleki yaklasimlar siirecidir (Ddnmez, 1999: 315).

Yukarida siralanan tanimlardan da anlasilacagi gibi her yasa, uzman ve de her
kurum, kendi yaklagimina gére tanim yapmis ve bu da &zel egitimdeki tanimlarin ¢ok
¢esitli olmasina yol agarak, tanimlardaki nesnelligi engellemis ve 6znellige yol agmistir.

Tanimlardaki nesnelligin olmamasi, zaman zaman karmasaya yol agabilmektedir.

Bu aragtirmada engel ile 6ziir aymi anlamda kullanilmus ve zihinsel engellilikle
ilgili tim tanimlarin verilmesinin nedeni; karmasay1 gostermek yerine, 6zel egitimdeki
cesitliligi, zenginligi gostermektir. Ozel egitimdeki bu gesitliligin, zenginligin bir
nedeni ise 6znelligin yaninda, dzel egitimin Tiirkiye’de yeni yeni gelismesi ve 6neminin

kavranmasidir. Ilerleyen siirecte dzel egitimde tamim birliginin olacag diisiiniilmektedir.
1.7.KURAMLAR

Toplumlarin tiimiinii derinden etkileyen engellilik, tarihsel siire¢ icersinde
O6nemli bir sosyal sorun olmugstur. Engellilik konusuna ve engelli bireylere gesitli
donemlerde farkli yaklasilmis ve farkli kuramsal yaklagimlar gelistirilmistir. Bu

yaklagimlarin en 6nemlileri medikal ve sosyal modellerdir.

Engelliligi anlamaya yonelik temel yaklasim medikal modeldir. Medikal
modelin kavramsal ¢ercevesinin tipta kullamilan klasik hastalik modelinden dogdugu
bilinmektedir. Medikal model, engelliligi hastalik gibi nedenlerden kaynaklanan
fizyolojik bozukluklarin bir sonucu kabul etmektedir. Bu model, engelliligi bireysel
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bozukluklara ve biyolojik yapiya bagh olarak agiklamaktadir. Temelinde tiim engelli
bireylerin kisitll oldugu varsayimi vardir. Kisitlilik anlayisinin olusmasinda Diinya
Saghk Orgiitiniin (WHO) biiyilk payr bulunmaktadir. Engelli bireyleri, normal
insanlara biraz daha doniistiirebilecek tek glic, medikal model goriilmiistir. Bu modele
yonelik yogun elestiriler sonucu sosyal faktorlerin engellilikteki pay1 daha fazla dikkate
alinmugtir. Bu gelismeye bagli olarak medikal modelin yetersizlikleri giindeme gelmis
ve medikal model ¢ok sert elestirilere hedef olmustur. Medikal modelin engellilik
olgusunu agiklamaktaki yetersizliklerinin giderek daha fazla giindeme gelmesi sonucu

sosyal model ortaya ¢ikmistir. (Arikan, 2001: 22).

Sosyal modelin temel iddiasi; engelliligin toplumsal olarak yapilandirildigi ve
cesitli bozukluklari olan insanlara dayatilmis oldugudur. Normalizasyon kavramu ile
engelli bireyler iizerinde baski yaratildigy ileri siiriilmektedir. Sosyal modele gore
“muktedir olamamak™ toplum tarafindan tiretilmis bir kavram olup, ayni zamanda bir
baskidir (Arikan, 2001: 22).
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iKiNCi BOLUM
2.1.ENGELLiLERiN DUNYA’DA VE TURKIYE’DEKI DAGILIMI

Diinya niifusunun 6nemli bir oramimi engellilerin olusturdugu giiniimiizde,
zihinsel, fiziksel ya da duygusal bozukluklar sonucu engelli insan sayisi

azinsanmayacak boyutlara ulagmistir.

Birlesmis Milletler’in 1992 yili raporuna gore diinya popiilasyonunun % 6 ile
10'u engellidir (Yaklagik 500 milyon insan). Bu saymnin yaklasik 160 milyonu kadin ve
140 milyonu ¢ocuktur (Dénmez, 1999: 494).

Ulkemiz agisindan bakildiginda sayisal veriler yetersizdir. Diinya Saglik Orgiiti,
1985 yil1 i¢in Tiirkiye'deki engelli sayisini 4.5 milyon olarak vermistir (T.C. Hitklimeti -
UNICEF Igbirligi Programi, 1991: 50).

Devlet Planlama Tesgkilat: tarafindan, 1993 yilinda Birlesmis Milletler’e sunulan

“Tiirkiye Ozel Raporunda”, 1988 yili icin engelli niifus saymmz yaklasik 6.5 milyon
olarak verilmistir (Devlet Planlama Teskilati, 1993: 18).

Calisma ve Sosyal Glivenlik Bakanlii, 1988 yili i¢in engel tiirlerine gore
tahmini engelli sayis1 ve dagilimini asagidaki tabloda sdyle belirtmektedir:



Tablo 2: 1988 Yili Ig¢in Engel Tiirlerine Gore Tahmini Engelli Sayist ve

Dagilimi
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ENGEL TURU

ORAN TOPLAM
Gorme engelliler 0.2 110.000
Konusma engelliler 3.5 1.925.000
Isitme engelliler 0.6 330.000
Ortopedik engelliler 1.4 770.000
Stirekli hastalig1 olanlar 1.0 550.000
Egitilebilir zeka geriligi olanlar 2.0 1.100.000
Opgretilebilir zeka geriligi olanlar 0.3 1.650.000
Uyum sorunlar: olanlar 1.0 550.000
Korunmaya bakima muhtag olanlar 2.0 1.100.000

Tiirkiye’de engellilerin toplam sayis1 6,600,000 ile engellilerin orant % 12°dir

(Devlet Planlama Teskilati, 1993: 18).

2000 Y1ili 22 Ekim Sayimina Gore Tiirkiye'nin Niifusu: 65.800.000

Tablo 3: Ozel Egitime Muhtag Cocuklarin (OEMC) Oziir Gruplarma Gore
O-18 Yas Grubuna Giren 2000 Yilindaki Tahmini Sayilarin Dagilimi

TURKIYE NUFUSU YAS GRUBU GENEL
65.800.000 0-6 Yas 7-14Yas | 15-18 Yas TOPLAM
Genel Niifustaki Oran1 % 19 % 20 %9 % 48
Genel Niifustaki Sayisi 12.502.000] 13.160.000 | 5.922.000 | 31.584.000
% 14 Oranina Gore
Ozel OEM C. Sayisi 1.750.280 | 1.842.400 | 829.080 4.421.660

(Caglar, 2001: 51).
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Tablo 4: Ozel Egitime Muhtag Cocuklarin (OEMC) Oziir Gruplarina Gore

Dagilimu

P Yas gr : . : g

Oziir Grubu Ovan % 0-6 Yag | 7-14 Yas | 15-18Yas | 0-18 Yas
Gorme Oziirliiler e
(Ko ve Az Goren) 0.2 (binde iki) | 25.004 26.320 11.844 63.168
Isitme Oziirliiler 0.6 (binde altr) | 75.012 78.960 35.532 | 189.504
Konusma Oziirliller 35 437.570 | 460.600 | 207270 | 1.105.440
Stiregen Hastalig:
Olanlar 1.0 125.020 | 131.600 | 59.220 | 315.840
Ortopedik Oziirliiler 1.4 175.028 | 184.240 | 72.908 | 432.176
Ustiin Zekalilar 2.0 250.040 | 263.200 | 118.440 | 631.680
Egitilebilir Geri 2.0 250.040 | 263200 | 118.440 | 631.680
Zekalilar
Ogretilebilir Geri -
Fekalilar 0.3 (binde ii¢) | 37.506 39.480 17.766 94.752
Uyumsuz Cocuklar 1 125.020 | 131.600 | 59.220 | 315.840
Korunmaya Muhtag 1 250.040 | 263200 | 118.440 | 631.680
Cocuklar
TOPLAM 14 2.375.380 | 1.710.800 | 818.780 | 4.421.660

1. Tabloda ki bilgiler 22.Ekim 2000 giinii yapilan genel niifus sayiminda alinan ilk

sayim sonucu olan 65.800.000 say1s1 dayanak alinarak verilmistir.

2. OEMC’lerin genel niifustaki oranlart % 14 olarak almmustr.
3. Yas gruplan oranlart DIE’nin 6 sayimmdaki sayilarm ortalamas: alinarak

bulunmustur,

4. Oziirlilerin genel niifustaki oranlar Birlesmis Milletler kriterlerinden
¢ikanlmugtir. 1962°den beri kullandi§imiz oranlardir (Caglar, 2001: 51).
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Tablo 5: Elazig Rehberlik ve Aragtirma Merkezine 2002-2003 Y1l Itibariyle

Bagvuran Vaka ve Yapilan Inceleme Sonuglart

VAKA TURLERI SAYISI
Opretilebilir Zihinsel Engelli 277
Egitilebilir Zihinsel Engelli 128
Ortopedik ve Spastik 14
Konusma Engelli 25
Isitme Engelli 126
Ogrenme Giigliigii 189
Normal 502
Gorme Engelli 16
Ustiin Zekal: 18
Otistik 13
Hiperaktif 19
Terapiye Alian 775
TOPLAM 2052

Mevcut Ogrenci Sayisi: 112572

Engelli Oldugu Tespit Edilen Ogrenci Sayisi: 1333

Sonuglar incelendiginde: 2002-2003 yillar1 arasinda Elazig Rehberlik ve
Aragtirma Merkezince toplam 405 Ogrencinin (Opretilebilir Zihinsel Engelli 277,
Egitilebilir Zihinsel Engelli 128), zihinsel engelli oldugu tespit edilmistir (Elazg
Rehberlik ve Arastirma Merkezi Miidiirliigii Brifing Dosyasi, 2002: 4).

2.2.ZIHINSEL ENGELLI BIREYLERIN SINIFLANDIRILMASI

Zihinsel engellilerle ¢alisan ¢esitli  disiplinlerden uzmanlar, farkl
siniflandirmalar yapmiglardir. Zihinsel engelli gocuklar homojen bir grup degildir; kendi
i¢lerinde dnemli bireysel farkliliklar gosterirler. Bu nedenle zihinsel engelli gocuklarin

siniflandirilmasina gereksinim duyulmaktadir.

Geri zekali gocuklarmn ilk simiflandinlma girigimi 1921 yilinda AAMR'nin
¢ekirdegini olusturan American Association for the Feebleminded tarafindan
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yapilmistir. Buna gore zeka bolimi puani 75-50 arasinda olanlara moron, 50-25
arasinda olanlara imbecile, 25’in altinda olanlara ise idiot denilmigtir. Daha sonra
AAMR'nin 1952 yilinda yapilan toplantisinda geri zekalilik simir1 69 zeka boliimii puant
kabul edilmistir. Buna gore zeka bslimi 69-55 arasinda olanlar hafif, 54-40 arasinda
olanlar orta, 39-25 arasinda olanlar agir, 25 ve asagisinda olanlar ise ¢ok agir derecede
geri zekal olarak siniflandirilmigtir. Psikolojik siiflandirma olarak adlandirilan bu
siniflandirma, giiniimiizde 6zellikle psikoloji alaninda yaygin olarak kullanilmaktadir
(Ozsoy, Ozytirek ve Eripek, 1998: 157).

Giinlimiizde yaygin olarak kullanilan diger bir simiflandirma konuya egitim
acisindan bakmaktadir. Egitsel simflandirma olarak adlandirilan bu simiflandirmada
zeka bolimil Olgiitl, psikolojik simiflandirmaya gére daha esnek tutulmus, gruplarmn
olusturulmasinda geri zekali ¢ocuklarin egitim gereksinimlerinden hareket edilmigtir.
Psikolojik smiflandirmada 69 zeka bolimii puami olarak kabul edilen geri zekalilik
smir1, egitsel siiflandirmada 75 zeka bolimii puan olarak kabul edilmistir. Buna gore
zeka bolimi puanlann 50-55 ile 70-75 arasinda olanlar egitilebilir, 25-35 ile 50-55
arasinda olanlar §gretilebilir, 25 ve daha diisiik olanlar ise agir ve ¢ok agir derecede geri
zekali olarak smiflandirimistir (Ozsoy, Ozyiirek, ve Eripek 1998: 157). Tablo halinde

bu verileri incelersek:

Tablo 6: Geri Zekali Cocuklarin Psikolojik ve Egitsel Yaklasimlara Gore

Siniflandirilmasi

Simiflandirma Zeka Boliimii Puanlar
Yaklagtmi 80 75 70 65 60 55 50 45 40 35 30 25 20 15 10 5
. , S N I I A S A
PSIKOLOJIK Hafif | Orta | Agr Cok Agur
EGITSEL Egitilebilir Opretilebilir | Agir ve gok afir

(Ozsoy, Ozyiirek ve Eripek, 1998: 157).

Ulkemizde, zihinsel engelli gocuklar, Milli Egitim Bakanlig’'na bagl Ozel
Egitim Okullar1 Yo6netmeligi’'nde, egitsel yaklasima benzer olarak; egitilebilir,
Ogretilebilir ve klinik bakima muhtag ¢ocuklar olarak smflandirilmugtir (Zihinsel
Engelli Cocuklar ve Egitimleri Komisyonu Raporu, 1991: 2).



28

Oymak’a (1998: 12) gore; Binet, zeka derecesini degerlendirmede en giivenilir
yol olarak psikolojik yontemi gormiistiir. Clinkii tibbi ve pedagojik yontemlerle yapilan
dlgmelerde sonuglar ¢ogu kez olgmeyi yapan kisilere gore farkli olabilmektedir.
Ornegin; zeka 6ziirlii bir gocuk i¢in doktorun biri “Debile” tarus: koyarken, bir digeri
“Embecile” diyebilmektedir. Aym durum, pedagojik yontem esas alinarak;
Ogretmenlerin okul basarisina gore yaptiklart degerlendirmelerde de s6z konusudur.
Bunda 6gretmenlerin ¢ogu kez kigisel davranmalarni rol oynamaktadir. Zeka
fonksiyonlar1 normalin altinda olan zeka oziirliller, genelde tibbi ve pedagojik olmak

tizere iki sekilde gruplandirilirlar.

2.2.1.T1bbi Gruplandirma

Psikiyatri literatiiriinde oligofreni terimi ile ifade edilen zeka oziirliiler, 6ziirtin

agirlik derecesi esas alinarak 3 grupta ele alinir:

- Hafif derecedeki zeka oziirliilere; debile,
- Orta derecedeki zeka Oziirliilere; embecile,

- Agir derecedeki zeka Oziirliilere; idiot, denilir.

Ozirin  apirlik  derecesi, oziirli cocuklarin  kendilerine  yeterliligini
etkilemektedir. Oziiriin agirhik derecesi ile oziirlii gocuklarm kendilerine yeterliligini

incelersek:

Hafif zeka geriligi olan gocuklarin yarisindan fazlas: 6zel destege gerek duymaz.
Zeka boltimlerine gére kendine yeterlilik gézden gecirildiginde, zeka boliimii 40’1n
altinda olanlarin (agir zeka geriligi) hicbiri kendine yeterli degiidir. Zeka boliimii 40-49
arasinda olanlarin (orta zeka geriligi) % 20’si, 50-59 arasinda olanlarin (orta zeka
geriligi) % 42’si ve 60-69 arasinda olanlarin (hafif zeka geriligi) % 71’1 kendine
yeterlidir (S6hmen, 1998: 1044). Kisaca zeka boliimleri engel derecesine, engel derecesi
ise zihinsel engelli gocugun kendine yeterliligine etki eder. Yani engel derecesi ile
kendine yeterlilik arasinda ters orant: (hafif zihinsel engelli ¢ocugun kendine yeterliligi,
orta ve agir zihinsel engelli ¢ocuklara gore daha fazladir) vardur.
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2.2.2.Pedagojik Gruplandirma

Belli bir kiiltiire gore hazirlanmis olan zeka testlerinin uygulanmasi sonucu elde
edilen zeka boliimlerine gore yapilan gruplandirmadir. Bu gruplandirmadan amag, zeka
ozirli ¢ocuklarin yetistirilebilme ve egitilebilme yoniinden kapasite ve diizeylerini
belirlemek ve buna gore her 6ziir grubu igin uygun kuruluslar kurmak, uygun egitim ve
Ogretim programlari hazirlamak suretiyle gocuklarin kendi kendilerine yeterli hale
gelebilmelerine ve sosyal hayata uyum saglamalarina yardimci olmaktir (Oymak,
1998:12). Pedagojik acidan yapilan gruplandirmaya gore zeka oziirliiler: Egitilebilirler,
Ogretilebilirler ve Agir Zeka Oziirliiler olmak iizere tice ayrilir;

Egitilebilirler Zeka Oziirliiler

Zeka boliimleri, 50-75 arasindadir. Gerilik derecesine gére 8-12 yas seviyesinde
zekaya sahip olabilirler. Ortaokul 1. siif seviyesinde akademik calismalar yapabilirler.
Uygun tedbirler alimdiginda kendilerine yeter hale gelebilecek monoton ve yart beceri
gerektiren bazi hiinerler kazanabilirler. Sosyal bakimdan uygun ortamlarda uyumlu
davramglar gosterebilirler. Ozel egitim programlartyla tesvik gérmeleri halinde; temel
egitimlerini tamamlayabilirler ve yardimci hizmetlere iligkin basit islerde galigabilirler
(Eng, Caglar ve Ozsoy, 1981: 245).

Ogpretilebilirler Zeka Oziirliiler

Zeka boélumleri 25-35 ve 50 arasindadir. Genellikle okul dncesi donemlerde
gerilikleri farkina varilir. Ciinkii gelisim 6zelliklerinde normallerden 6nemli derecede

farklilik gosterirler. “Ogretilebilir” teriminin baslica iki anlami vardir:

1. Temel akademik becerilerde egitilemez,

2. Glinlik yasamin gerektirdigi sosyal uyum, pratik iletisim ve 6zbakim becerilerini
Ogrenebilir. Nitekim bu g¢ocuklara yonelik egitim programlarinda ikinci gruba giren
becerilerin 6gretilmesine agirlik verilmektedir (Ersoy, Avei, 2000: 10).
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Agir Zeka Oziirliiler

Gerilikleri dogum aninda ya da dogumu izleyen ilk giinlerde fark edilir. Bazi
basit 6zbakim becerilerini 6grenebilirler. Ancak yasamlari boyunca siirekli olarak bakim
ve yardima gereksinim gosterirler. Bu ¢ocuklara “24 saat geri” dendigi de olmaktadir
(Ozsoy, Ozylirek ve Eripek, 1998: 158).

Amerikan Zihinsel Gerilik Birligi 1992 yilinda zihinsel gerilige sahip bireyler
icin saglanacak destegin yogunluguna gére bir simflandirma yapmugtir (Akt. Turnbull,
Shank ve Leal, 1999: 314 ). Buna gére zihinsel gerilige sahip bireyler:

1. Arahikli Destek Alanlar

Gerekli oldugunda destek saglanmaktadir. Burada verilecek destegin en dnemli
ozelligi belli yasam donemlerini ve gegisleri igermesidir. Bu grupta yer alan bireyler her
zaman destefe gereksinim duymamaktadir. Destek gereksinimi yasamin gegis
dénemlerinde (6rnegin isini kaybetme, gecici bir saghk sorunu gibi) kendini
gostermekte ve kisa stireli olmaktadir. Bu destek bireyin gereksinimine gére yiiksek ya
da diisiik yogunlukta olabilmektedir.

2. Smurh Destek Alanlar

Uzun ve yogun destek s6z konusudur. Zaman sinirlamasi vardir, ancak aralikh
destekten farklilik gsterir. Daha az personel ve para ile daha yogun seviyede destek
(6rmegin kisa siireli meslek edinme kurslarn, okuldan yetigkinlige gegis i¢in saglanacak
gecis destegi gibi) saglanabilir.

3. Genis Bir Cercevede Destek Alanlar
Is ya da okul gibi toplumsal yagama katilimin oldugu ortamlarda siirekli (6rnegin

her giin) destege gereksinimleri bulunmaktadir. Saglanan destek zamanla sinirh degildir

(6rnegin, uzun stireli destek ve uzun siireli ev yasantis1 destegi).
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4. Yaygin Destek Alanlar

Bu bireylerin stirekli, yliksek yogunlukta yasamin her alaninda destege
gereksinimi bulunmaktadir. Yaygin destek, tipik olarak diger destek tiirlerinden daha
¢ok personeli gerektirmektedir. Ayrica daha zorlayicidir (Akt. Turnbull, Shank ve Leal,
1999:314).

2.3.ENGELLI COCUGUN EBEVEYNLERDE YARATMIS OLDUGU
DEGISIKLIKLER

Anne ya da baba olmak, insan yasaminin en énemli asamalarindan biridir. Tiim
insanlar, anne baba olarak saglikli ve basarili bir gocu@a sahip olmak isterler.
Ebeveynler c¢ocuklar i¢in hayaller kurar, planlar yapar ve her seyin en iyisini
diistiniirler. Ancak dogustan veya sonradan herhangi bir nedenle gocugun engelli olmas:
durumunda ise tiim hayaller yikilir ve ebeveynler ailece degisim siireci i¢inde
kendilerini bulurlar. Ciinkil; cocuk engellidir ve geriye doniis yoktur. Ebeveynler,
degisim ve engelli gocuga uyum stireci igcinde birgok sorunla kargilasmakta ve sorunlar
karsisinda bazen tiikkenmektedir. Engelli ¢ocuk; ebeveynlerin, bedensel ve psikolojik
sagligimi cogu zaman olumsuz etkileyerek, engelli ¢ocuk sahibi tiim ebeveynlerin
yasamu eskisine gore degismektedir. Bu degisiklikler, yasamilan sorun ve durumlar ilgili

literatiirde su sekilde agiklanmaktadir:

Saglikli bir ¢ocugun diinyaya gelmesi bile pek ¢ok aile igin stres verici bir
olayken, o6ziirlii bir ¢ocufun varlify; ailenin yapisinda, isleyisinde, aile {iyelerinin
rollerinde 6nemli degisiklikler yapabilen ve aile iiyelerinin bu degisikliklerle bagetme ve
duruma uyum saglamada zorlanmalarina yol acan ek bir stres kaynaf)
olusturabilmektedir. Cocugun bakimi ve gelisiminde daha fazla sorumluluk iistlenme
diger aile iiyelerinin gereksinimlerinin yeterince karsilanamamasi, ¢ocugun durumuna
iligkin yeterli bilgiye sahip olmama, uygun tedavi/egitim hizmetlerinin sinirhligi ve
bunlarin ailenin mali kaynaklarimi zorlamasi, ¢gocugun durumunu bagkalarina agiklama
ve cevredeki insanlarin olumsuz tutumlaryla bagetmede yaganan giiglikk ve gelecekle
ilgili kaygilar, bu ailelerin normal g¢ocuga sahip ailelere gére daha fazla stres
yasamalarina neden olabilmektedir. Buna bagli olarakda, aile bireylerinin birbirleriyle
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ve difer insanlarla iligkilerinin olumsuz yonde etkilenebildigi, anne babalarin artan
diizeyde kayg: ve depresyon yasadiklar, diisiik benlik saygisi gosterebildikleri, kisisel
doyumlarinda azalma ve evlilik iligkisinde bozulma olabildigi belirtilmektedir
(Kugtker, 2001: 2) . ‘

Ailede engelli bir ¢ocugun varlig: riski attirmakla birlikte tiim anne-babalarin
daha fazla stres yasamalarna ve depresif belirtiler g6stermelerine neden olmadi,
bunlann yasanmasin engelli ¢ocuga, engele, engel derecesine, ebeveynlerin sosyo-
ekonomik diizeyine, egitim durumuna ve buna benzer degiskenlere ve aileye iliskin bazi

Ozelliklere gore farklilagabildigi bir gergekliktir.

Normal kogullar altmda gocugun yetistirilme ve egitilmesinde, birinci derecede
yukumlilik aileye diismektedir. Bu yiikkiimliliigii tizerinde hisseden ebeveynlerin,
gocuklari engelli oldugunda karsilastiklari zorluk ve sikintilar haliyle daha cok
olmaktadir.

Akkok’tin (1994: 12) yapmus oldufu ¢aligmada, engelli ¢ocuga sahip anne
babalarin; sok, inkar, tiziintii, kizgmlik, suchuluk, kayg1, beklenmedik krizler, dis
diinyanin tutumuyla yliz yiize gelmekten kaginma, hayal kirikligi, kendine giiven ve
saygi duymada azalma gibi duygulari ve tepkileri oldugunu ortaya koymaktadir. Engelli
gocuga yonelik tutumlar ise onun otoriter bir bigimde kontroliinii, agir1 korunmasin: ya
da hosgoriili davranilmasini, anne babanin sevecen ve ilgili davranmasini, ¢ocugu

reddetmesini veya. ona iligkin duygularini bastirmasini igermektedir.

Oziirlii gocuga sahip olmak; anne-babalarm evlilik iliskileri tizerinde gesitli
etkiler yaratmaktadir. Yapilan arastirmalarda bu etkilere iligkin gesitli bulgular elde
edilmistir. Elde edilen bulgularin gesitliligi; evliligin degerlendirilme bicimine ve dziirlii
¢ocuBa sahip olmamn yan: sira dzriin agirlik derecesine, &zriin saptandif1 yasa, gocugun
cinsiyetine, dogumdan once evliligin niteligine, aile i¢i iligkilere, toplumla iliskilere,
bireysel ozelliklere, problem ¢zme yollarina bagh olarak degisir (Crnic, Friedrich ve
Greenberg, 1983: 125).
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Aile bireyleri agisindan bakildiginda, oziirlii bir ¢ocuga sahip olma aile
sisteminde olumsuz etkilere yol acabilmektedir. Ailelerin yasadiklari duygusal
zorlanma, ¢ocuklarinin durumuna iliskin yeterli bilgi edinememe, bagkalarina ¢ocugun
durumunu ag:lklamadé cekilen glicliik, cocukta odziire baglt olarak goriilen davranis ve
saglik sorunlari, tedavi ve egitim konusunda pek ¢ok uzmanla gériisme gerekliligi,
uygun egitim ortamini bulma ¢abalari, daha fazla zaman, para ve enerji gereksinimi ve
cocugun gelecegine iliskin kaygilar aileler icin 6nemli stres kaynaklart olugturmaktadir.
Yasadiklart bu stres anne-babalarin cocuklar1 ile etkili bir iletisim kuramama,
cocuklarina iligkin gercek¢i olmayan beklentiler i¢ine girme, gocugun duygusal
ihtiyaglarin1 gozard: ederek yalmzca fiziksel ihtiyaglarm karsilama ve hatta gocugu
tamamen reddetme gibi olumsuz tutumlar gelistirmelerine yol agabilmektedir. Bazi
ailelerde 6ziirlii gocugun varlifi, anne-babanin evlilik iligkisinin bozulmasina ve evdeki
diger cocuklarin ihmal edilmeleri sonucu duygusal ve davramgsal problemler
yasamalarina neden olabilmektedir (Dénmez, 1999: 276).

Gargiolu (1985) ve Stewart’a (1986) gore; her ¢ocugun dogumu ailede bir ¢ok
yenilife ve degisiklide yol agar. Ailenin gelisimsel asamalari ¢ocugun gelisimsel
asamalariyla paralel olarak diistiniiliir. Cocugun okul yagina gelmesi ile birlikte ailenin
ilkokul hazirliklarina baslamasi gibi. Ancak, farkli zellikleri olan ¢ocuklarin dogumu,
gelisimleri ailelerde de ¢ok c¢esitli degisikliklerin nedeni olur. Anne babalarn,
kardeslerin kisilik ozellikleri, birbirlerinden, hayattan, mesleklerinden, yakin ¢evreden
ve toplumdan beklentileri de farklilasir. Bu farkliliklar aileden aileye degismekle
birlikte, anne babalarin kisilik dzellikleri, eslerin birbirlerine ne 6l¢iide yakin ve destek
olduklari, yakin gevrenin ve toplumun tepkileri ve destegi bu degisikliklerin nitelik ve
niceligini etkilemektedir. Aym zamanda, toplumun ve devletin bu gocuklara ve ailelere
sundufu hizmetlerin ve servislerin nitelifi ve niceligi de ailelerde meydana gelen

degisiklikleri etkileyen en 6nemli nedenlerden biridir.

Cocugun okula baslamasi, ergenlife girmesi gibi gelisimsel gegis ddnemlerinde
anne-babalarin, daha yogun kaygi ve stres yasadiklan ileri stiriiliirken, kiiciik yasta
gelisimsel geriligi olan ¢ocuga sahip anne babalarin, ¢ocukla ilgili tanisal bilgiyi
muhtemelen kisa siire 6nce Ofrenmis olmalari, yeterli bilgiye sahip olmamalari,

cocugun durumuna iligkin belirsizlik ve bakim gereksinimlerini karsilamadaki gligliikler
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nedeniyle daha fazla stres yasayabildikleri belirtilmektedir Bu durum ise, &zellikle
erken ¢ocukluk déneminde anne-babanin ¢ocukla olumlu ve gelisimini destekleyici bir

etkilesim kurmasini engelleyebilmektedir (Kiigtiker, 2001: 2).

Engelli bir cocugun aileye katilmasiyla, ailede farkli bir siireg gelismeye baglar.
Toplumsal bir varlik olarak, birey ve toplum, toplumdan beklentiler, toplumdaki rollere
iligkin ailede yeni bir sosyalizasyon stireci yasanir; toplumda farkli 6zelligi olan ¢ocuk
ve bireylere karsi tutumlarin degismesi, ailelere ve cocuklara doéniik hizmetlerin
olugturulmasi yéniinde de yogun bir ¢aba gisterilmeye baslanmir. Bu durum, bu ailelerin
farkli bir olusum ve gelisim i¢ine girdiginin gostergesidir. Ailelerin gocuklart ve
kendileri i¢in daha nitelikli ve nicelikli hizmetlerin olugmas: igin birer “toplum lideri”
olma yolunda gosterdikleri ¢abalar, onlardaki gelisim ve degisikliklerin temel taglaridir.
Bu stireg, anne babamin ve ¢ocugun birlikte gelistigi, biiyiidtigii bir siire¢ olarak da
distlintilebilir. Anne baba agisindan, ebeveyn olmayi dgrenme, sorumluluklarin farkina
varma, karar verme becerilerini gelistirme ve bagkalarim da diiginmeyi Ogrenme,
gelisim stirecinin nemli bir bolimiinii olusturur. Anne-babalar ve gocuklar birlikte ha-
yal kirikliklarini, kabul gérmemeyi, yanliglar yapmayi, uygun olmayan kararlar verip
sonucuna katlanmay: dgrenirler; tiim bu deneyimlerden nasil yararlanacaklarina iligkin
cesitli basa ¢ikma becerilerini gelistirirler. Aile olarak “farkli” olduklari, farkli bir
miicadele ve gelisim stireci iginde olduklarini goriirler ve bunu igsellestirmeyi
Ogrenirler. Zaman zaman yalmzhik duygularini, caresizlik duygularim yasarlar ve
bunlarla nasil basa gikacaklarini deneye yamla bularak, kendilerinin ve ¢ocuklarinin
gelisimlerine katkida bulunurlar (Dimmock, Dungworth, 1985: 45). Asagidaki Srnekte
boyle bir engelli gocuga sahip ailenin yasantisi anlatilmigtar:

“Agustos 1989 yiui benim yasamayr istemedigim hatta 6limii Ozledigim
zamandir. Bunu takip eden bes yil da aym goz yaslaryyla i sikintistyla dolu olumsuz ve
verimsiz yillardir, fakat zaman her dert icin iyi bir ilag, zamanla daha olgun diigiinmeye
bagladim. Neler yapabilirim gayretine diistim ve kosturdum. Hala da kosturuyorum. Bu
arada aci tath ¢ok ginler geceler gecti, digtiniiyorum da ilk ydlarimla su andaki
yasantim arasinda ¢ok fark var. Biz K. 'la birlikle gelistik diyebilirim”.
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“Artik umutlarim artti. Deneyimlerim bana ¢ok sey dgretti, yanhslarim gordiim.
Cok iyi arkadagslar dostlar edindim. Oyle bir dostluk ki hi¢ bir ¢ikara dayanmayan
yalansiz riyasiz. Diginiyorum da 20-30 yilik arkadaslarimla ve dostlarimla
paylasamadigim bir ¢ok duyguyu arkadaslarimla paylagiyorum ve rahatliyorum.
Aldigim destekler bana en ¢ok kendimi tanimama neden oldu. Eski karamsarligim gitti.
Gelecege daha giivenle, umutla bakabiliyorum. Kendime biraz olsun zaman

aywrabiliyorum. Inantyorum ki ¢ok daha giizel giinler bizi bekliyor”.

“Ilk yillar gok karamsardim, fakat seneler gectikce gelismeleri gordiikge ¢ok
mutlu oluyorum, ¢iinkii; anladim ki ¢caba sarfedince bir yerlere varilyor. Her gegen giin
daha mutlu oluyorum ¢tinkii her giin ayri birsey Ogreniyorum, bu beni ¢cok mutlu ediyor.
Kendim de ilk zamanlar gibi karamsar degilim, mutluyum, onunla iftihar ediyoruim”
(Akkok, 1997: 13).

2.4.EBEVEYNLERIN ENGELLI COCUKLARINA KARSI GOSTERDIGI
LK DUYGUSAL TEPKILER

Ebeveynler zihinsel engelli ¢ocuklarnin, normal ¢ocuklardan farkli 6zellikleri
oldugunu veya olacagim ilk duyduklarinda, grendiklerinde yasadiklann duygular ¢ok
karmasik duygulardir. Her ailenin; kendine 6zgiligiinden, farkl: kisilik 6zellikleri ve
sosyal destek oriintiileri gibi farklh degiskenleri oldugundan yola gikilarak, ailelerin
yasadiklarimin hem benzerlikler hem de farkhliklar gosterdigi diistiniilmektedir.
Ailelere, ¢ocuklarmin durumuna iliskin ilk bilgilerin nasil verildigi ailenin uyum
stirecini belirleyen en dnemli degiskenlerden biridir. Ebeveynlere dogru bilgi verilerek
uygun bir yaklagimla ebeveynlerle iletisim kuruldugunda, ailenin bu beklemedikleri ve
hazir olmadiklart duruma uyum saglamada ¢ok olumlu bir baglangi¢ yaptiklar veya
yapacaklar1 bir gergektir. Engelli ¢ocuga sahip anne-babalarin, tepkilerini agiklayan

modellere bakt1igimiz zaman; en 6nemli model: 1.Asama modelidir;
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I. Asama

1) Sok: Saskinlik, asir1 c¢aresizlik, donup kalma, kriz seklinde aglamalar vb.
sikca goriilen durumlardir. Uzmanlar duyarli olmali ve anne-babanin 6ziir gergegini

kabullenmesi igin aile zorlanmamali, aileye zaman taninmalidir.

2) Red/Inkar: Engel gergegini kabul etmeme durumudur. Aile tetkiklerin yanlis
yapildigini, yanlis teshis konuldugu... diistinerek engeli kabul etmez, gergek inkar

edilir.

3) Yogun Keder/Yas Depresyon: Bu asamada aile, ideal ¢cocuk i¢in olugturdugu
mite gocugun uymadigin gorerek hayal kiriklig1 yasamaktadir. Bu hayal kiriklig: aileyi
yogun keder duygularina gotiirmektedir. Sugluluk ve kizginlik duygularinin ige atilmas;
depresyona, ice ¢ekilmeye, duygusal iligkilerden soyutlamaya neden olup, disa atilmasi

ise saldirganlifa neden olabilir. Depresyon gegici oldugu siirece normaldir.
IL. Asama

4) Karmasa: Aile bu agamada da ikili duygular yasamaktadir. Aile ayn: anda
bir kisiye kars1 sevgi ve kizginlik duygusunu yogun bigimde duymaktadir. Bu duygular
sonucunda aile sunlar1 yapabilir.

a) Engelli cocuguna tiimiiyle kendini adayabilir.

b) Engelli ¢ocugun 6lmesini isteyebilir.

5) Sug¢luluk Duygusu: Ebeveynlerin, ¢ocugun durumundan kendilerini sorumlu
tutma durumunda yasanabilen bir duygudur. Anne, engelli ¢ocugu dogdugu i¢in baba,
giinah isledigi igin basina geldigini, esini, engelli ¢ocugunu yeterli sekilde doktora
gbtlirmedigi i¢in...seklinde suglamalar ailede yasanabilir.

6) Kizginhk: Ebeveynlerin ailede diger ¢ocuklara, ese, kendisine ya da normal
¢ocuk anne-babalarina, uzmanlara ve benzeri kisilere karst ebeveynlerde, kizginhk
duygular1 olugabilir. Kizginlik sonucu ebeveynlerde 6fke patlamalar, saldirgan

davramslar gézlenebilir.
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7) Utanma: Cocugun toplum igerisinde farkli davramglari dikkat ¢ektiginde
veya aile engelli gocugunu kendisinin bir uzantist olarak gérdii§ii zaman; aile utanma
duygusunu yasayabilir. Aile engelli ¢ocugu akraba, komsu... gibi yerlere goétiirmek
istemeyebilir, gocugu ~saklayabilir.

II1. Asama

8) Pazarhk/Uzlagma: Ailede ¢ocufun durumunu iyilestirmeye yonelik son
cabalar goriiliir. Allah’la uzlasmaya yonelik bir ¢aba, biiyiicii, falci, uzmanlarla uzlagsma
yasanip, gocugun engelini kaldirmaya yonelik girisimler goriilebilir.

9) Kabul: Aile, engelli ¢ocugun yetersizliklerini yasadikga, giicliikleri gordiikge,
bunlarla bagetmeyi 6grenmekte, cocugu giiclii ve gii¢siiz yonleriyle kabul etmektedir.
Aile tarafindan engel gergegi, anlagilmakta ve kabul edilmektedir.

10) Uyum: Uyum siireci; gercegi gérmenin ardindan ebeveynlerin bilingli ve
aktif bir sekilde engelli cocuk ve aile i¢in ne yapabilirizin tartigildigs, ugras verildigi bir
siirectir. Ebeveynlerde engelli cocuk icin tedavi, egitim ve rehabilitasyon ¢abasi vardir.
Bu siireg ebeveynlerin ¢ocuk i¢in bir seyler yapmaya bagladigi asamadir. Tiim bu
siireclerle asamalar birbirinin i¢ine gegmistir. Dénem dénem yogunluga gore duygular
degisebilmektedir. Engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin belirtilen duygusal tepkileri dogal
bir siiregtir. Ciinkii engel; ebeveynlerin istemedii, ebeveynlerde kabul edilmesi ¢ok gii¢
olan bir durumdur. Haliyle ebeveynlerin bu duygusal tepkileri gostermeleri engelli
cocuga yonelik uyum siirecini gdsterir. Onemli olan bu asamalarin yogunlugu ve
ebeveynleri etkileme durumudur. Ebeveynlerin bu asamalardan gegerek uyum
asamasina gelmeleri her zaman olmayabilir. Ebeveynler bir asamaya takilabilir,
ebeveynlerde agamalar arasi ileri veya geri ddnmelerde zaman zaman olabilir. Bu slireci
engelli cocugun fiziksel, biligsel dzellikleri, anne babanin yasi, meslegi, gelir diizeyi,
hayat tecriibesi, olgunlugu ve buna benzer bir cok degisken etkileyebilmektedir. Ilgili
literatiirde ebeveynlerin engelli cocuk igin duygusal tepkileri ise s6yledir:
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Arkan’a (2001: 54) gore: Oziwlilik durumu, ailesinde 6ziirlii bulunan
bireylerde farkli duygular yaratmaktadir. Oziirliiliik olusumuna bagh olarak en fazla
yasanan duygular-oransal agirliklarina gore soyle siralanabilir:

1.Uziintii (% 71.4)

2.Yorgunluk/Tiikenmislik Duygusu (% 42.9)

3.0fke (% 40)

En az hissedilen duygular ise :
[.Utang (% 15)
2.Acima (% 20)
3.Sugluluk (% 25)

Yasamlan tiziintli, tiikenmislik duygusu ve 6fke, 6ziirlii yakinlarimn kargilagtig
sorunlarla dogrudan baglantilidir. Nitekim goriigiillen oziirlii yakinlari, en onemli
sorunlarmin baginda olumsuz toplumsal tutumlarin (diglama,acima,vb.) oldugunu dile
getirmiglerdir (% 37.5).

Anne-babalann yasadiklan duygular, gosterdikleri tepkiler dogaldir. Anne-baba
icsel kaynaklarm: giiclendirme, yeniden denge kurma ve duruma uyumda zaman
tantyan davramglar yararli basa ¢ikma davramglaridir (Lerner, Czudnowski ve
Goldenberg, 1984: 107). Diger modeller ise Akkok’e (1997:13) gore s6yledir:

Tkinci model “Siirekli Uziintii Modeli” dir. Bu yaklasima gore, aileler gerek
aile i¢i yasantilari, gocugunun farkliligi, gerekse toplumsal tepkilere bagli olarak stirekli
bir lizinti ve kayg: i¢indedirler. Anne baba tarafindan bu dogal bir siire¢ olarak
algilanmakta ve patolojik olarak diistintilmemektedir. Cocugun farkliliginin kabulii ve
bu lizlintli birarada yasanabilir ve ailenin uyum siireci boylece gelisir. Cocugun
durumuna tiziilen bir anne ya da baba, aym zamanda ¢ok ¢abalayan ve gocugunun

gelisimi i¢in ugrasan bir anne babada olabilir.

Ugiincii model olan “Kisisel Yaprlanma Modeli”, duygulardan ¢ok bilisi temel
almakta ve ailelerin farkli tepkilerini bu duruma getirdikleri farkh yorumlara, farkli

algilara baglamaktadir. Diger bir deyisle, anne-babalarin kendilerine ve ¢ocuklarina
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iliskin gecmis deneyimleri, beklentileri ailelerin tepkilerini belirlemektedir. Aileler,
hamilelik dénemi boyunca ve iginde yasadiklari ¢evrenin de deger yargilarina baglh
olarak; gelecek yasantilarina, cocuklarimin gelecegine iligkin biligsel yapilar
olustururlar. Farkli 6ielligi olan bir ¢ocugun dogumu, bu olusmus yapilara uymadig:
icin aile yogun bir kayg1 yasar; bu sok déneminin ardindan aile tekrar bir yapilanma

slirecine girer, kendilerine ve ¢ocuklarina iligkin farkl: yapilar olugturmaya baslar.

Dérdiincti model ise “Caresizlik, Giigsiizliik ve Anlamsizhk” modelidir. Farkli
ozellikleri olan bir g¢ocugun anne-babada yarattigt duygular, yakin c¢evrenin
(biiytikanneler, babalar, arkadaslar) tepkileriyle ¢ok yakindan iliskilidir. Yakin ¢evrenin
ebeveynlerin durumunu olumsuz ve ¢aresizlik i¢inde algilamas: anne-babanin da benzer
duygular igine girmesine neden olmaktadir. Caresizlik ve giigsiizliik, yeni bir bebegin
dogumunda tiim anne-babalarca yaganabilecek bir duygu olmakla birlikte, yakin
cevrenin farkli 6zelligi olan bebede, cocuga karsi tepkileri anne-babamin tepkilerinin,

duygularmin sekillenmesinde temel teskil eder.

Tim bu calismalar dogrultusunda; genel olarak gerek annenin gerekse babanin
6ziirlit cocuun dogumuyla birlikte olumsuz sayilabilecek bir siiregten gegtikleri kabul
edilmektedir. Bu siire¢ gocugun veya anne babanin 6zelliklerinden etkilenebilmektedir.
Ancak bu faktorler disinda anne babanin siireci daha kolay atlatabilmesinde bazi
profesyonel yardimlara da ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu yardimlar genelde rehberlik,
damigmanlik ve 6zel egitim hizmetlerinin yer aldig aile rehberlik hizmetleridir. Aile
rehberlik hizmetleri, ailenin istek ve ihtiyaglarina gore belirlenmeli ve hem psikolojik
héfn de egitsel yardumlari icermelidir. Bu hizmetler, anne babalarm kendilerine ve
¢ocuklanna karst duygularim ve diistincelerini anlamalari, ¢cocuklarinin yeterlilik ve
yetersizliklerini kabul etmeleri, gelecekle ilgili gercekei kararlar almalan agisindan
onemlidir. Bu bilgiler, ailenin gocufuna kars1 olumlu tutumlar gelistirmesine ve ona

uyum saglamasina yardime olacaktir (Firat, 1994: 17-18).

Tiim bu modeller bize ailelerin yasadiklari konusunda ipuglar1 vermektedir. Her
ailenin kendine 6zgii oldugu, ebeveynlerin farkh kisilik 6zellikleri, meslekleri, yast ve
yasadiklarinin de kendine 6zgii oldugu gibi degiskenler diisiiniildiigiinde; ailelere iliskin

hi¢gbir zaman bir genellemenin yapilamayacag) unutulmamalidir. Asagida bir ebeveynin
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cocuklarinin zihinsel engelli oldugunu ilk 6grendiklerinde, yasadiklarina iligkin bir

ornek verilmigtir:

MADALYONUN DIiGER YUZU

Benim ikinci cocugum zihinsel engelli ve bunu kabullenmek oldukg¢a zor.
Zihinsel engelliler okuluna gitmekte. Kizimda iki ii¢ aylikken ¢ocuk doktoru farkhiik
sezip, tip fakiiltesine sevk ettiginde bile, 6ziirlii olabilecegi aklima gelmemisti. Ug yasina
gelinceye kadar yiiriimedi ve hi¢ konusmadi. Konustugu zaman da anlamsiz sozler

soylityordu.

Bir yakimmin beni uyarip, ¢ocugumu engelliler okuluna vermemi soylediginde
bile, icimden benim c¢ocugum Ozirlti degil diye bagwmak geliyordu. Mantigim
kabullenmese de kizim igin dogru olamn bu olduguna karar verdim. Insan basina
gelince dgreniyormus. Madalyonun diger yiiziiydii bu benim i¢in. Keske Allah ne bana
ne de bagkalarina o yiizii hi¢c gostermeseydi. Gozlerimin oniinde derdini anlatmaktan
aciz, bir stirii ¢cocuk. Bunlardan biri de benim ¢ocugum. Aglyor, ¢ogu zaman neden
agladigini, neresinin acidigimt anlamiyorum. Bu bir annenin dayanabilecegi bir sey
degil. Okula gittigimde oradaki ¢ocuklarim durumu, cocugumun ne kadar
kabullenmesem de diger saglikli cocuklar gibi olamayacagim diigiinmek bir anne igin
hi¢ kolay degil.

Oziirlii ¢ocugu olan birgok aile kendinde hata aramistir mutlaka. Ben de siirekli
kendimi sugladim. Yaptigim yanlislar: diisiiniip, Allah’a dua ettim. Ciinkii ne hamilelikte
bir problem yasamistim, ne de dogumda. Neden biyle olmustu ? Kizima doktorlar
neden oldugu ile ilgili tanm koyamadilar.

Stirekli dua ediyorum. Yiiriimesi, konusmasi igin. Yiiriiyor ama konusamiyor.
Okula gidecek yaga geldi ama gidecek durumda degil. Saghgina kavugsun da okula
gidip gitmemesi artik benim igin o kadar énemli degil.

...Istedigim tek sey, kimseye bagimh olmadan yasanum siirdiirebilmesi. Ciinkii ben
onun basinda baki degilim (Korel, 2003: 17-18).
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2.5.ENGELLI COCUK SAHIiBi EBEVEYNLERIN
CEVREDEN ALDIGI DESTEKLER

Saghkli bir c;c;cugun olmasi ve gelisimi; ebeveynler, kardesler, biiylik anne-
babalar, komsu ve arkadaslar... igin biiylik bir mutluluk kaynagidir. Fakat ¢ocugun
engelli olmas: halinde ise ¢ogu zaman aileler gevrelerinden soyutlanmakta ve engel
gercegiyle bag basa kalmaktadir. Ebeveynlerin ¢ocugun engeliyle miicadelesinde ve
yasadif1 sorunlarla basa ¢ikmada; ailenin, ¢evreden aldigi destek ve yardimlar 6nemli
bir yere sahiptir. Ilgili literatiirde ailenin gevreden aldip1 destek ve yardimlar su sekilde

Snemlidir;

Allelerin 6ziirli bir gocuga sahip olmalari nedeniyle yasadiklari stresle bagetme
ve duruma uyum g¢abalarinda en Onemli etmenlerden birisi, ailenin krizi kargilamaya
iliskin sahip oldugu i¢ ve dig kaynaklardir. Bu kaynaklar, aile bireylerinin kigisel
kaynaklarini, ailenin rol yapist ve organizasyonuna katkida bulunan aileye iligkin
ozellikleri ve ailenin yakin ¢evresindeki akrabalardan, komsulardan, arkadagslardan,
uzmanlardan ve toplumdaki diger kurumlardan aldiklar1 sosyal destegi icerir. Bu tiir
ailelerin sosyal agidan soyutlandiklarina, arkadas ve akrabalarla etkilesimlerinin
sirlandigina. iliskin bulgular, yakin aile gevresinden ve diger kurumlardan destek
alamadiklan takdirde bu ailelerin stres yasamaya daha egilimli olabileceklerine isaret
etmektedir (Kiigiiker, 2001: 3).

Cocugun etkilendigi ve destek aldigy ilk ve yakin gevre iligkileri aile igi
iletisimlerdir; bunu mikrosistem olarak tamimlayabiliriz. Daha genis bir sistem olan
mesosistem ise ailenin ¢ocugun erken egitimi ve gelisimi i¢in iletigim kurdugu, ¢esitli
meslek uzmanlarini (doktor, egitimci, psikolog v.b.), genigletilmis aile fertlerini,
arkadaslar1 ve komsularini icermektedir. Ekosistem olarak nitelenen sistem ise ailenin
stirekli olarak dogrudan iletisim iginde olmadigi, medya, devletin destek hizmetleri,
egitim sistemi ve okulu kapsamaktadir. Makrosistem ise toplumun, kiiltiirel, ekonomik,
sosyal ve dini yapisindan olusmakta ve ailenin aldigi desteklerin nitelik ve niceligini
makro diizeyde etkilemektedir. Tiim bu sistemler ailenin gocugu, aileyi ve yasadiklarim

anlamada ¢ok belirleyicidir. Diger bir deyisle ¢ocugun ve ailenin c¢evreyi etkiledigini,
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¢evrenin de gocuk ve aile lizerinde yukarida belirtilen sistemlerde etkisini ve 6nemini
hep hatirlamaliyiz ( Akkdk, 1997: 13).

Engelli g;ocugé sahip ebeveynler stresli bir déneme girer. Gerek anne, gerekse
baba; sucluluk, depresyon, kizginlik ve diger aci verici duygular1 yogun olarak
yasarlar. Ebeveynlerin bu duygulardan belli bir 6l¢iide de olsa siyrilmasi, gevreden
alacag1 destek veya profesyonel yardimlar (psikolog, cocuk gelisim uzmani, sosyal

hizmet uzman...) yoluyla saglanabilir.

Gerek anne, gerekse baba engelli bir ¢ocuga sahip olduklari zaman cevreden
Ozelliklede akrabalardan aldiklar1 sosyal destek ¢ok biiyiik 6nem tagimaktadir. Akraba
cevresinin sosyal destegi biraz olsun ana babay:1 rahatlatmakta, akrabalarmn engelli
cocugu kabullenmeleri, ana babanin da kabullenmesini ve hayata bakis agilarim
kolaylagtirmaktadir (D6nmez, Bayhan ve Artan, 2001: 36).

Wolf, Fisman, Noh, ve Speechly (1989: 157) yaptiklan ¢aligmalarda oziirlii
¢ocuga sahip anne-babalarin stres kaynaklarini aragtirmislardir. Bu tiir ¢ocuklarin
durumlarinin babalardan ¢ok, anneler {izerinde etkisi oldugunu, bunu da sorumlulugun
anne tarafindan daha fazla yliklenilmesine baglamaktadirlar. Ancak anneye saglanacak
olan toplumsal destegin bu olumsuz etkiyi babalardan daha fazla dengeledigi arastirma

sonuclar1 arasindadur.

Ebeveynlerin her diizeyde ve her asamada ihtiya¢ duyulan ve beklenen yar-
dimlar arastirmak, talep etmek ve gelistirmeye ¢alismak, ebeveynler igin 6nemli bir
kayg1 kaynag olusturmaktadir. Bu yardimlarin hazir oldugu, ekosistemde ve makro
sistemde ailenin yasadif: kaygilar, caresizlik ve giigsiizlik duygulan da daha az
yasanmaktadir (Akkok, 1997: 13).

Ozel gereksinimli bireylerin toplum iginde sorunsuz yasayabilmeleri, toplumun
onlar1 anlama diizeyiyle dogrudan iligkilidir. Ozel gereksinimli bireylerin &ziir tiirleri,
Oziirleriyle iliskili zellikleri, gereksinimleri ve bu gereksinimleri karsilayabilmeleri i¢in
gerekli olan ¢6ziim yollar1 toplum tarafindan bilinmelidir. Ancak bu sekilde 6zel
gereksinimli bireylerin toplumun bir pargasi halinde toplum i¢inde yasamalar sz
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konusu olabilecektir. Bu tiir bir bilin¢lenmenin egitimle gergeklesebilecegi kuskusuzdur
(Batu, 2003: 32 ).

Ebeveynleri etkileyen gevre faktorlerinden diger bir husus ise ailelerin Ozel
egitime muhtag cocuklarla ilgili alinan tim kararlara katilmasi gerektigidir. Bunun

Onemini de s6yle agiklayabiliriz:

Ozel egitime muhtag ¢ocuklarm aileleri ile gocuklarin gitmekte oldugu okul
arasindaki iligkiler ¢cocugun egitsel/akademik gelisiminde ve okul temelli etkinlikler de
cok Snemlidir. Ayrica okulda atilan tlim adimlarda ailelerin isteklerinin, duygularinin ve
bilgisinin gbz oniine alinmas: gerektifinin énemi vurgulanmaktadir (Sari, 2003: 23).
Bdoylece ebeveynlerin, engelli cocuguna karst olumlu duygular beslemeye baglamasi ve
engelli cocugunu kabul etmesi agisindan olumlu yonde yarar saglayacagi da bir
gercektir.

Cevre etkisi, ebeveynler iizerinde etkili oldugu gibi engelli ¢ocufun normal
kardeslerini de etkilemektedir. Oziirli bir kardese sahip olan normal gocuklarin
kargilastiklar1 bir baska giicliik ise aile digindaki sosyal ¢evrenin baskisidir. Normal
cocuk, 6ziirli kardesinden dolay: kendisi ile alay edilecegi, kiigiik diisiiriilecegi korkusu
ile ige kapanabilir ve arkadaslan' ile iletisime girmek istemeyip, sosyal yasantisim
sinirlandirabilir. Ige kapanan ve kendine gliveni azalan normal ¢ocuk, okulda gergek
performansint ortaya koyamaz ve normal ¢ocugun akademik bagansi diigebilir (Metin,
1991: 10-11).

2.6.ENGELLI COCUGU OLAN AILELERDE NORMAL KARDESLERIN
DURUMU

Engelli bir ¢ocugun aileye katilmasi sadece ebeveynleri degil, ailedeki tim
bireyleri etkilemektedir. Engelli bir kardese sahip olmak, normal ¢ocuklar iginde bazi
giicliiklere neden olabilmektedir. Ilgili literatiirde engelli ¢ocugu olan ailelerde normal
kardeslerin durumu su sekilde aciklanmaktadir:
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Normal kardegler, 6ztirli kardeslerine karsi olduk¢a farkli sekillerde duygusal
tepkiler verebilmektedirler. Aslinda bu gocuklarin verdikleri tepkiler, dztirlii kardesi
olmayan diger ¢ocuklarin birbirlerine verdikleri tepkilerden gok farkli degildir. Cesitli
nedenlerden dolay1 farklilik olmaktadir. Ve oncelikle de ana-babalarm tavir ve
tutumlarindan kaynaklanmaktadir (Darica, 1997: 10).

Oziirlti gocuk aileleriyle galigan uzmanlar ve arastirmacilar, normal gocuklarin
dzirlli kardese uyumlarina, gosterdikleri duygusal-davramigsal tepkilere ve kardes
iligkilerine dogrudan ya da dolayli bir bigimde etkide bulunabilen gesitli degiskenler
oldugunu ileri stirmektedirler. Ailenin biiyiikliigii, sosyo-ekonomik diizeyi, anne-
babalarin tutum ve beklentileri, normal kardesin cinsiyeti, yasi, dogum sirasi, kardesin
6zrintin tirli ve derecesi gibi etmenler, ¢ogu zaman birbiriyle etkilesim igerisinde

kardeslerin uyumunu etkileyebildigi belirtilmektedir (Kiigiiker, 1998: 16-17).

Oztirlti gocuklar, problemlerine bagli olarak kendilerine verilen bakim ve
egitimde normal ¢ocuklara gtre daha fazla ilgi ve destege ihtiyag duymaktadirlar.
Bunun yami sira, 6ziirlti gocugun yeteneklerinin smrli olusu ve beceri kazanmada
glclik cekmesi, c¢ofu ana-babanin ¢ocuklarina karsi “asir1  koruyucu” tutum
gelistirmesine neden olmaktadir. Bu nedenlerden dolay: ana-babalar genellikle imkén,
zaman ve enerjilerinin bitylik bir kismim 6ziirli ¢ocuguna harcayip, normal gocuklarina
gereken ilgiyi gOsterememekte ve ihtiyaglarim gerektigi gibi karsilayamamaktadirlar.
Boyle bir durumda normal ¢ocuk, kendisini aile iginde ikinci plana atilmig, ihma4l edilen
bir birey olarak goérmektedir. Bunun sonucu olarak normal ¢ocukta Sziirli kardesini
kiskanma duygusu yogun olarak g6zlenmektedir. Normal kardeslerde gevreye karsi
ilgisizlik ve ice kapanma ya da ana-babanin ilgisini ¢ekebilmek igin problem davraniglar
gozlenebilir; hatta 6ziirlti kardesinin davramsglarim model alip onun gibi davranmaya
baglayabilir. Omegin; normal gocuk kendisini diizgiin ciimlelerle ifade ederken, ana-
babasimin ilgisini ¢ekebilmek igin, 6ziirlii kardesi gibi telaffuz problemleri olan bir ifade
sekli kullanmaya baslayabilir ya da hareket dili kullanarak kendini ifade etmeye
¢aligabilir (Metin, 1991: 10).

Yetersizlige sahip kardesi olanlar bir yandan kardeslerinin farkliligini anlamaya
calisirken, diger yandan da normal kardesi olan yagitlarina oranla daha fazla sorumluluk
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aldiklarin1 ve anne-babalarindan daha az ilgi gordiiklerini hissedebilirler (Senel, 1995:
33).

Normal kardeslerdeki “ihmal edilme” duygusu ileri boyutlarda yogun psikolojik
problemlere yol ac;aBilir. Oziirlti ve normal ¢ocugu olan ailelerde, normal gocugun
ihmal edilmesinin tam tersi bir tutum da gdzlenebilir. Ana-babalar 6ziirlii gocuga sahip
olmaktan dolay: duyduklari hayal kirikligi ve umutsuziugu telafi etmek i¢in normal
gocuga kars: asir ilgi ve koruma davramslarini gésterebilirler. Boyle bir durum normal
cocugun kisilik gelisimi ve bagimsizhfin1 olumsuz y6nde etkilerken, 6ziirlii ¢ocugun da
ihmaéle ugramasina neden olmaktadir. Ana-babasi tarafindan ihmal edilen 6ziirlii ¢ocuk,

oztirli olma probleminin yam sira ihtiyaci olan ilgi, bakim ve egitimi gorememe

sanssizlifim yasamaktadir (Metin, 1991: 10-11).

Ana-babalarn tizerinde durmalan gereken diger bir konu ise 6ziirlii cocugun
problemlerinin normal kardese agiklanmasidir. Normal gocufa anlayabilecegdi yasa
geldigi zaman, kardesinin problemi hakkinda bilgi verilmelidir. Zihinsel 6ziirlii
¢ocuklarin kardesleriyle ylirtitiilen bilgi verici psikolojik damigsmanlik programinin, bu
cocuklarin zihinsel oziirle ilgili bilgi diizeylerinin ve oziirli kardese yonelik
tutumlarimin olumlu yonde gelismesinde etkili oldugu goriilmiigtir (Kiigliker, 1997:
116).

Darica’ya (1997: 10-11) gore cogunlukla anne-babamin &ziirlii ¢ocuga olan
yogun ilgilerinden dolay1 normal olan kardesler bir kenara itilmekte ya da normal olan
kardeglere yeterince ilgi gosterilmemektedir. Oysa normal kardeslerinde kendilerine
gosterebilecek yakin ilgiye ve sevgiye gereksinimleri bulunmaktadir. Normal
¢ocuklarinda o6ziirli kardesleri gibi aminda ve yeterli derecede karsilanmasi gereken
temel ihtiyaglarinin oldugu, gozard: edilmemelidir. Normal ¢ocuklar agagida belirtilen

bazi durumlarda olumsuz yonde etkilenebilmektedirler:

1. Ana-babalar, 6ziirlii cocugun bakimi ve ortaya ¢ikan problemlere ¢6ziim
bulabilmek i¢in asir1 sorumluluk yiiklenmis olabilmektedirler.

2. Ana-babalar, genellikle sugluluk duygulariyla doludurlar. Bunun sonucunda
zamanlarinin ve enerjilerin biiylik bir kismim 6ziirlii gocuklarina harcamaktadirlar.

3. Ana-babalar, 6ziirlii gocugun varlifina neden olduklarim diisiinerek yetersiz ana-
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baba olma gibi bir duyguya kapilabilirler. Bu duygu, onlarin diger ¢ocuklartyla olan
iligkilerini engelleyecektir.

4. Bazen ana-babalar, gergekten ¢ok yetersiz olduklan i¢in dikkatlerini bir konuya
odaklayamamaktadlrlér. Bu nedenle, yeterli dikkatin verilmeyisi, ana-babalarin

cocuklarina kars: gelistirecekleri tutum ve tavirlar da olumsuz yénde etkilemektedir.

Kardesin 6zlir tlirtinlin ve derecesinin, normal kardeslerin benlik- kavramlari ve
Oziire yonelik tutumlartyla iliskisinin arastinldig: bir ¢alismada; zihinsel 6ziirld, igitme
oziirlii ve dgrenme giicltigii/davranis bozuklugu olan ¢ocuklar 12-16 yaslan arasindaki
normal kardegleriyle kargilagtinilmiglardir. Aragtirmamin sonunda, genel olarak normal
kardeslerin benlik kavramlar ve tutumlarinda, 6ziir derecesi dnemli bulunmazken, 6ziir

tiirtiniin 6nemli bir etken oldugu bulunmustur (Kowalski, 1980: 1020).

2.7 KONUYLA ILGILI YAPILAN ARASTIRMALAR

2.7.1.Konuyla flgili Yurt i¢cinde Yapilan Arastirmalar

Zihinsel engelli ¢ocua sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-sosyal
dzellikleri ile ilgili bir ¢ok arastirma yapilmugtir. Bunlardan bazilari sunlardir:

Oziirlii olusun, ana-baba tizerindeki etkisi; cocugun durumunun ne zaman ve
nasil Ogrenildigine, ¢ocugun onlar i¢in ne anlam tasidigina, ana-babamin kisisel
olgunluklarina, egitim ve ekonomik diizeylerine, yaslarna ve kisilik 6zelliklerine bagli
olarak degisir. Bu nedenle 6ziirli bir ¢ocuga sahip ana-babalar, homojen bir grup
olusturmazlar (Biyikli, 1989: 636).

Albag’n (1999: 92) yapmus oldugu arastirmada, dgretilebilir-egitilebilir diizeyde
zihinsel oziirli g¢ocuga sahip ebeveynlerin, psikolojik belirti tarama listesinin
bulguladig psikolojik belirtilerle, yas arasindaki iligki arastirilmug ve ¢alisma sonunda;
21-30 yas grubu ebeveynlerin, 31-40 ile 40 ve 40 {istii yas grubu ebeveynlere gore
depresyon, anksiyete (kaygi), fobik anksiyete, paranoid diisiince, obsesif kompulsif,
psikotik belirti igerdigini bulgulamistir. Yani 21-30 yas grubu ebeveynlerin 31-40 ile 40
ve 40 yasin listii ebeveynlerden depresyon, anksiyete, fobik anksiyete, paranoid
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diislince, obsesif kompulsivite, psikoz belirtilerini daha fazla yasamakta olduklarim
belirtmislerdir.

Kiigtiker’e (2001: 2) gore; saglikli bir ¢gocugun diinyaya gelmesi bile pek gok
aile ic¢in stres verici bir olayken, oziirlii bir ¢ocugun varlifi ailenin yapisinda,
isleyisinde, aile iiyelerinin rollerinde Snemli degisiklikler yapabilen ve aile bireylerinin
bu degisikliklerle bagsetme ve duruma uyum saglamada zorlanmalarina yol acan ek bir
stres kaynagi olugturabilmektedir. Ctinkii:

Cocugun bakumui ve gelisiminde daha fazla sorumluluk {istlenme,

Diger aile iiyelerinin gereksinimlerinin yeterince kargilanamamasi,

woho

Cocugun durumuna iligkin yeterli bilgiye sahip olmama,

4. Uygun tedavi/egitim hizmetlerinin sinirlilii ve bunlarin ailenin mali
kaynaklarin1 zorlamasi,

5. Cocugun durumunu bagkalarina aciklama ve ¢evredeki insanlarm olumsuz
tutumlartyla bag etmede yasanan giiclik,

6. Gelecekle ilgili kaygilar,

Bu ailelerin normal g¢ocuga sahip ailelere gore daha fazla stres yasamalarina
neden olabilmektedir. Buna bagl olarak bireylerin, birbirleriyle ve diger insanlarla
iligkilerinin olumsuz yonde etkilenebildigi, anne-babalarin artan diizeyde kaygi ve
depresyon yasadiklari, diisiik benlik saygisi gosterebildikleri, kisisel doyumlarinda
azalma ve evlilik iliskisinde bozulma olabildigi belirtilmektedir.

Arikan’in (2001: 52) yapmis oldugu ¢alismada: Oziirliiliik ister dogustan, ister
sonradan olugsmus olsun, aile liyelerini farkli diizeylerde de olsa etkilemektedir. Pek ¢ok
oziirll yakim, 6ztirliiliikten kaynaklanan moral bozuklugunu, gelecege iliskin kaygi ve
liziintliyli mesleki ve akademik performans diistkliiginti dile getirmektedir. Ozellikle
olumsuz toplumsal tutumlar ve engellenme nedeniyle ailede genel bir ¢okkiinliigiin,

stresin yasandigini belirtenler olmustur. Ailenin yasadig: stres sunlarla da ilgilidir:

1. Oziirlii tiyenin 6ziirliilikk derecesi,

2. Oziirldi tiyenin genel saglik durumu,
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3. Oziirlii tiyenin davrams tarzi (uyumsuz, vb),

4. Ailenin ihtiya¢ duydugu hizmetler,

5. Ailenin, 6zirli tiye igin ihtiyag duydugu kisisel bakim ve rehberlik (siipervizyon)
diizeyi, .,

6. Aile liyelerinin sorunlarla bagetme tarzi,

7. Alle tiyelerinin sorun ¢ézme giicli.

Ozcan’in (2001: 28-29) engelli ¢ocuga sahip ailelerle yapmis oldugu ¢aligmada:
Ebeveynlerin bir ¢ogunun iligkilerinin ¢ocuk dogduktan sonra kétiiye gitmedigi,
babalarin daha az kaygili annelerin ise giliven sorunu yagadip: tespit edilmistir. Yine

ayn ¢alismada:

Annelerin % 88'i cocuklarim rehabilitasyon merkezi, okul gibi yerlere gotiirmeyi
tistlenirken babalarin sadece % 33'ti bu igi tistlenmistir.

Evlilik islevlerindeki bozukluk ve depresif sendromlar arasinda iliski oldugu
gorillmiistiir.

Cocuktaki iletisim gii¢ligti ile anne ve babamn stres diizeyi arasinda anlamli
iligki bulunmustur.

Babalarin danigmanhik gereksiniminin, annelere nazaran daha yiiksek oldugu
goriilmiistiir.

Kari-kocanin 6grenim diizeyi arttikca aile fonksiyonlarinin daha saglikli oldugu
gOriilmiistiir.

Ailelerin saghikli bir aile yapisi olusturmak ve siirdiirebilmek i¢in psikolog,
damgman v.b. uzmanlarla paylagim gereksinimi istatistiksel degerde bulunmusgtur.

Ailelerin ¢ocuklarinin hastaligi, tedavisi ve rehabilitasyonu hakkinda ¢ok detayl
bilgi gereksinimi oldugu saptanmusgtir.

Ailelerin yasadif1 duygular boyutunda; saskinlik % 73, kendilerini sorunlu
hissetme % 6, gelecekle ilgili planlarim ¢ocuklarina gére degistirme % 31, gelecekle
ilgili maddi konularda kaygi % 54 oraninda bulunmustur.
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Acar’a (1998: 193) gore; engelli ¢cocuga sahip ailelerle yapilmis olan arastirmalarda

belirlenen ortak sonuglar sunlardir :

1. Oziirlii gocuga éahip ailelerin gounun, sosyo ekonomik diizeylerinin
disiik ve ortaya yakin oldugu belirlenmistir.

2. Incelenen aragtirmalarin tiimiinde 6ziirli gocuga sahip ailelerin tamamina
yakminin veya bilyiik bir gogunlugunun ¢ekirdek aile yapisinda oldugu goriilmiistiir.

3. Ailelerde ¢ocuk sayisi genel olarak 3 olarak belirlenmistir.

4. Esler arasi akraba evliligi oran1 yapilan gesitli tezlerde % 12.5 ile % 42.85 arasmda
degismektedir. Bu oramn giderek diismesi beklenirken, 1996 yilinda yapilan bir
aragtirmada bu oran % 33.3 olarak belirtilmistir.

5. Ailelerin bliytik bir gogunlugunda annelerin ¢alismadig1, ev hanimu olduklar
ortaya ¢ikmugtir. Annelerin egitim diizeylerinin diigiikliigii ve gocuga siirekli bakacak bir
kisinin olmas: gerektigi bu durumun nedeni olarak aciklanmstir. Nitekim 1993 yilinda
yapilan bir arastirmada annelerin % 27.5'inin 8zirli g¢ocugun dogumundan sonra
caligtiklan igi biraktiklar: belirlenmistir.

6. Incelenen tezlere gore, babalarin tamamina yakini galismakta ve ailenin gegimini
saglamaktadir. Babanin meslegi genellikle biiro personeli, nitelikli ve niteliksiz isci,
memur, sekreter, tahsildar, polis seklinde belirlenmisgtir.

7. Oziirli ocuga sahip ailelerde; babann egitim diizeyinin, anneye g6re daha
yiiksek oldugu gbzlenmistir. Bunun yam sira 8ziirlii ¢ocuga sahip ailelerle, normal
aileler arasinda yapilan kargilagtirmali aragtirmalarda; normal ailenin egitim diizeyinin
genellikle daha yiiksek oldugu sdylenebilir.

Donmez’e (1999: 276) gore: Aile bireyleri agisindan bakildiginda, dziirlii bir
¢ocufa sahip olma aile sisteminde olumsuz etkilere yol acabilmektedir. Ailelerin
yasadiklan duygusal zorlanma, ¢ocuklarimin durumuna iliskin yeterli bilgi edinememe,
bagkalarina ¢ocugun durumunu agiklamada gekilen giicliik, ocukta 6ziire bagli olarak
gorilen davramig ve saglik sorunlari, tedavi ve egitim konusunda pek ¢ok uzmanla
goriisme gerekliligi, uygun egitim ortamimi bulma g¢abalari, daha fazla zaman, para ve
enerji gereksinimi ve g¢ocugun gelecegine iliskin kaygilar aileler icin onemli stres
kaynaklar: olusturmaktadir.
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Hamarta, Uslu ve Deniz’in (2001: 54) yapmus oldugu arastirmada, elde edilen
bulgular soyledir:

1. Engelli ¢ocugun engel grubu, anne-babalarin umutsuzluk diizeylerini
etkilemektedir.

2. Zihinsel engelli g¢ocuga sahip anne babalarm, umutsuziuk diizeyleri isitme,
konusma ve ortopedik engelli cocugu olan anne-babalarin umutsuzluk diizeylerinden
daha yiiksektir.

3. Engelli kiz ¢ocugu olan anne-babalarin umutsuzluk diizeyleri, engelli erkek
cocudu olan anne-babalarin umutsuzluk diizeylerinden daha yiiksektir.

4. Engelli ¢ocugu olan annelerin, genel umutsuzluk ve gelecekle ilgili umutsuz
duygu diizeyleri babalarinkinden daha yiiksektir.

Barut ve Genez’in (2000: 64-65) yapmus oldugu arastirmada, zihinsel engelli
cocuga sahip ebeveynlerin; yas, meslek, evlilik siiresi, dgrenim siiresi, aylik gelir ve
sahip olduklar1 gocugun yasi degiskenlerine gbre problem ¢6zme ve iyimserlikleri

arasinda bir iligki olup-olmadi@ arastirilmigtir. Arastirmada sonucunda:

1. Yasa ile zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin problem ¢6zme becerileri
diizeyleri arasinda anlamh bir fark olup olmadiim test etmek amaciyla yapilan Tukey
testine gére 25-35 yas grubu ile 26-43 yas grubu arasinda problem ¢6zme becerileri
digerine gére daha yiiksektir.

2. Mesleklerine gore zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin problem ¢dzme
beceri diizeyleri arasinda anlaml bir fark olup olmadigini test etmek amaciyla yapilan
tek yonlii varyans analizi sonuglarina gbre gruplar arasi anlaml bir fark yoktur.

3. Ewvlilik stiresi ile zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin problem ¢dzme beceri
diizeyi arasinda anlamli bir fark olup olmadigini test etmek amaciyla yapilan Tukey
testine gore evlilik siiresi 21 yildan fazla olan grubun degerlendirici yaklasim diizeyi,
evlilik siiresi 10 yila kadar olan ebeveynlerden daha yiiksek oldugu bulunmustur.

4. Ebeveynlerin egitim durumu ile zihinsel engelli g¢ocuga sahip ebeveynlerin
problem ¢6zme beceri diizeyleri arasinda anlamli bir fark olup olmadiinu test etmek
amaciyla Tukey testine gore liniversite mezunu ebeveynlerin aceleci yaklagim diizeyleri,
ilkokul mezunu ebeveynlerden daha yliksek oldugu gériilmiistiir.
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5. Aylik gelir ile zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin problem ¢6zme beceri
dtizeyleri arasinda anlamli bir fark olup olmadifin test etmek amaciyla Tukey testine
gore aylik gelirleri 200 milyondan fazla olan grubun problem ¢6zme toplam, aceleci
yaklagim diizeyleri; aylik gelirleri 100 milyona kadar olan gruptan daha yiiksektir.

6. Ebeveynlerin sahip olduklar: engelli gocugun yagi ile problem ¢ozme beceri
diizeyleri arasinda anlamli bir fark olup olmadifini test etmek amaciyla yapilan tek

yonlii varyans analizi sonuglarina gére anlamli bir fark yoktur.

Aksaz’a (1990: 15) gore: Oziirli gocugu olan annelerle ve babalarla yapilan
calismalarda, annelerin ve babalarin kaygi diizeylerinin farkli konularda yogunlastigin
gozlemlemistir. Babalar, annelere oranla g¢ocukla ilgili sorumlulugun daha kiigiik bir
béliimiinti yliklenmektedirler. Aksaz babalarin mali konulardaki kaygilarimin daha fazla
oldugunu ve gocugun yast ilerledik¢e bu kaygilarin arttigini belirtmektedir.

2.7.2.Konuyla flgili Yurt Dismda Yapilan Arastirmalar

Wilton ve Renault (1989: 168) calismalarinda, okul 6ncesi dénemde bulunan 42
oziirlti ¢ocuk ile 42 normal ¢ocugun ailelerinin kaygi diizeylerini karsilastirmiglardir.
Oziirlti cocuklann ailelerinin, normal ¢ocuklarmn ailelerine gore kayg: diizeylerinin daha

fazla oldugunu tespit etmiglerdir.

Flynt ve Wood un (1989: 280) yapmuis oldugu arastirmada: 90 zihinsel &ziirlii
¢ocugun anneleri ve babalan ile kayg: diizeyleri iizerinde yapti1 ¢calismada geng yagtaki
annelerin (40 ve alt1), yash annelere (41 ve iistli) gore kaygi diizeyinin daha yiiksek
oldugunu bulgulamistir. Ayrica ayni ¢alismada renkler arasi farka bakilmig; beyaz
annelerin, siyah annelere gore kayg: diizeylerinin daha yiiksek oldugu gozlenmistir. Bu
bulgu siyah annelerin akraba ¢evrelerinin daha fazla ve destekleyici oldugu seklinde
yorumlanmugtir,
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Bu béliimde; aragtirma modeli, evren ve rneklem, veri toplama araci, verilerin

toplanmast ve verilerin ¢dzlimlenmesi tizerinde durulmustur.

3.1. ARASTIRMA MODELI

Arastirma; nitel aragtirma planlarindan alan aragtirmasi modelindedir. Nitel
aragtirmayi Yildirim ve Simsek, (2003: 19) soyle agiklamaktadir: G6zlem, goriisme ve
dokiiman analizi gibi nitel veri toplama ySntemlerinin kullamldigs, algilarin ve olaylarin
dogal ortamda gergekei ve biitlinclil bir bigimde ortaya konmasina yénelik nitel bir

stirecin izlendigi arastirmadir.

Nitel aragtirma varsayim, amag, yaklasim ve arastirmacinin rolii 6zellikleri
agisindan nicel aragtirmadan farklidir. Bu farkliliklar, tablo 7°de varsayim, amag,

yaklagim ve arastirmacinin rolii bagliklarinda incelenmistir.
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Tablo 7: Nitel ve Nicel Arastirma Yaklagimlar: Arasindaki Farkliliklar

NICEL ARASTIRMA NITEL ARASTIRMA
- Gergeklik nesneldir. - Gergeklik olugturulur.
~ Asil olan yontemdir. - As1l olan ¢aligilan durumdur.
- Degiskenler kesin siurlariyla | - Degiskenler karmasik ve ig ige
saptanabilir ve bu degiskenler | gegmistir ve bunlar arasindaki
VARSAYIM o )
arasindaki iligkiler olgtilebilir. | iligkileri 8l¢mek zordur.
- Aragtirmaci olay ve olgulara | - Arastirmac olay ve olgulari
digardan bakar, nesnel bir tavir | yakindan izler, katilimei bir tavir
gelistirir. geligtirir.
- Genelleme - Derinlemesine betimleme
- Tahmin - Yorumlama
- Nedensellik iligkisini - Aktorlerin perspektiflerini
aciklama anlama
. - Kuram ve denence ile son bulur.
- Kuram ve denence ile baglar.
) - Kendi biitiinliigii iginde ve
- Deney, manipiilasyon ve
dogal
kontrol . )
i y . - Aragtirmacinin kendisinin veri
- Standardize edilmis veri
YAKLASIM : toplama aract olmasi
toplama araglan kullanma .
. - Orinttilerin (pattern) ortaya
- Parcalarin analizi
cikarilmasi
- Uzlagma ve norm arayist
. - Cokluluk ve farklilik arayist
- Verinin sayisal gostergelere
oo ) - Verinin, biitlin derinlik ve
indirgenmesi
zenginligi icinde betimlenmesi
ARASTIRMACI | - Olay ve olgularin disinda, - Olay ve olgulara dahil, 6znel
ROLU yansiz ve nesnel perspektifi olan ve empatik

Alan Aragtirmasi ise; olgulart miimkiin oldugunca dogal ortaminda arastirmaktir
(Mayring, 2000: 45). Bu yolla, hem arastirma sirasinda olguya yanlis bir miidahale
bulunulmamaktadir hem de olguya uzak digsal bir perspektiften kaginilmaktadir.
Mayring (2000: 45-46), alan arastirmasim taslak olarak doért agamadan olustugunu
belirtmektedir. Bunlar;
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e Sorunun belirlenmesi
o Alanla iliskiye gecilmesi
e Materyal toplanmas:

e  Yorumlanmas:

Uygulanma Alanlari: Alan arastirmasi, her tiir nitel yonelimli arastirmanin
hedefidir. Bununla birlikte, 6zellikle alana giris biiylik bir rahatsizlik yaratmiyorsa,

aragtiric: soruna yakinsa ve taraflarla angajman saglanabiliyorsa uygulanabilir.
3.2.EVREN VE ORNEKLEM

Arasgtirmanin evreni “Elazig Zihinsel Engelliler Rehabilitasyon ve Egitim
Merkezi’nde” 2003-2004 egitim-6gretim yillar1 arasinda egitim ve rehabilitasyon
hizmeti verilen ogrencilerin (110 &grenci) velileridir. Arastirmanin evreninden

Orneklem alinirken su 6zellikler aranmigtir:

e 2 ayda bir diizenlenen veli toplantilarina diizenli olarak katilan ebeveynler,

o 2 ayda bir diizenlenen 6grenci gelisim takip ¢izelgesini tam olarak dolduran
ebeveynler,

o Rechabilitasyon ve Egitim Merkezinin diizenlemis oldugu sosyal, kiiltiirel
faaliyetlere diizenli olarak katilan ebeveynler,

o Rehabilitasyon ve Egitim Merkezinde ¢alisan uzmanlarla ( Psikolog, 6zel egitim

- uzmani, gocuk gelisim uzmam vb.) etkin diyalog i¢inde olan ebeveynler.

Aragtirma evreninden Orneklem almirken yukanida siralanan  kriterlerin
belirlenmesinin nedeni; arastirmaya katilacak olan anne ve babalarin, zihinsel engelli
cocuklarinin egitim ve rehabilitasyon hizmetlerini yakindan takip etmeleri nedeniyle;
toplanacak verilerin gegerlilik ve giivenilirlik diizeyini yiksek tutmaktir. Ayrca soz

konusu anne ve babalardan toplanacak verilerde, veri kaybim 6nlemektir.

Bu gergevede aragtirma 6rmeklemi;
Anne: 16 kisi
Baba: 18 kisi
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Hem anne hem baba (anne baba birlikte): 10 kisidir.
Orneklem; 26 anne ve 28 baba olmak fizere toplam 54 kisiden olusmustur.

3.3. VERI TOPLAMA ARACI

“Zihinsel Engelli Cocu@a Sahip Ebeveynlerin Demografik ve Psiko-Sosyal

Ozelliklerinin Bazi Degiskenler Agisindan Incelenmesi” aragtirma problemi icin;

gorilisme cetveli, veri toplama arac1 olarak gelistirilmigtir.

Arastirma igin geligtirilen goriisme cetveli toplam 10 baliim ve 60 degiskenden

olusmaktadir. Bu boliim ve boltimlerle ilgili degiskenler asagida verilmistir.

1) Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin;

Cinstyeti,

Yast,

Egitim durumu,

Meslegi,

Aylik ortalama gelir diizeyi,

Bagli bulundugu sosyal giivenlik kurumu,
Allenin gec¢imini saglayan kisi sayisi,
Medeni durumu,

Ailedeki (ayn1 evi paylasan) ortalama fert sayisi,
Oturulan konutun tipi,

Oturulan konutun miilkiyet durumu,

degiskenleri agisindan dagilim nasildir? (Toplam 11 degisken)

2) Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerdeki ¢ocuklara iligkin degiskenlerin dagilim

nasil farklilagmaktadir? Goriisme cetvelinde ele alinan degiskenler;

Toplam ¢ocuk sayisi,
Sahip olunan engelli gocuk sayisi,
Engelli cocugun kaginci ¢ocuk oldugu,
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Engelli ¢ocugun cinsiyeti,

Engelli ¢ocugun yasi,

Engelli ¢ocugun kendisine ait bir odasinin olup-olmamasi,

Dogumdan sc;nra zihinsel engelli ¢ocugun ilk kontrol igin hangi saglik
kurulusuna gotirildigi,

Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerdeki ¢ocuklara iliskin olarak toplam 7 degisken,

aragtirmada ele alinmigtir.

3) Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin engelli ¢ocuklarim algilama bigimleri,

nasildir? Bu probleme iligkin olarak gdriisme cetveline alinan degiskenler (Toplam 10

degisken) sunlardir:

Engelli ¢ocuga sahip olmadan once duygusal ve psikolojik bir sorunun
yasanilip-yasanilmadigi,

Engelli gocukla ilgili aile i¢inde kararlarin kim (kimler) tarafindan alindigi,
Engelli ¢ocuga iligkin duygu, diislince ve sikintilarin en ¢ok kiminle paylasildigi,
Engelli gocugun gelecegi ile 1lgili kaygilarin ne oldugu,

Engelli ¢ocugun ne kadar normal gocukla esit olarak sevilip, kabul edilip-
edilmedigi,

Engelli ¢ocukla ilgili devletten en ¢ok hangi sorunun ¢6ziilmesinin istendigi,
Engelli gocuga iliskin yagsanilan sorunlarin neler oldugu,

Engelli ¢ocuk denilince ebeveynlerin ilk aklina gelenin ne oldugu,

Cocugun engelli oldugunun ilk kim tarafindan ve nasil fark edildigi,

Engel hakkinda bilgilerin yeterliligi,

4) Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin zihinsel engelli ¢ocuklarinin engellerine

iligkin degiskenlerin dagilimu nasil farklilasmaktadir? Goriisme cetvelinde toplam 3

degisken ele alinmistir. Bu degiskenler;

Engelin tiirii,
Ek engelin olup-olmamasi,

Engelin derecesi,



57

5) Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuklarinda engelin olusmasina iligkin,

engelin belirlenmesinden sonraki ilk siirece iligkin degiskenlerin;

Cocugun engelli olmasinin en dnemli nedeni,

Akrabalarda engelli cocugun olup-olmamasi,

Cocugun engelinin ilk farkedildii anda veya gocukla ilgili ilk bilgileri
edindikten sonra ilk hangi duygunun yaganildig,

Cocugun engelli oldugunu anladiktan sonra gocugun ihtiyaglarimi gidermede
duygusal/psikolojik agidan sikintiya diistiliip-diisiiniilmedigi anlar,

Cocugun engelli oldugunun 6grenildigi ilk zamanlar psikolojik ve bedensel

sagligin nasil etkilendigi,

degiskenlerinin dagilimi nasildir? (5 Toplam degisken)

6) Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin kendileri ve engelli ¢ocuklar: ile ilgili

zamana iliskin degiskenlerin dagilimi nasildi? Bu amagla gériisme cetvelinde toplam 5

degisken ele alinmistir. Ele alinan degiskenler;

Gocugun engelli oldugunun ne zaman fark edildigi,

Saglik kurulusuna zamaninda bagvurulup-bagvurulmadifinin diistiniilmesi,
Cocugun engelli oldugunun hissedildigi andan ne kadar sonra saglik kurulusuna
goturildigi,

Bos zamanlarin genelde nasil degerlendirildigi,

Engelli ¢ocugun bakimi nedeniyle ebeveynlerin kendilerine zaman ayirip-

ayramadikiarimin diisiiniilmest,

7) Zihinsel engelli ¢ocu@a sahip ebeveynlerin, engelli  ¢ocufun bakimi ve

yetistirilmesiyle ilgili degiskenlerinin dagilimi nasildir? Bu amagla gériisme cetvelinde

toplam 11 degisken ele alinmistir. Bu degiskenler;

Engelli gocugun bakiminin en ¢ok kim tarafindan iistlenildigi,

Engelli ¢cocugun bakimi ve yetistirilmesiyle ilgili olarak eslerin ne tiir destek
sagladif,

Engelli gocugun bakimu ile ilgili olarak anne-babalarin esiyle ne kadar siklikla
catigma yasadigi,
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Engelli ¢ocugu yetigtirirken yasanilan sorunlarla baga ¢ikmada; en ¢ok neyin
tercih edildigi,

Engelli ¢cocugun sorumluluk kazanmasi i¢in nelerin yapildigs,

Engelli ¢ocugun istenmeyen bir davranigina gésterilen tepkinin ne oldugu,
Engelli gocugun ailede en ¢ok kime bagimli oldugu,

Engelli ¢ocugun masraflarinin nasil karsilandig,

Cocugun engeli yiiziinden yakin ¢evrenin anne veya babalara kars1 bilingsiz ve
yargilayici tavirlariyla karsilagip-karsilasmama durumu,

Engelli ¢ocuklarin gelisiminde ne gibi sorunlarla kargilastiklari,

Engelli ¢ocugun bakimi ve yetistirilmesi ile ilgili bir giiniin anlatiimasi,

8) Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin engelli gocuktan kaynaklanan saglik ile

ilgili degiskenlerinin dagilim: nasildir? Goriigme cetvelinde saghk ile ilgili toplam 3

degisken ele alinmigtir. Bu degiskenler:

Engelli ¢ocuk nedeniyle anne veya babalarin psikolojik ve bedensel sagliklariin
nasii etkilendigi,

Engelli ¢ocuk nedeniyle eslerin psikolojik ve bedensel sagligimn nasil
etkilendigi,

Ebeveynlerin engelli ¢ocuk nedeniyle sigara ve alkol kullamimimn nasil
etkilendigi,

9) Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin zihinsel engelli ¢ocuklarinin kardesleri ile

ilgili degiskenlerinin dagilimt nasildir? Goriisme cetvelinde engelli cocugun kardesleri

ile ilgili toplam 3 degisken ele alinmugtir. Bu degiskenler:

Engelli ¢ocugun diger kardeslerle (engelli veya degil) kurdugu iligkinin nasil
degerlendirildigi,

Kardeslerin, engelli ¢ocukla olan iliskilerinin nasil degerlendirildigi,

Engelli g¢ocuk nedeniyle ebeveynlere goére engelli g¢ocugun kardeslerinin

psikolojik ve bedensel sagliginin nasil etkilendigi,
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10) Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin engelli ¢ocuklarinin egitimi ile ilgili
degiskenlerinin dagilimi nasildir? Goriisme cetvelinde egitim ile ilgili toplam 2
degisken ele alinmistir. Bu degiskenler:

e (Cocugun kag };ﬂdlr egitim hizmetlerinden yararlandigi,

e Cocuga verilen egitimden beklentilerin ne oldugu,
3.3.1.Goriisme Cetvelinin Gelistirilmesi

Konuyla ilgili literatiir taramasi yapildiktan sonra calismalardaki ortak olan
ozellikler ve uzman goriisleri dikkate alinarak ebeveynlerin demografik ve psiko-sosyal
ozellikleriyle ilgili oldugu diistiniilen 15 b6liim, 100 degisken arasindan bazi boliimlerin
ve boliimlerle ilgili olan bazi degiskenlerin oldugu bilgi formu goriisme cetvelinin 6n
uygulamas1 i¢in toplam 30 zihinsel engelli ¢ocuk ebeveynine uygulanmistir.
Uygulamada konuyla ilgili bolimler ve béliimlerle ilgili degiskenleri ebeveynlerin

yazmalari istenmigtir.

Uygulama sonucunda béliimler ve boliimlerle ilgili olan degiskenler; goriiliis
sikliklari, uzman goriisleri, literatiirde ki ortak olan dzellikler dikkate alinarak 11 béliim,
75 degisken, goériigme cetvelinin 6n uygulamas: i¢in 20 zihinsel engelli ¢ocuk
ebeveynine uygulanmustir. On uygulama sonucuyla her degiskene verilecek muhtemel
cevaplarin islerliginin yeterli olup-olmadigi, her degiskenin tiim ebeveynler tarafindan
aym sekilde anlagilip-anlagiimadig: kontrol edildikten sonra son asamada konuyla ilgili
3 uzman goriigiine bagvurularak gorlisme cetveli, hazirlanmistir. Hazirlanan goriisme
cetveli toplam 10 bolim, 60 degiskenle son halini alip, bir Tiirk Dili uzmanina boliimler
ve boliimlerle ilgili olan degiskenleler dilbilgisi kurallari ve ifade ydniinden

diizeltmeleri yapilarak, gériisme cetveli, arastirma igin hazir hale getirilmistir,

Ebeveynlerin boliimlere ve degiskenlere aginalik kazanip, 6grenmenin olmamast

i¢in ¢aligmalar aragtirma 6mekleminde olmayan ebeveynlere uygulanmistir.
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3.3.2.Veri Toplama Aracinm Gegerlik ve Giivenirlik Caligmasi

Veri toplama aracinda (Goriigme cetveli) gegerlik calismasi olarak; kapsam
gegerliligi yontemi uygulanmustir. Gegerlik ve glivenirlikte, goriisme cetvelinin
gelistirilmesindeki agamalara dikkat edildiginde; zihinsel engelli gocuk sahibi toplam 50
ebeveyne 2 6n uygulama yapilmig, bSliimler ve bﬁh’imlerle ilgili olan degiskenler;
gorilis sikliklari, uzman goriisleri ve literatiirde ki ortak olan 6zellikler dikkate alinarak
15 boliim, 100 degisken arasindan, gériisme cetveli igin 10 boliim, 60 degisken tespit
edilerek; her asamada uzman goriisleri dikkate alinmis, uygun olmayan, islenmeyen
bolim ve degiskenler ¢ikarilmug, Ttirk Dili uzmarina béliimler ve boliimlerle ilgili olan
degiskenler dilbilgisi kurallars ve ifade yontinden diizeltmeleri yapilarak veri toplama

aracinin mantiki bir gegerliligi ve givenirligi saglanmstir.
3.4.VERILERIN TOPLANMASI

Arastirma: Elazig Zihinsel Engelliler Rehabilitasyon ve Egitim Merkezi’nde
(ELZEREM) 2003-2004 yillart arasinda rehabilite edilen 6grencilerin, ebeveynlerine
(Orneklem: 26 anne ve 28 baba) veri toplama tekniklerinden aragtirmacimn
ELZEREM’de psikolog olarak ¢alismasindan dolay: sorun merkezli goriisme ySntemi
uygulanmigtir. Aragtirmaci velilerle bire bir, yiiz yiize gériisme yaparak degiskenler
arastirmaci tarafindan yénéltilip, cevaplar da yine aragtirmaci tarafindan yazili olarak
kaydedilmistir. Veri isleme tekniklerinden ise 6zet kayit uygulanmistir,

3.5.VERILERIN COZUMLENMESI

Aragtirmada elde edilen verilerin analizinde veri yorumlama tekniklerinden nitel
icerik~-¢cozlimlemesi uygulanmgtir. Nitel arastirmanin veri analizinde her aragtirmaci
igin ti¢ temel kavram onemlidir: “Betimleme”, “Analiz” ve “Yorumlama.” Bu temel
kavramlarin iyi anlasilmasi, veri analiz pldninda bu kavramlarin ne sekilde ele
alinacagmna karar verilmesi yoniinden 6nemlidir. Bu kavramlarn Yildirim ve Simsek,

(2003: 157) soyle agiklamaktadar:
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Betimleme: Aragtirmada toplanan verilerin, arastirma problemine iliskin olarak
neleri s6yledigi ya da hangi sonuclan ortaya koydugu 6n plana ¢ikmaktadir. Oregin,
gbzlenen bir ortamda nelerin olup bittigi, goriiglilen bireylerin neleri soyledikleri,
calisilan dokﬁmanlaﬁh hangi bilgileri ortaya koydugu, betimleme yaklasimima uygun
sorulardir. Kisaca betimleme yaklasimi ile “ne”. sorusuna yanit bulunabilir, ancak
“neden” ve “nasil” sorularma bu yaklagimla dogrudan yamit verilmesi miimkiin

olmayabilir.

Analiz: Veri setinde dogrudan gériilemeyen, ancak kavramsal kodlama ve
smiflama yoluyla temalarin ve bu temalar aras1 anlamli iligkilerin ortaya ¢ikarilmasi,

analiz siirecinin temel iglevidir. “Neden” ve “nasil” sorularina yanitlar aramur.

Yorumlama: “Bu sOylenen ya da gdzlenen ne anlama gelmektedir?” sorusu,
yorumlamanin temelini olugturur. Veri analizinde “anlam” on pldna cikarilmaktadir.
Anlamm On pléna ¢ikarilmas: ise, elde edilen bulgularin kendi ortamu iginde
yorumlanmasina baglidir. Verilerin anlamlandirilmasi 6znel bir siiregtir ve bu nedenle
yorumlarin herkes tarafindan aynen kabul edilmesi beklenemez. Arastirmaci, kendi
yorumlarn ile elde ettigi verileri ve bundan c¢ikardig: sonuglar nasil gordiigiinii ortaya
koymakta ve bu sekilde okuyucuya aragtirma sorusunun yamtina iligkin ek perspektif

sunmaya ¢aligmaktadir. Arastirmada nitel igerik-¢6ziimlemesi ise s0yle uygulanmistir:

Kodlama: Verilerin igerik analizine tdbi tutulmasi, yani veriler arasinda yer alan
anlaml boliimlere (bir kelime, climle, paragraf gibi) isim verilmesi siirecidir. Kodlama
siireci, elde edilen wverileri bollimlere ayirmayi, incelemeyi, karsilagtirmayi,

kavramlastirmay1 ve iligkilendirmeyi gerektirir (Yildinm, Simgek, 2003: 163).

Kavram: Veriler arasinda yer alan anlamli béliimlere (bir kelime, ciimle, pa-
ragraf gibi) ve olaylara verilen anlamdir. Kavramlar igerik analizinde temel analiz

birimini olusturur (Yildirim, Simsek, 2003: 163).

Kategori (tema): Igerik analizinde elde edilen kavramlarin birbirleriyle belirli bir
tema altinda siniflandiriimasidir. Kavramlarin incelenmesi sonucunda birbirleriyle olan

iliskileri ortaya ¢ikarilir ve bu iligkiler daha iist diizey bir tema ile agiklanir. Kategori ya
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da tema igerik analizinde elde edilen kavramlardan daha soyuttur ve geneldir (Yildirim,
Simsek, 2003: 163).

Yukarida tanimlanan kavramlar icerik analizinde sik sik kullanilan terimler olup
bu kavramlardan yola ¢ikarak igerik analizinin, bu aragtirmada nasil kullanildigina
bakacak olursak, bu arastirmada asama agama olarak Yildmm ve Simsek’in (2003)
belirlemis olduklari yaklagim izlenmisgtir:

1. Verilerin Kodlanmast: Igerik analizinin ilk agamas: verilerin kodlanmasidir.
Bu asamada aragtirmaci, elde ettigi bilgileri inceleyerek, anlamli bsliimlere ayirmig ve
her boliimiin kavramsal olarak ne anlam ifade ettigi bulunmaya g¢aligilmugtir. Bu
boliimler bazen bir kelime, bazen bir climle ya da paragraf, bazen de bir sayfalik veri
olabilir. Kendi i¢inde anlamli bir biitin olusturan bu boliimler, aragtirmaci tarafindan
isimlendirilip, kodlanmistir. Bu kodlama, bazen bir kelime ile bazen de birkag
kelimeden olusan bir ctimle ile yapilmistir. Tiim veriler bu sekilde kodlandiktan sonra,
bir kod listesi olusmus ve bu liste verilerin incelenmesinde ve organize edilmesinde

anahtar liste gérevini gbrmistiir.

;2. Temalarin (Kategorilerin) Bulunmasi: Ik asamada ortaya c¢ikan kodlardan
yola ¢ikarak verileri, genel diizeyde agiklayabilen ve kodlan belirli kategoriler altinda
toplayabilen temalarn bulunmasi i¢in kodlar bir araya getirilerek incelendikten sonra
kodlar arasindaki ortak yonler bulunmaya calisilmis ve kodlar kendi i¢inde kategorize
edilmistir.

3. Verilerin Kodlara ve Temalara Gére Organize Edilmesi ve Taumlanmas:: Ilk
asamadaki ayrintili kodlama ve ikinci asamadaki tematik kodlama sonucunda,
arastirmact topladif: verileri organize edebilecek bir sistem olusturduktan sonra, bu

sisteme gore elde edilen veriler diizenlemistir.

4. Bulgularin Yorumlanmasi: Bulgular neden-sonug iliskileri igerisinde

aciklanip, yorumlanmigtir.
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Dikkat edilmesi gereken bu dort asama, her zaman birbirinden net bir bigimde
aynlamayabilir. Ornegin, birinci asamada yapilan kavramsal kodlama ile ikinci
asamadaki tematik kodlama birlestirilebilir. Bu siiregte benimsenebilecek esnek bir
yaklasimla, kodlar veﬂtemalar cesitli degisikliklere ugrayabilir. Onemli olan, veri setini
en etkili ve verimli bir bigimde tarumlayan ve diizenleyen bir kod listesinin elde

edilmesidir.
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DORDUNCU BOLUM
BULGULAR VE YORUM

Bu béliimde, verilerin igerik analizi sonucu; elde edilen bulgulara ve bulgularla

ilgili yorumlara yer verilmistir.
4.1. Ebeveynlere Iliskin Demografik Ozellikler

Aragtirmanin  birinci problemi; zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin
belirlenen demografik degiskenler agisindan dagilimi nasil farklilagmaktadir? olarak
belirlenmisti. S6z konusu probleme iliskin olarak gesitli degigkenlerin (toplam 11
degisken) dagilimlari, maddeler halinde verilmistir.

1. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, cinsiyetleri incelendiginde:
Anne : 26 kisi
Baba : 28 kisi

Sonuglar incelendiginde; arastirmaya 26 anne (% 48,1), 28 baba (% 51,9)
katimigtir.

2. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, yaslan incelendiginde:

20-29 yas . 1 kisi,

30-39 yas : 18 kisi,

40-49 yas : 24 ks,

50-59 yas : 6 kisi,

60 yas ve tistii : 5 kisidir.

Sonuglar incelendiginde; ebeveynlerin ¢ogunun (35 kisi) 40 yas iistiinde oldugu
goriilmektedir (% 64,9). Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin yas ortalamalarinin
yiiksek ¢ikmasinda ge¢ ¢ocuk yapmamn bir etken oldugu, engelli ¢ocuklarin yas
ortalamalarina bakilarak agiklanabilir.
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3. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, egitim durumlar incelendiginde:

Okur yazar degil : 8 kisi
Okur yazar : 2 kisi
ilkokul mezunu  : 18 kisi
Ortaokul mezunu : 2 kisi
Lise mezunu : 18 kisi
Yiiksekokul mezunu : 2 kisi
Fakiilte mezunu : 4 kigi’dir.

Sonuglar incelendiginde; 28 kisinin % 51,9 (okur-yazar degil, okur-yazar,
ilkokul mezunu) egitim seviyesinin digerlerine gore daha diisiikk, 20 kisinin % 37
ortaokul ve lise mezunu, 6 kisinin ise % 11,1 yilksekokul ve fakiilte mezunu oldugu
goriilmektedir. Bu durum ilgili literatiirde su sekildedir.

Anne babanin egitim seviyesiyle, zihinsel engelli ¢ocuga sahip olma oranlari
coktan aza dogru asagidaki gibidir:

® Hig egitim gérmemig anne babalar

=  Cok az egitim gbrmiis aileler

» Ik veya ortaokul egitimi gdrmiis anne babalar

»  Nadiren yiiksek 6grenim gérmiis anne babalar (Caglar, 1979: 93).

Ancak, Acar’in (1998) aktardifina gére; 6ziirlii cocuga sahip ailelerin ¢ogunun

egitim diizeylerinin diigtik oldugu belirlenmistir.

Aragtirmanin bulgulari ile Caglar’in literatiirde yer alan sonuglar arasinda tam
bir paralellik oldugu sOylenemez. Ancak, Acar’in ortaya koydugu sonuglarla bu
aragtirmanin sonuglar1 paralellik gostermektedir. Toplumun genel egitim seviyesinin
glinimiiz agisindan arttify diistiniilirse; sonuglarin Acar’in bulgulari ile paralellik

gOstermesi normal olarak goriilebilir.
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4. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, meslekleri incelendiginde:
Ev hanmim : 23 kisi
Esnaf ve Sanatkar  : 9 kisi
Issiz * : 1 kisi
Memur (Cesitli kamu kurum ve kuruluslarinda ¢alisanlar) : 16 kisi
Emekli . 5 kisidir

Sonuglar incelendiginde; ev hanimlannin 23 kisi (% 42,6) diger gruplara gore
daha fazla oldugu goriilmektedir. Bu durum ilgili literatiirde su sekildedir:

Allelerin biiyiik bir ¢ogunlugunda annelerin ¢alismadigl, ev hanimu olduklar
ortaya ¢ikmustir. Annelerin egitim diizeylerinin diisiikliigii ve ¢ocuga bakacak bir kiginin
olmasi gerektigi, bu durumun nedeni olarak agiklanmgtir. Nitekim 1993 yilinda yapilan
bir arastirmada annelerin % 27.5’inin 6ziirli ¢ocugunun dogumundan sonra calisan
annelerin isi biraktiklar1 belirlenmistir (Acar, 1998: 193-194). Arastirmada ev
hanimlarimin sayica en fazla grup oldugunu dikkate alirsak, aragtirma bulgular
literatiirle ayn1 paralelliktedir.

5. Zihinsel engelli ¢ocuBa sahip ebeveynlerin, aylik ortalama gelir diizeyleri

incelendiginde:
0-300.000.000 : 11 kisi
301-600 milyon : 20 kisi
601-900 milyon : 18 kisi

901 milyon ve Gstii  : 5 kigidir

Sonuglar incelendiginde 31 kisinin (% 57,4) 0-600 milyon arast, 18 kisinin ise
(% 33,3) 601-900 milyon arasinda aylik ortalama gelire sahip oldugu goriilmektedir. Bu
durum, diger ¢calismalara gore su sekildedir:

Ozirlii cocuga sahip ailelerin ¢ogunun sosyo-ekonomik diizeylerinin diisiik ve
ortaya yakimn oldugu belirlenmigstir (Acar, 1998: 193).
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Ailelerin sosyo-ekonomik seviyesi toplumun en alt, orta {istii ve iist diizeydedir.
Bu ailelerin 15°1 ¢ok fakir ve fakir, 11 ise orta halli ve zengin oldugu saptanmistir. Bu
cocuklarin genellikler fakir ve ¢ok fakir ailelerden geldikleri s6ylenebilir. Tiirkiye’de bu
durumun ayni oldugu; yapilan incelemelerden anlagiimaktadir (Caglar, 1979: 92-93).

Zeka 6zrii ile sosyo-ekonomik, sosyal ve ekonomik g¢evre arasindaki iligkiyi
ortaya koymak lizere aragtirmalar yapilmakta ve arastirmalar sonucunda sosyal ve
ekonomik ¢evrenin zekanin gelisiminde biiyik 6l¢tide etkili oldugu ortaya ¢ikmaktadir.
Bu aragtirmalar sonucunda zeka ¢ziirlii gocuklarin genellikle yoksul, arzu edilmeyen bir
cocugun gelisimi igin gerekli asgari olanaklardan yoksun olan cevrelerde yasadify
belirlenmigtir. Bu nedenle sosyal ve ekonomik sartlarin uygunsuziugu ve yetersizliginin,
buralarda yasayan insanlarin bedensel, sosyal ve zihinsel gelisimini olumsuz y6nde
etkileyen ¢ok Onemli bir faktor oldugu diisiiniilmektedir (Ikizoglu, 2001: 89). Bu

arastirmanin bulgular da, bu sonucu desteklemektedir.

6. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, bagli olduklar sosyal giivenlik kurumlar:

incelendiginde:
Emekli Sandig : 17 ¢ocuk
Sosyal Sigortalar Kurumu  : 13 cocuk
Bag-kur : 4 cocuk

Higbirine Kayitli Olmayan : 11 ¢ocuk

Sonuglar incelendiginde; Emekli Sandigma 17 (% 37,8), Sosyal Sigortalar
Kurumuna ise 13 ¢ocuk (% 28,9) baghidir. Bag-kur ve higbirine kayitli olmayan

ebeveynlerin durumu ise soyledir:

Bag-kur, zihinsel engelli ¢ocufun egitim ve rehabilitasyon masraflarim
karsilamamaktadir. Bu durum, Bag-kur’lu zihinsel engelli ¢ocuga sahip tiim aileleri
olumsuz y6nde etkilemektedir. Bag-kur egitim ve rehabilitasyon masraflarim
kargilamadif1  i¢in, bu g¢ocuklar egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinden
faydalanamamakta; faydalanabilen azinlik ise egitim ve rehabilitasyon masraflarii
kendi gelirlerinden karsilamaktadir. Engelli gocuga sahip ailelerin sosyo-ekonomik

diizeylerinin diigtikliigli, buna ilaveten &zel egitim kurumlarimin her ilde, ilgede
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olmayisi, 6zel egitim hizmetlerinin pahalilif gergedi g6z 6niine alindiginda; Bag-kur’lu
ve higbir sosyal glivencesi olmayan zihinsel engelli ¢ocuga sahip ailelerin, engel
karsisindaki caresizlikleri, kendi kaderlerine boyun egmeleri ¢ogu zaman kaginilmaz

olmaktadir. Bu durum ilgili literatiirde ise su sekildedir:

SSK ve emekli sandigmma bagh ailelerin engelli ¢ocuklari, tibbi tamlamanin
ardindan, bu kurumlar tarafindan verilen egitim ve rehabilitasyon yardimlarindan
yararlanabilmektedir. Ozellikle, 1997 yilindan itibaren SSK’mn da, emekli sandifina
benzer sekilde engelli gocugu olan ailelere egitim, tedavi ve rehabilitasyon hizmetleri
igin {icret yardimi vermeye baglamasi, 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezleri

sayisinda artiga neden olmustur (Ates, 200: 34).

Bag-kur’un kendi tiyeleri i¢in halen boyle bir katkida bulunmamasi; Bag-kur’a
liye olan aileler i¢in olumsuz bir durumdur. Engelli ¢ocuk ve aileleri i¢in fiziicii oldugu
kadar, sosyal hukuk devleti anlayisiyla bagdasmayan, Anayasa’ya aykiri, (Anayasa’nin
61. maddesi) aym1 zamanda en temel insani ve demokratik haktan yoksunluk demektir
(Ates, 200: 35).

7. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, ge¢imlerini saglayan kisi sayisi

incelendiginde:
1 kisi :40 aile
2kigi :5 aile

Sonuglar incelendiginde; ailenin gecimini tek kisi saglayan 40 aile (% 88,9),
anne-babanin her ikisinin de ¢alistig1 5 aile (% 11,1) belirlenmistir. Bu durum, ilgili
literatiirde su sekildedir:

Ailelerin biiyiik bir ¢ogunlugunda annelerin ¢alismadifi, ev hanim olduklart
ortaya ¢ikmustir. Yapilan aragtirmalara gore babalarin tamamina yakim ¢alismakta ve
ailenin gegimini saglamaktadir (Acar, 1998: 193). Bu aragtirmanin bulgularindan ev
hanimlarimin 23 kisi (% 42,6) olmasi da (4.degisken), bu sonucu desteklemektedir.
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8. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, medeni durumiari incelendiginde:

Evli : 53 kisi
Esi 6lmiis : 1kisi
Bosand: -

Sonuglar incelendiginde; 53 kisinin evli (% 98,1), 1 kisinin (% 1,9) ise esinin
Olmis oldugu gortilmektedir. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin evlilik
iligkileri, ilgili literatiirde su sekildedir:

Oziirlii gocuklarin ailelerine yonelik olarak ve evlilik iliskisinin diizeyi ile ilgili
calismalarda Friedrich, 6ziirli gocuklarin anne-babalann evliliklerini daha az tatmin
edici bulduklarim, Fadder ve Gath bu iliskinin tatmin edici olmayigiin 6ziirlii gocugun
olmasindan ¢ok, dogumdan 6nce iliski ile iligkili oldugunu saptamiglardir (Oto, 1999:
225).

9. Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin, ailelerindeki (ayni evi paylasan) ortalama
fert sayilar1 incelendiginde:
2 kisi :1 (Baba 6lmiis)

3kisi :3
4kisi :23
Skisi :17
6kisi :3
Tkisi :7

Sonuglar incelendiginde; 4 ve 5 kisi ile kalan ailelerin (40 kisi, % 74) oram diger
ailelere gore daha fazladir.

10. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, oturdugu konut tipi incelendiginde:
Miistakil Ev 14 aile
Apartman Dairesi : 41 aile
Diger -
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Sonuglar incelendiginde; apartman dairesinde oturan aileler (41 aile % 91,1),

miistakil evde oturan ailelere gére ¢ok daha fazladir.

Ozellikle engeili kisilerin toplumsal yasama katilimlarini engelliyici sorunlarin
baginda mimari engeller, ev ve igyerlerinin ergonomik olarak diizenlenmemis olmadig
(Dénmez, 1999: 110) distintildiglinde; oturulan konut tipinin engelli ¢ocuklara, sosyal

yasam agisindan bir engel tegkil ettigi de s6ylenebilir.

Cesitli davramgsal, biligsel, duygusal ve benzeri alanlarda agir uyum sorunu olan
zihinsel engelli bireye sahip ebeveynlerin, apartman dairesinde ikamet eden ebeveynlere
oranla cevreyi, komsularni daha az rahatsiz ettifi ya da edecegi de var olan bir
gercekliktir,

11. Zihinsel engelli g¢ocuga sahip ebeveynlerin, konutlarimin miilkiyet durumu

incelendiginde:
Ev sahibi : 27 aile
Kiraci 15 aile

Ev sahibi degil ama kira 6demeyen : 3 aile

Sonuglar incelendiginde; ev sahibi olanlar, daha fazladir (45 aileden 27 aile, %
60). Zihinsel engelli c¢ocuga sahip ebeveynlerin; sosyo-ekonomik diizeylerinin
dugtiklugti (5.degisken, 31 kisi 0-600 milyon arasi gelire sahip), ailenin gecimini
saglayan tek kisinin olmasi (7.degisken, 40 aile), 15 zihinsel engelli ¢ocugun egitim ve
rehabilitasyon masraflarinin ailece karsilanmasi durumlar (6.degisken) ile ebeveynlerin
oturduklar: konutun miilkiyet durumlan incelendiginde ( 45 aileden 27 aile ev sahibi)
gercegin, olmas gerektigi diisiintilenden farkl: bir dogrultuda oldugu goriilmektedir.

4.2. Cocuk/Cocuklarla Ilgili Degiskenler

Aragtirmanin ikinci problemi; zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin
¢ocuklarina iligkin degiskenlerin dagilimi nasii farklilasmaktadir? olarak belirlenmisti.
S6z konusu probleme iligkin olarak c¢esitli degiskenlerin (toplam 7 degisken)
dagilimlari, maddeler halinde verilmistir.
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12. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, toplam ¢ocuk sayilar: incelendiginde:
Tek gcocuk  : 3 aile
Iki cocuk : 17 aile
Uggocuk  :15aile
Dort gocuk  : 8 aile

Bes ¢ocuk ve lizeri : 2 aile

Sonuglar incelendiginde; 2 ve 3 gocuga sahip aileler (32 aile, % 71,1) digerlerine

gore daha fazladir. Ilgili literatiirde bu durum su sekildedir:

Ailede ¢ocuk sayisi genellikle fazladir. Sirasi ile 6-5-4-3 ve 2 ¢ocuk vardir. Bu
durum, gocugun yeterli bakim ve ilgi gérmesini sinirlamaktadir (Caglar, 1979: 93). Bir
bagka sonug ise Acar’m (1998: 193) aktardifina gore; bu ailelerde ¢ocuk sayisi genel
olarak 3 olarak belirlenmistir. Kaynaklardaki say1 farki 1979-2004 yillar: arasinda
cocuk sayisinin, c¢esitli nedenlerle diistiiglinii gostermektedir ki bu aragtirmamn

sonuglari da bunu desteklemektedir.

13. Zihinsel engelli g¢ocuga sahip ebeveynlerin, sahip oldugu engelli gocuk sayisi
incelendiginde:

Tek engelli gocuk 41 aile

Iki engelli ¢ocuk : 4 aile

Sonuglar incelendiginde; 41 aile de (% 91,1) tek engelli ¢ocuk olduguy,
goriilmektedir. Tki engelli gocuk sahibi 4 aileden, sadece 1 ailedeki 2 engelliden biri
vefat etmis, digeri ise yagamaktadir.

14. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarimin kaginci ¢ocuk
oldugu incelendiginde:

1. ¢ocuk : 18 ¢ocuk

2. cocuk :9 cocuk

3. ¢ocuk : 16 ¢ocuk

4. cocuk :1 gocuk

5.cocuk :1 ¢ocuk
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Sonuglar incelendiginde; 1. ve 3. siradaki ¢ocuklarin (34 gocuk, % 75,5) diger

¢ocuklara oranla sayica daha fazla oldugu goriilmektedir.

Ebeveynlerin hamilelik stireci (yeterli beslenme, genetik tahlillerin yapilmas...),
dogumda ilk ¢ocugun olmasi ve &zellikle de dogum sonrasinda ¢ocuk bakimi ve
yetistirilmesi, hastaliklar gibi konularda ebeveynlerin bilgilerinin yetersiz, yanlis veya
hi¢ olmayisi; ebeveynlerin birinci ¢ocuklarimin  zihinsel engelli olmasinin en Snemli
nedeni veya nedenleri oldugunu diigiindirmektedir. Aragtirma bulgularindan; 1.engelli
cocuk sayisinin 18 olmasi ve sahip olunan engelli ¢ocuk sayisinin sadece 4 ailede 2

gocuk olmasi da bu degerlendirmeyi dogrular niteliktedir.

Uciincli  ¢ocupun, zihinsel engelli olmasmin nedeni olarak ise arastima
bulgularindan ebeveynlerin sahip oldugu toplam gocuk sayilarnin (12. degisken) 32
ailede 2 veya 3 olmas: ve zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢ofunun yas
ortalamasinin (2. degisken) 40’1n istiinde olmasi, 3. ¢ocugun zihinsel engelli olmasinin

nedeni olabilecegini diisiindlirmektedir.

15. Zihinsel engelli gocufa sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarimn cinsiyetleri
incelendiginde:

Kiz  :22 ¢ocuk

Erkek :23 ¢ocuk

Sonuglar incelendiginde; ebeveynlerin zihinsel engelli 22 kiz (% 48.9), 23 erkek
(% 51,1).cocuga sahip olduklar: gortilmektedir.

Tgili literatiirde cinsiyet deZiskeni su sekilde agiklanmaktadir: Bir gok calisma,
zeka geriliginin erkeklerde kizlardan daha fazla oldugunu gdstermektedir. Baz
aragtirmalar, zeka geriliginin erkeklerde kizlardan 2 kat1 daha fazla oldugunu ileri siirer.
Zeka geriligi gortilme sikliginin erkekler arasinda fazla olmasinin nedenleri sunlardir:
Erkekler, merkezi sinir sisteminde hasar meydana getiren dis etmenlere gore daha yakin
goriilmekte ve bu nedenle zihinsel gelisimleri etkilenmektedir. Prematiirelik, yeni dogan
olimi ve 6lii dogum gibi dogmalik anomaliler erkek gocuklarda daha siktir. X’e baglt
zeka geriligi gibi kalitsal etkenler, erkeklerde fazladir. Erkek ¢ocuklar engellemelere
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kizlardan daha saldirganlik ile cevap verirler. Bundan dolayr okul Oncesinde ve
ilkokulda yonetici ve 6gretmenlerin bu gibi sorunlu erkek g¢ocuklar ile kargilasma
olasilig1 ve bunlarin ruhsal ve zihinsel degerlendirmeleri i¢in uzmanlara génderilmeleri
daha siktir. Ancak bu erkek ¢ocuklarda kizlardan daha fazla zeka geriligi oldugu
anlamina gelmemeli, erkek ¢ocuklarin zeka gerisi olarak etiketlenmeye daha yatkin
oldugu anlasiimalidir (S6hmen, 1998: 1043).

Cinsiyet, anne-babalari nasil etkilemektedir? diye bakildiginda: Frey, Greenberg
ve Fewell (1989), anne-babalarin erkek ¢ocuklarda daha fazla kaygi yasadiklarim
belirtmislerdir. Aym c¢aligmada, babalarin c¢ocuk cinsiyeti konusunda fazla kaygi
duyduklari vurgulanmustir. Yine Bristol ve Schopler’in (1984) yaptifn ¢aligmalarda
erkek cocuklarm kizlara oranla aile iginde daha yofun kaygi yasanmasina sebep
olduklar1 belirtilirken, diger ¢alismalarda da engelli kiz ¢ocuk annelerinin daha yogun
kayg1 yasadig: belirtilmektedir (Tiirkoglu, Artan, 2001: 47). Friedrich, (1979°da) 6ziirlii
kiz ¢ocuk annelerinin daha yogun kaygi ve endigeler yasadigim gozlemistir (Akkok,
1989: 29)

Ancak; anne-babalarin, c¢ocugun cinsiyetinden etkilenmediklerini go&steren
¢alisma sonuglar1 da bulunmaktadir. Akkok tarafindan Tiirkiye’de yapilan bir calismada
zihinsel engelli, 6grenme glicliigli olan ve otistik ¢ocuga sahip anne babanin kaygi
diizeyin ¢ocugun cinsiyeti, yas1 ve engelin derecesine bagli olarak arastirilmigtir.
Calisma sonunda gocugun cinsiyeti agisindan fark bulunamamstir (Tirkoglu, Artan,
2001: 47).

Babalarin, erkek c¢ocuklan igin kiz ¢ocuklarmna oranla daha yogun kayg
vasadiklar goriilmektedir. Tiirk toplumunda, ¢aglar boyunca erkek ¢ocufun ailesinin
soyunu devam ettirecegi diisliniilmiis ve bu nedenle de erkek ¢ocuk ¢ok Onemli
olmustur. Erkek c¢ocuk bir anlamda anne-babamn gelecek icin sigortasidir. Ancak
engelli cocuklar i¢in bu durum s6z konusu olamamaktadir. Bu da anne-babanin daha
fazla kaygilanmasina yol agabilir. Bunun yaninda erkek ¢ocugun ergenlik déneminde
karsilasacagl sorunlar en-babalar1 daha fazla disiindiiriiyor olabilir. Anne-babalar, kiz
cocuklarin ev ortaminda daha rahat korunabilecegini ve daha kolay soz dinleyeceklerini

diigiinityor olabilirler. Bunun yaminda erkek ¢ocugun, ev ortamuinda uzun slire
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tutulamayacagint ve fiziksel olarakta daha giigli olduklarn igin daha giigliikle
yonlendirebileceklerini diistiniiyor olabilirler (Tirkoglu, Artan, 2001: 47).

16. Zihinsel engelﬁ ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli gocuklarimn yaglan

incelendiginde:
0-2 yas : 4 gocuk
3-4 yas : 2 gocuk
5-6yas : 10 gocuk
7-8 yas : 2 gocuk
9-10 yas : 3 cocuk

11-12 yas : 5 gocuk
13-14 yas : 4 cocuk
15-16 yas : 4 gocuk
17-18 yas : 2 cocuk
19-20 yas : 2 cocuk
2] yas ve listli : 7 gocuk

Sonuglar incelendiginde; yas gruplar igerisinde en fazla 5-6 yag arasi ¢ocuklarm
(10 gocuk % 22,2) oldugu goriilmektedir. Engelli ¢ocugun yagmin, ebeveynler
tizerindeki etkisi ilgili literatiirde su sekilde agiklanmaktadr:

Annelerin kaygi ve endiselerinin diizeyi Oziirli gocuklarin yast ilerledikce
artmaktadir. (Friedrich, Wilturner ve Cohen 1985). Bristol’da (1979) ¢alismasinda
benzer sonuglara varmugtir. Daha bliylik yasta ¢ocuga sahip anneler, dabha kiigiik yasta
dziirlii gocuBa sahip annelere oranla daha fazla kaygili ve endiseli bulunmustur. Demyer
ve Goldberg’in (1985) calismasi da, Bristol’un g¢alismasim destekler niteliktedir.
Wikler, Wasow ve Hatfield’de (1981) calismalarinda, ailelerdeki kaygi ve endise
diizeylerinin 6zellikle gocuklarm gelisimindeki 6nemli doniim noktalarnda arttigim,
bunun da ailelerin 6ziirlii ¢ocuklarimn normal gocuklan ile karsilastirmalarinin bu
donemlerde yogunlagsmasiyla ortaya ciktigim g6zlemiglerdir. Dunst, Trivette ve
Cross’un (1986) calismas1 da gocugun yas! ilerledikge ailenin, dzellikle aile iligkilerine
ve gelecege iliskin kaygi ve endigeleri yogunlukla yasadigini gostermistir (Akkok,
1989: 27).
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17. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, zihinsel engelli ¢ocuklarnin kendisine
ait bir odasinin olup-olmadig1 incelendiginde:

Odasi olan : 17 ¢ocuk

Odasi olmayan : 28 cocuk belirlenmisgtir.

Sonuglar incelendiginde; 28 zihinsel engelli gocugun (% 62,2) odasinin olmadig1
goriilmektedir. Zihinsel engelli ¢ocuklarin kendine ait bir odasimn olup-olmadigi, su
sekilde 6nemlidir:

Eger zihinsel engelli ¢ocugun davramgsal, biligsel, duygusal ve benzeri
alanlarda agir uyum sorunlari, 6zellikle de yikici, saldirgan davramglar varsa odas: ayrn
olan zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin ve kardeglerin; odas1 olmayan zihinsel
engelli cocuga sahip ailelere oranla daha rahat oldugu ya da olacagi da varolan bir
gercekliktir.

18. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, dogumdan sonra ¢ocuklarini ilk kontrol

icin nereye gotiirdtikleri incelendiginde:

‘Hastane : 29 cocuk
S.Ocad : 9 ¢ocuk
Ozel Poliklinik : 5 gocuk

Hicbir yere géttirmedik : 2 gocuk

Sonuglar incelendiginde; en fazla hastaneye gotiiriilen gocuklarn toplam
sayisiun (29 ¢ocuk % 64,4), diger yerlere (Saghk ocagi...) gore daha fazla oldugu
goriilmektedir. Ilgili literatiirde bu durum su sekildedir:

Otistik gocuklarin anne ve babalarimin egitim diizeylerinin, diger 3 gruba (Simr
ve normal zekali, hafif ve orta derecede zeka 6ziirlii, agir ve derin derecede zeka 6ziirlii)
gore daha yiiksek oldugu, bu nedenle de, hastanede dogum olasilifinin arttig, otistik ve
agir derecede zeka ozirlii gocuklanin klinige daha erken yasta getirildikleri, bu 2 grupta
gebelik ve dogum sorunlarmnin daha fazla oldugu belirlenmistir (Akgakin, Polat ve
Kerimoglu, 1993: 39).
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4.3.Engelli Cocuklarin Algilama Bi¢imleri

Aragtirmanin liglincli problemi; zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
engelli ¢ocuklarini algilama bigimleri nasil farklilasmaktadir? olarak belirlenmisti. S6z
konusu probleme iliskin olarak ¢esitli degiskenlerin (toplam 10 degisken) dagilimlan,

maddeler halinde verilmistir.

19. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarina sahip olmadan 6nce
duygusal ve psikolojik bir sorun yasama durumlari incelendiginde tablo 8’deki kod ve

kategorilere ulagilmigtir:

Tablo 8: Zihinsel Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Engelli Cocuklarina Sahip
Olmadan Once Duygusal ve Psikolojik Bir Sorun Yasama Durumlaria Iligkin Kod ve

Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e FEsin ve ¢cocugun 6liimi
o Erkek cocuk istegi (aile + akraba) e Ailevi sorunlar : 5 kisi (% 9,3)
e Annesiz biiylime (livey anne)

e Issizlik
e Ekonomik sorunlar : 3 kisi (% 5,5)
¢ Gecim sikintisi gekme

Sonuglar incelendiginde; toplam 8 kisinin (% 14,8) engelli ¢ocuga sahip
olmadan 6nce ailevi ve ekonomik sorunlar yasadig: ortaya gikmaktadir. Engelli ¢ocuga

sahip olmadan &nce yasanilanlarin Snemine iligkin olarak:

Anne ve babalarin daha onceki deneyimleri de, 6ziirlit gocuklan ile yasamlarina
uyum saglamalarina etkili olan bir faktor olarak goriilmektedir. Yapilan bazi ¢aligmalar,
daha 6nce saglikli bir ¢ocugu olan annelerin ve babalarin olumlu uyum deneyimlerinin
kendilerine olan giivenlerini arttirdigimi ve oziirlii gocuklar ile daha az psikolojik
sorunlar yasadiklarini gostermektedir. (akt. Aydogan, 1999: 11).
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20. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuk ile ilgili kararlarin kim
tarafindan alindig1 incelendiginde :

Anne :9kisi

Baba :5 k1§1

Aile biylikleri : 2 kisi

Anne-baba ortak karar alir : 38 kisi

Sonuglar incelendiginde; engelli ¢ocuk ile ilgili olarak ebeveynlerin ortak karar
almasi, diger gruplara gore daha fazladir (38 kisi % 70,3). Ilgili literatiirde bu durum su
sekildedir; Arkan’a (2001) gore, Szirliiyii ilgilendiren durumlar ile ilgili kararlar
genelde ortaklaga alinmaktadir (% 62).

21. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuk ile ilgili duygu, diistince
ve stkintilarin en ¢ok kim ile paylastig: incelendiginde:

Esimle : 39 kisi

Arkadag ve komsulanimla  : 4 kisi

Anne-baba ¢ocuklarimia : 5 kisi

Engelli ¢ocuga sahip ailelerle: -

Hig kimse ile paylasmiyorum: 6 kisi

Diger D -

Sonuglar incelendiginde; esim ile diyenler (39 kisi % 72,2) diger gruplara gére
daha fazladir. Bu sonucu aragtirma bulgularindan; zihinsel engelli gocuga sahip
ebeveynlerin engelli ¢ocuk ile ilgili kararlarin kim tarafindan alindigiyla (20. degisken)
beraber inceledigimizde anne-babanin ortak karar almasiyla (38 kisi, %70,3), engelli
cocuk ile ilgili duygu, diislince ve sikintilarini egiyle paylasanlarin (39 kisi, %72,2)
yakin oranlarda olmas: (38 kisi-39 kisi) dikkat gekicidir. Bu durum engelli ¢ocuk ile
ilgili anne-babanin ortak karar almasimin dogal bir sonucu olarak, engelli cocuk ile ilgili
duygu, diistince ve sikintilarim esiyle paylagtigim diistindiirmektedir. Ilgili literatiirde
duygu, diisiince ve sikintilarin paylasimi su sekilde énemlidir:

Literatlirde sosyal destek nemli bir uyum kaynag ve bir uyum yéntemi olarak

tammlanmaktadir. Oziirlii cocuk aileleri cesitli nedenlerle kendilerini yalniz ve sosyal
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agidan izole edilmis hissetmektedirler. Ailelerin sosyal yasamlar, ¢ocuklarini yalmz
birakma endigesi, tepkilerden kaginma ve fiziksel yorgunluk gibi kendilerinden
kaynaklanan nedenlerle oldugu gibi ¢evrenin nasil yardim edecegini bilememesi ya da
olumsuz tepkiler gibi ¢evrelerinden kaynaklanan nedenlerle kisitlanmaktadir. Sosyal
destek; duygusal yardim, bilgi, bakim yardimi ve cesaretlendirme gibi bir ¢ok isleve
sahiptir. Anne babalar sosyal destegi bir ¢ok farkli yonden alabilmektedirler.
Dertlegecek bir es veya arkadas, yardim edebilecek bir komsu, bakimi paylagacak biri,
bir destek grubu veya bir doktor, 6ziirlii gocuk ailesi igin sosyal destek kaynaklarindan
bazilaridir. Sosyal destek, aileleri bir ¢ok ydnden etkileyebilmektedir. Yapilan bir
aragtrmanin bulgulari; Spina Bifida’lh g¢ocuk annelerinin, sosyal destek aldiklarinda
¢ocuklarinin bakiminda kendilerini daha glivenli hissettikleri yoniindedir. Ancak sosyal
destekten saglanan yarar diizeyi kisilik 6zelliklerine bagli oldugu kadar, sosyal destegi
algilanma diizeyi de kigiden kisiye degisiklik gostermektedir. Kisisel rapor ve aragtirma
bulgularimin pek ¢ogu Oziirli gocuk anne babalari igin, destek tiirleri iginde en
Onemlisinin es desteginin oldugunu gostermektedir. Anneler, evlilik uyumunun ve
eslerinden pratikte gordiikleri destefin yani sira ihtiyaglan oldugunda bu destegi
alacaklarimi bilmelerinin bile kendilerini glivende ve yeterli hissettirdiini ve uyum

stire¢lerini kolaylagtirdigin belirtmektedirler (akt. Aydogan, 1999: 13).

22. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli gocugun gelecegi ile ilgili
kaygilar1 incelendiginde tablo 9°daki kod ve kategorilere ulagilmistir:
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Tablo 9: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarimin Gelecegiyle Ilgili Kaygilara iliskin

Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler
» Yag ¢ok kiigiik e [htiyaclarim1 kendisi gideremeyecegi
e Durumu agir, belli iste! ve slirekli insanlara bagimli olmasi

e Zihinsel engelli tek bagina yasayamaz. beni kaygilandiriyor (10 kisi, % 18,6).

e Cocuga, kardesleri bakmaz.
e Akrabalar iigisizler.

¢ Sonu ne olacak, hali ortada! ° Ben oldikten sonra gocufuma

kimsenin bakmayacag: beni

e FEsim ilgisiz.
& kaygilandirtyor (30 kisi, % 55,5).

e  Onun 6liimii, bizden 6nce olsun.

e Anne-baba olmasa o ne yapar ?

¢ Devletin cocuguma iyi bir gelecek
e Simdiden ekonomik olarak ¢ Aty F
hazirlamayacag: beni kaygilandirtyor.

(3 kisi, % 5.5).

durumumuz kétii

e (Cocugumun giderek artan saglik
sorunlar1 nedeni ile daha da problemli
olacag1 beni kaygilandirtyor (3 kisi, %
5,5).

o Saglif kétiiye gidiyor.

e Hepsi ( 8kisi, % 14,9).

Sonuglar incelendiginde; “Ebeveynlerin 6ldiikten sonra ¢ocuklarina kimsenin
bakmayacag1” konusu, ebeveynleri diger konulara gére daha fazla kaygilandirmaktadir
(30 kisi, % 55,5). Ilgili literatiirde bu durum su sekildedir:

Ulkemizde engelli ¢ocuga sahip olmak, bash bagsma bir zorluk kaynagidir.
Engelli ¢ocuga sahip olan anne babalan, bebek dogdugu giinden itibaren pek ok
problem beklemektedir. Once aile iginde sorunlar bas gostermekte, aile bireyleri
bunlarla bas etmek zorunda kalmaktadirlar. Daha sonra akrabalar, komsular ve toplum
icinde zorluklar gelmekte, bunlari okul yasaminin baglamas: ile egitim sorunlari da
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izlemektedir. Ulkemizde engelli gocugu olan ailelere devlet tarafindan saglanan
imkanlar ¢ok kisitlidir. Bunun yaninda ailelere damismanlik veren kurum ve kisi sayisi
suurli olup pek c¢ok aile de bundan yararlanamamaktadir. Bu ve bunlar gibi pek ¢ok
neden, ailelerin goculilanmn durumu ile ilgili endise duymalarina yol agmaktadir. Oysa
aileler Emekli Sandify, SSK ve Bag-kur’a bagl olsalar bile devletten bu sosyal
kurumlar aracilig: ile destek beklemektedirler. Vergi indirimi veya vergiden muaf
olmayla ilgili beklentilerini belirtmektedirler. Ayrica aileler en biiyiik kaygilar1 olan
anne-baba Oliimiinden sonra ¢ocuklarimin yasamlarinin da devlet giivencesi altinda
olmasim beklemektedirler. Engelli ¢ocugu olan anne-babalarin engelli ¢ocuklarimn
durumu ile ilgili pek ¢ok endise duyduklar: konular incelendiginde; annelerin % 13.8°1
endise duymadiklarmi belirtirken, babalarin % 32.3’i4 endise duymadiklarm
belirtmiglerdir. Hem anne hem babalar, anne-baba yoklugundaki durum (anneler %
24.6; babalar % 24.6), bireysel olarak yasamim siirdiiriip-siirdiiremeyecegi (anneler %
29.2; babalar % 23.1) ve gelisimle ilgili (anneler % 20.0; babalar % 20.0) olarak endise
duyduklarini belirtirken; babalarin ise % 0 oraninda, annelerin % 12,4 oraninda egitimle
ilgili kaygilandiklar: tespit edilmistir. Yapilan ki-kare istatistiksel analizi sonucu gruplar
arasi fark, anlamh (X*=13,271; P<0.05) bulunmustur (Donmez, Bayhan ve Artan,
2000: 19). Sonug olarak; nitel (Ben dldiikten sonra gocuguma kimsenin bakmayacag
beni kaygilandiriyor 30 kisi, % 55,5) ve nicel ¢alismalar (anne-baba yoklugundaki
durum; anneler % 24.6, babalar % 24.6, bireysel olarak yagamum stirdiiriip-

stirdiiremeyecegi; anneler % 29.2; babalar % 23.1) ayni konuya dikkat gekmektedir.

Ayrica, zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin sosyo-ekonomik diizeylerinin
dustiklagt (5. degisken, 31 kisi 0-600 milyon arasi gelire sahip), ailenin geg¢imini
saglayan tek kisinin olmas: (7. degisken, 40 aile), 15 zihinsel engelli ¢ocugun egitim ve
rehabilitasyon masraflaninin  ailece  karsilanmasi  durumlari (6. degisken) ile
ebeveynlerin oturduklar: konutun miilkiyet durumlari incelendiginde (11. degisken 45
aileden 27 aile ev sahibi) gergegin, olmasi gerektigi diisiiniilenden farkli bir dogrultuda
oldugu goriilmektedir. Ebeveynlerin Sldiikten sonra ¢ocuklarina kimsenin bakmayacagi
kaygis1 (30 kisi) nedeniyle; 45 aileden 27 ailenin ev sahibi olmalarinda ise “hi¢ degilse
biz Oldiikkten sonra zihinsel engelli ¢ocufumuz ortada kalmasin, g¢ocugumuzun
kalabilecegi bir yeri olsun” diislincesiyle ebeveynlerin ev sahibi olduklan
dislintilmektedir.
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23. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarim ne kadar normal
¢ocuklariyla esit olarak sevip, kabul ettikleri incelendiginde tablo 10°daki kod ve

kategorilere ulasilmistir:

Tablo 10: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarini Ne Kadar Normal Cocuklariyla Esit
Olarak Sevip, Kabul Ettiklerine [liskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Acima duygusu

e Her seyim o...

e Engelli Cok Fazla (38 kisi, % 74,5)
e Mubhtag (Ihtiyaci var, hassasiyet)

e Sevmeyip de ne yapacaksin...

e Acmma duygusu e Fazla (2kisi, % 4)
e Engeline aligtik artik. e Normal (6 kisi, % 11,7)
e Zaman zaman degisiyor. e Cokaz (2kisi,% 4)

e Agir davranis problemleri

o Hic (3 kisi, % 5.8
(saldirganlik, sinirlilik...) var. ¢ (3 kisl, % 5.8)

Aragtirmada bu degiskene; zihinsel engelli ¢ocuga sahip toplam 51 ebeveyn,
katimugtir. Clinkii 2 ailenin tek gocugunun olmas: (zihinsel engelli), bir ailenin ise 2
zihinsel engelli ¢ocufu oldugundan, kiyaslama yapilacak normal kardes
bulunmamaktadir. Sonuglar incelendiginde; ¢ok fazla diyenler (38 kisi, % 74,5) diger
gruplara gore daha fazladir. Cok fazla diyen ebeveynlerin kodlar1 incelendiginde;
“acima duygusu” kodundaki tiim ¢ocuklarin yaslarimn ¢ok kiiciik olmasi ve “her seyim
0” kodundaki engelli gocugun ailenin tek gocugu olmasi dikkat gekicidir. “Cok fazla”
diyen ebeveynlerin kodlan genel olarak incelendiginde ise ebeveynlerin zihinsel engelli
gocuga, yogun bir sekilde uyum saglama g¢abalan i¢inde olduklan diigiiniilmektedir.
“Normal” diyen ebeveynlerde “Engeline aligtitk artik” (6 kisi) kodunun olmasi,
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ebeveynlerce  zihinsel engelli ¢ocufun arttk  tamamen  kabullenildigini

diistindtirmektedir.

24. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarina iliskin devletten en
¢ok hangi sorunlarmin ¢&ziilmesini istediklerine iligkin cevaplar incelendiginde tablo

11°deki kod ve kategorilere ulagilmigtir:
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Tablo 11: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarina Iliskin Devletten En Cok Hangi

Sorunlarimn Céziilmesini Istediklerine liskin Kod ve Kategoriler

Kodlar

Kategoriler

Agir davrang problemleri var.
Tiikendik artik...
Esimle ¢alistyoruz, bakacak kimse yok.

Engelli gocuklarin tam giin
kalabilmesi i¢in yatili bakim evlerinin

olmasim isterim. (5 kisi, % 9,3).

Bizden sonra giivende olacag: bir yer,
istiyoruz.

Biz 6ldiikten sonra ortada kalmasin.
Cocuklarimla, akrabalar bakmaz.

Biz sldiikten sonra gocufumun tam
giin kalabilmesi i¢in yatili bakim
evlerinin olmasim isterim (7 kisi, %
12,9).

Ekonomik durumumuz k&tii
Bakum, yetistirme masraflarini

karsilayamryoruz.

Engelli gocuga sahip ailelere yardim
yapilmasim isterim (7 kisi, % 12,9).

Aksama kadar evde sikiliyor.

Topluma faydasi olsun.

Caligabilecekleri uygun is ortamlarinin
olmasim isterim (5 kisi, % 9,3).

Bag-kur’luyum.
Higbir sosyal giivencem yok.

bir glivenlik

kurumuna bagli olmasa da; engelli

Herhangi sosyal
¢ocugun rehabilitasyon masraflarimn
kargilanmasimt isterim (15 kisi, %
27,8).

e Bulundugum yerde rehabilitasyon
. e Egitim  hizmetlerinin daha da
merkezi yok.
L yayginlasmasini isterim (10 kisi, %
e Egitim bizi rahatlatti. 185)
o Tek ¢oziim egitim o
e Hepsi (5 kisi, % 9,3).

Sonuglar incelendiginde; en fazla beklentinin Bag-kur’lu ve higbir sosyal
giivencesi olmayan ebeveynler de oldugu gorilmektedir (15 kisi, % 27,8). Ilgili

literatiirde bu durum su sekildedir:
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Engelli ¢ocugu olan anne ve babalarin engelliler konusunda devletten
beklentilerinin dagilimi incelendiginde: Anneler % 32.4; babalar ise % 44.6 oraninda
devletten beklentileri olmadigini belirtmislerdir. Anneler % 40.0; babalar % 26.2
oraninda sosyal gﬁ;/ence beklentileri oldugunu belirtmiglerdir. Yapilan ki-kare
istatistiksel analizi sonucu gruplar arasi fark onemsiz bulunmustur (X*=3.21635;
p>0.05). Sonuglar incelendiginde annelerin babalardan daha fazla oranda devletten
beklentileri oldugu goriilmektedir. Hem anneler (% 40.0) hem babalar (% 26.2) en
yiiksek oranda devletten ¢ocuklart i¢in sosyal giivence beklentisi i¢inde olduklarim
belirtmislerdir (Donmez, Bayhan ve Artan, 2000: 18-19). Sonu¢ olarak; yapilan
aragtirma sonucu (Herhangi bir sosyal giivenlik kurumuna bagli olmasa da; engelli
gocugun rehabilitasyon masraflarimin kargilanmasini isterim. 15 kisi, % 27.8) ilgili
literatiirle ayn1 paralelliktedir.

Cunkii Bag-kur; engelli ¢ocufu olan aileleri saglik hizmetlerinden
yararlandirdigi halde, ebeveynlerin engelli ¢ocuklarmin egitim ve rehabilitasyon
masraflarint kargilamamaktadir. Higbir sosyal glivencesi olmayan ebeveynlerin engelli
¢ocuklarmm egitim ve rehabilitasyon masraflarimi kendi gelirlerinden kargilamak
zorunda olmalari, egitim ve rehabilitasyon hizmetlerinin pahalilifini, engelli ¢ocuk
sahibi ebeveynlerin genel olarak sosyo-ekonomik seviyelerinin diisiikliigiiyle beraber
diistindtigtimiizde; Bag-kur’lu ve hicbir sosyal giivencesi olmayan ebeveynlerin boyle
bir taleplerinin olmasi kagmilmazdir. Devletten bdyle bir beklentileri olan ebeveynlerin

durumu ilgili literatiirde su sekilde agiklanmaktadir:

Donmez’e (1999) gore; tilkemizde engelli gocugu olan anne-babalar1 pek ¢ok
zorlugun yaninda maddi problemler de beklemektedir. Heniiz engelli ¢ocuklarin ve
ailelerinin korunmasina iligkin yeterli Onlemler alinmamis, bunlar kanun bazinda
uygulanmaya yeterli sekilde gegirilmemistir. Devlet engelli ¢ocugu olan ailelere belli
bir oranda destek saglamakta ancak bu, ailelerin gereksinimlerini kargilayacak oranda
olmamaktadir. Anne-babalar da ¢ok hakli olarak devletten sosyal giivence beklentisi
icinde goriinmektedirler. Tiirkiye Cumhuriyeti Anayasasinda belirtilen egitim, ¢alisma,
topluma uyum ve korunma, sosyal glivenlik gibi haklar yasalarin yam sira kalkinma
planlari ve yilik programlarda da alnmast gereken tedbirler ve ilkeler olarak

belirlenmigtir. Ancak yasal diizenlemeler ve orgiitlenmede dnemli gelismeler saglanmg
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olmakla beraber ulusal gelirin sadece onbinde dordiiniin engelliler i¢in harcandifi ve

engellilerin sadece ylizde birinin istihdam edilebildigi goriilmektedir.

Ayrica, gallsabilecekleﬂ uygun is ortamlarimin olmasini isteyen 5 ebeveynin
engelli gocuklarmin hepsinin hafif zihinsel engelli ve yaslarmin 14 yasindan biiyik
olmasi da dikkat ¢ekicidir.

25. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarina iligkin (aile, akraba,
komgsu, toplum) yasadiklar1 sorunlar incelendiginde tablo 12, 13, 14 ve 15°deki kod ve
kategorilere ulagilmgtir:

Tablo 12: Ebeveynlerin Engelli Cocuklariyla ilgili Aile I¢inde Yasamlan
Sorunlara Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e (Cocuklar, bana destek vermez.

e Esim, bana hi¢ destek vermez. e Cocufun bakimi, yetistirilmesiyle

e Esim ve c¢ocuklar, yeterli destek ilgilenmeme, yeterli destek vermeme
vermez.

e Baba ¢ok koruyucu, anne serbest
¢ Engelli cocuga kars: tutarsiz davranma
e Anne ¢ok koruyucu, baba serbest

e Herhangi bir sorun yasamiyorum.

Aile ile ilgili yasanilan sorunlara iliskin kod ve kategoriler, 43. degiskenle
(Engelli cocugun bakimi ve yetistirilmesiyle ilgili olarak eslerin ne tiir destek sagladign)

beraber 43. degiskenin sonuglarinda degerlendirilmistir.
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Tablo 13: Ebeveynlerin Engelli Cocuklariyla ilgili Akraba Icinde Yaganilan

Sorunlara Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

o Neden erken doktora gotiirmedin.

e Dogdugum icin beni suglu olarak
goriiyorlar. e Suclama

e Cocugun bir seyi yoktu, siz bu hale

getirdiniz.

e Neden, ni¢gin boyle, bir giinahimz m1

e Sorgulama
vardi? &1

o Destek vermezler, ilgilenmezler. o [lgisizlik

e Herhangi bir sorun yagamiyorum.

Sonuglar incelendiginde; zihinsel engelli gocufa sahip ebeveynlerin engelli
cocuklarna iligkin akrabalariyla cesitli sorunlar yasadiklar1 goriilmektedir. Akraba
destegi, ilgili literatiirde engelli ¢ocuga sahip ebeveynler igin su sekilde Snemlidir:

Gerek anne, gerekse baba engelli bir ¢ocuga sahip olduklari zaman cevreden
ozellikle de akrabalardan aldiklan sosyal destek ¢ok biiyiik 6nem tagimaktadir. Akraba
cevresinin sosyal destegi biraz olsun ana-babayi rahatlatmakta, onlarn engelli ¢ocugu
kabullenmeleri, ana-babamin da kabullenmesini ve hayata bakis agilarim
kolaylastirmaktadir (Donmez, Bayhan ve Artan, 2001: 36).
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Tablo 14: Ebeveynlerin Engelli Cocuklariyla iigili Komsularla Yasanilan

Sorunlara Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Neden, ni¢in boyle, bir giinahimz mi
e Sorgulama
vardi1?

o Cocuklarmiz c¢ok yaramaz, giiriilti A i
o Sikayet¢i olma
olmasin.

o Destek vermezler, ilgilenmezler. e llgisizlik

e Herhangi bir sorun yagamiyorum.

Sonuglara baktigimizda; zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin engelli
¢ocuklarina iliskin komsulartyla cesitli sorunlar yasadiklar goriilmektedir. Sosyal
destek ilgili literatiirde engelli gocuga sahip ebeveynler i¢in su sekilde 6nemlidir:

Sosyal destek, anne-babamin duruma uyum saflamalarinda ¢ok ©nemli rol
oynamaktadir. Aile bireyleri, yakin akraba, komsu ve arkadaglardan destek alan
annelerin 6zellikle daha az stres yasadiklar: g6riilmektedir. Boylece anneler kendilerine
daha fazla zaman ayirabilme olanag: bulabilmekte ve bagka seylerle
ugrasabilmektedirler (Crnic, Greenberg, Ragozin, Robinson ve Basham, 1983: 1120).
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Tablo 15: Ebeveynlerin Engelli Cocuklanyla Ilgili Toplumla Yagamlan
Sorunlara liskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Neden, nigin boyle...
) e Sorgulama

e Hor gérme, garip garip bakma
e Kiiclimseme
e Deli, aptal, salak... deme o Etiketleme
e Bir hata mi yaptin ki bu ¢ocuk bdyle?
e Vah vah, yazik ! e Acima
e Toplum bilmiyor, anlamiyor. o

o e Bilgisizlik
o Pireyi deve yapma

e Herhangi bir sorun yagamiyorum.

Sonuglar incelendiginde; zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli
cocuklari nedeniyle toplumla cesitli sorunlar yasadiklari goriilmektedir. Genel olarak
sonuglar incelendiginde ise aile, akraba, komsu ve toplumda tiim aileler farkh sekillerde
sorun yasamaktadlrlar. “Herhangi bir sorun yasamiyorum” diyen ebeveynlerin; engelli
cocuktan kaynaklanan sorunlarla yasamaya caligip, bu durumu ifade etmek istemedigi,
sorunlarla yagamaya ahlistigi, sorunlarn dogal kabul edip, gergegi sakladi:
diistiniilmektedir. Ciinkii zihinsel engelli bir ¢gocugun hi¢bir alanda sorun yaratmadigy,
problem olusturmadifi mantifa aykindir. Her zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveyn
farkli alanlarda (toplum, komsu, akraba...) ve sekiller de sorun yasar. Higbir aileye
genelleme yapilamaz. Sorunlar ve sorun yasanilan alanlar; ekonomik diizeyden, kisilik
yapisindan, sosyal destekten, engel derecesinden, zihinsel engelli ¢cocugun egitim ve
rehabilitasyondan faydalanma derecesinden ve benzeri bir¢ok faktérden etkilenir.
Farkli olan sorun yasanilan alan, sorun ve sorunlarin oranlanidir. Ilgili literatiirde
toplumda ki sorunlar su sekilde agiklanmaktadir:

Donmezin (1999: 275) aktarimiyla, Mutluer’e gore (1991); insanlar, farkh
bireylere etiketlerle atifta bulunurlar. “Suglu ¢ocuk™, “deli”, “sakat” vb. tamimlamalar

sik karsilagilmayan durumlarin ve baz: deger yargilanimin ifadeleridir. Ancak “6ziirli”
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olgusu, 6ziirlii olarak etiketlenenlerle, onlar1 bdyle etiketleyenler arasindaki etkilesimin
tirlintidiir. Ciinki birincil boyutta bireyin 6ziirlii olarak tamimlanmasi, ikincil boyutta ise
Oziirlii olarak etiketlenen kisilerin benlik algilarimin bu durumdan etkilenmesi soz
konusudur. Bagkalan tarafindan etiketlenen bireyler, 6ziirlii olmay1 igsellestirerek,
sosyal eylemlerini diizenlerler ve benlik kavramlariyla uyumlu hale doniigtiiriirler.
Sonugta bireyleri 6ziirlii yapan, Oziirlilik degil 6ziirliliigin toplumda tamimlamsg
seklidir.

Horne’ye (1985: 48) gore; engelli bireylere yonelik tutumlarmn, onlarin
psikolojik, sosyal ve akademik gelismelerini ve toplumdaki islevselliklerini etkiledigini
belirtmektedir. Horne, engelli bireylerin kendilerine yonelik tutumlarnda ise yakin
cevrelerinde bulunan diger bireylerin tutum ve davramslanindan biiylik &lglide
etkilendigini vurgulamaktadir.

Toplumsal kosullar engelliligin derecesini etkilemektedir. Engelli bireyler islev
ya da yeti kayiplarindan 6tirli dezavantajli degildir . Bu durum toplumlarin olumsuz
tutumlarindan kaynaklanmaktadir (Arikan, 2001: 24).

Engellilere yonelik tutumlar tartisilmakta ve bu bireyler zaman zaman hasta,
bagimli, yetersiz, tiiketici seklinde degerlendirilmekte ve normal bireylerden farkli
olarak algilanmaktadirlar (Chubon, 1982: 25).

Toplum tarafindan saglanan destek ise literatiirde su sekilde Onemlidir: Yakin
cevrenin diginda toplum tarafindan desteklenme (egitim, danigma vb. hizmetler alma
gibi) olanagina sahip anne-babalarin da ¢ocukla ilgili olarak daha az stres yasadiklart
gortilmektedir. Yapilan arastirmalarda, engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal olarak
soyutlandiklari, arkadas ve akrabalarla etkilesimlerinin belirli dlgiilerde suurlandigy
saptanmistir (Kazak, Marvin, 1984: 69).

26. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuk denilince ilk aklina gelen
degisken incelendiginde tablo 16’daki kod ve kategorilere ulagilmgtir:
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Tablo 16: Ebeveynlerin Engelli Cocuk Denilince {lk Aklina Gelen Degiskene
Iligkin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

s Elden bir sey gelmiyor. e Caresizlik > Sabretmek (4 kisi, %
e Caresi yok... 7.4)

e Imtihan diinyast
e DBuna da siikiir...
o Allah’in takdiri e Alinyazist (24 kisi, % 44,5)
e Yasanacak tecriibe

¢ Elden bir sey gelmiyor.

e Hastalandigi biliyorduk, doktora geg
gotlirdik.

o Akraba evliliginin sonuglarini
biliyorduk.

. e Sucluluk (6 kisi, % 11,1)

e Dogdugum icin

o Hamileyken yeterli beslenemedim.

o Akrabalar arasinda sadece bende var

diye.

_ o Onemli bir duygusal yiik (3 kisi %
e Zor bir durum...

5,5)
e Zamanla alisiyor insan e Engelli, normal diye aynm
e Zorakide olsa aligtik artik yapmiyorum (4 kisi, % 7.4).
e Zaman zaman degisiyor (9 kisi, % 16,7)
o Hepsi (4 kisi, % 7.4)

Sonuglar incelendiginde; alin yazis1 (24 kisi % 44,5), zaman zaman degisiyor (9
kisi, % 16,7 ) ve sugluluk (6 kisi, % 11,1) kategorilerinin ilk ii¢ sirayr aldifi
goériilmektedir. Ayrica su kodlar ve kategoriler dikkat cekicidir: Caresizlik sonucu
sabredildigi (4 kisi, % 7,4) ve en fazla grup olan alin yazisinda (24 kisi % 44,5),
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3 kodun (imtihan diinyasi, buna da siikiir, Allah’in takdiri) dini inang¢ sonucu oldugu

goriilmektedir.

“Zaman zamah degisiyor” diyenleri (9 kisi) siire¢ i¢inde; insami biyo-psiko-
sosyal bir varlik olarak ele aldifimizda insanin ¢evreyle (akraba, komsu, toplum, engelli
cocuk, es, kardesler...) olan iligkileri sonucu algilarinin, duygularinin ve diisiincelerinin
stkca degistigi, ¢evreden ¢ok c¢abuk etkilendigi ve haliyle ebeveynlerin kendi
algilannin, duygularmin, ve diislincelerinin  yerlesmis, kaliplagnmus olmadif:

diigtintilmektedir.

Genel olarak kodlar ve kategoriler (Alin yazisi, zaman zaman degisiyor,
sugluluk...) incelendiginde ise bu sekilde farkli degerlendirmelerin ebeveynlerin; kisilik
ozelliklerine, esiyle olan iligkisinin nitelifine, ¢ocuk sayisma, sosyal destege ve
gocugun engel derecesi gibi birgok faktoriin etkisine bagli oldugu diistiniilmektedir.
Ilgili literatiirde sugluluk ve dini inang su sekilde degerlendirilmektedir:

Ozellikle anneler gevrelerinde yasanan mutsuzluk ve bebegin 6ziirlii olmasindan
kendilerini sorumlu tutabilmektedirler. Clinkii gocuk, ese ve aile biiyiliklerine bir
armagandir. Anne, buna aracilik etmistir ve bu armagan yeterince iyi degilse bundan,
onu diinyaya getiren kisi sorumludur (Aydogan, 1999: 4). Bu arastirmada da
(dogdugum igin, akrabalar arasinda sadece bende var diye kodlari) benzer bulgulara

ulagilmig ve aragtirma sonucu literatlirde yer alan agiklamalar1 desteklemektedir.

En fazla grup olan alin yazisinda (24 kisi % 44,5), 3 kodun (imtihan diinyasi,
buna da siikiir, Allah’in takdiri) dini inang sonucu oldugu goriilmektedir. Dini inancin
engelli cocugun kabulii tizerindeki etkisi, ilgili literatiirde su sekilde agiklanmaktadir:

Uyum siirecinde ailelerin dini inamslari, ¢ocuklarinin 6zriinii yeniden tanimlama
veya yorumlama igin bir yol olabilmektedir. Ornegin, bazi inamslarda anne babalar,
oziirlit cocuklarimin bakimi i¢in 6zellikle segilmis olduklarini ve bunu bagarmak igin
kendilerine gli¢ verilecegine inanmaktadirlar. Dini inamislar ve manevi degerler aileye
sadece teshis ve baslangictaki zor devrede yardimci oldufu kadar ailenin, gelecege

yonelik olumlu beklentilerinde, umutlarinda ve bakim devresinde de olumlu etkileri
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olabilmektedir. Dindarlik ile 6grenme gii¢liifii olan ¢ocuklarin aileleri arasinda uyum
acisindan olumlu bir baglanti oldugunu tespit etmislerdir. Bunun yam sira 6zriin
teshisinden sonra anne babalar gocuklarinin dzriiniin, daha nceki inamslari nedeni ile
oldugu diislincesine 1£ap11abi1mekte ve durumla ilgili su¢luluk duyma, kendini sorumlu
tutma gibi duygularla mutsuz olabilmektedirler (Aydogan, 1999: 11).

27. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, engelli gocuklarmnm engelini ilk kim

fark ettigi ve nasil fark ettikleri incelendiginde:

Saglik personeli : 18 gocuk
Anne : 17 gocuk
Baba 15 ¢ocuk
Akraba :3 cocuk
Ogretmen :2 gocuk

Sonuglar incelendiginde; saglik personelinin (18 gocuk % 40) difer gruplara
gore, en fazla engelli gocugu ilk fark eden grup oldugu goriilmektedir. Fakat ilgili
literatiirde saglik personeli:

Yeni dogamn saghik durumuyla ilgili izlenimleri diizenli olarak yapilmakta ise
de bebek izleniminin ve risk gruplarinin belirlenmesinde sorunlarla karsilasiimaktadir.
Aynca diger saglik personelinin genetik hastaliklar ve engellilik konusunda yeterli
‘egitim almamis olmalari nedeniyle de yeni doganmn tamst ve risk gruplarinin

belirlenmesinde sorunlar yasanmaktadir (Dénmez, 1999: 109).

Hastanelerde, engelli gocugu oldugunu ilk kez 6grenmis aileye gerekli psikolojik
yardimi yapmak {izere yetigmis personele gereksinim duyulmaktadur. Ulkemizde de
YOK (Yiksek Ogretim Kurumu) ile yapilacak bir igbirligi ve mevzuat diizenlemeleri
sonucu bu konuda hizmet veren {iniversitelerin ilgili bslim ve ana bilim dallarinda bu

konuda uzmanlasmis personelin yetismesi saglanabilir (Dénmez, 1999: 109).
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Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarim nasil fark ettikleri
incelendiginde:

Havale gegirme : 10 gocuk

Yagitlarindan geriydi (Konusma, dgrenme...): 22 ¢cocuk

Yiirtimede sorun vardi : 9 ¢ocuk

Diizensiz uyku : 1 cocuk

Asin zayiflik : 1 cocuk

Bakislarindan(Gorme engelli) : 1 ¢ocuk

Cok aglama : 1 cocuk

Sonuglar incelendiginde; en bitylik grubu yasitlarindan gerilik (22 ¢ocuk % 48,8)
olugturmaktadir. Yasitlarindan gerilik zihinsel engelli ¢ocugun en belirgin 6zelligidir.
Tammlayacak olursak zihinsel engelli ¢ocufu, sdyle bir tamim yapilabilir: Genel
zihinsel islevlerde akranlarindan &nemli derecede gerilik, bunun yamnda uyumsal
davranislarda (lletisim, kendine bakim, ev yasam, toplumsal/kisiler aras1 beceriler,
toplumun sagladifi olanaklar kullanma, kendi kendini y6netip yonlendirme, okulla
islevsel beceriler, is, bos zamanlar, saglik ve giivenlik) yetersizlik gosteren gocuklara
zihinsel engelli ¢ocuklar denir.

28. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, engel hakkindaki bilgilerinin yeterliligi
incelendiginde :

Evet :4kisi

Hayir : 50 kisi

Sonuglar incelendiginde; ebeveynlerin engel hakkinda bilgilerinin yeterli
olmadig: goriilmektedir (50 kisi, % 92,5). Ilgili literatiirde bu durum su sekildedir:

Aileler, cocuklarimin durumlarimi bilmezler. Ozellikle 6ziir nedenleri hakkinda
bazen hig, bazen kit, bazen de yanlis bilgilere sahiptirler. Bu konuda bilgilenmek
onlarin en biiyiik hakk: ve ihtiyacidir. Egitim yolu ile bu hak ve ihtiya¢ karsilanmalidir
(Caglar, 2000: 182). Sonug olarak arastirma bulgular, literatiirle aym paralelliktedir.
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Oziirli cocugu olan anne-babalarin gereksinimlerinin belirlenmesi ile ilgili
Sucuoglu’nun (1995) yapmus oldugu ¢alismada 6ziirlé gocugu olan anne babalarin, en
fazla bilgi gereksiniminin oldugu gorilmiistiir. Bilgi gereksinimi olan konular
incelendigimizde: Cocugun oziirii ile ilgili bilgi, ¢ocugun davramslarini kontrol
edebilme, ¢ocuga yeni bir beceri kazandirabilme, ¢ocukla iletisim kurabilme ve diger
anne babalar hakkinda bilgi gereksinimlerinin diger gereksinimlere oranla fazla oldugu

ortaya ¢ikmistir.

4.4. Engelli Cocuklarm Engellerine Iliskin Degiskenler

Arastirmanin d6rdiincli problemi; zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
zihinsel engelli ¢ocuklarmin engellerine iligkin degiskenlerin dagilumi  nasil
farklilagmaktadir? olarak belirlenmisti. S6z konusu probleme iligkin olarak gesitli

degiskenlerin (toplam 3 degisken) dagilimlari, maddeler halinde verilmistir.

29. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, c¢ocuklarmm engel tiirleri

incelendiginde:
Zihinsel Engelli : 38 cocuk
Down Sendromu : 5 gcocuk
Otizm : 2 ¢ocuk

Sonuglar incelendiginde (zihinsel engelli 38 gocuk % 84,4, Down Sendromlu 5
cocuk % 11,1, Otizmli 2 ¢ocuk % 4,5); zihinsel engelli ¢ocuklarin arastirma
ornekleminin 6zellifinden 6tiirli daha fazla oldugu gériilmektedir. Down Sendromlu ve

otizmli ¢ocuklar, zihinsel engelli oldugundan aragtirma drmeklemine almmusgtir.

30. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuklarinin ek engel durumlan

incelendiginde :
Bedensel engelli : 16 gocuk
Gorme engelli : 3 ¢ocuk

Konusma engelli : 5 ¢ocuk
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Sonuglar incelendiginde:; =zihinsel engelli 24 ¢ocugun ek engelli oldugu
goriilmektedir. Zihinsel engelli ¢ocukta ek engel tiirleri ilgili literatiirde su sekilde
aciklanmaktadir:

Serebral Palsi (Bedensel engel tiirii): Serebral palsi ile zeka geriligi cogunlukla
birlikte goriiliir. Serebral palsili ¢ocuklarin biiytik kisminda agir ve ileri zeka geriligi de
bulunur. Serebral palsililerdeki zeka gerilii oran1 % 37°den % 71°e kadar degisiklikler
gostermektedir. Cegitli aragtirmalarin bir ortalamasindan soz edilecek olursa serebral

palsili insanlarin % 45’inde ayn1 zamanda zeka geriligi de vardir (Sohmen, 1998: 1046).

Gorme Bozukluklari: Zeka geriligi olanlarin % 10 kadarinda gérme bozukluklar:
vardir. Bu oran ileri zeka geriligi olanlarda % 15°e kadar artmaktadir (S6hmen, 1998:
1046).

Isitme Kayb1: Zeka geriligi olan niifusta yapilan arastirmalar % 10-15 oraninda
isitme sorunlarinin oldugunu bildirmektedir. Ileri zeka geriligi olanlarin % 80°inde, agir
zeka gerilifi olanlarm % 51°inde odiyometrik incelemelerin  yapilamadig:
belirtilmektedir. Evok yanitlarin kullanilmas: ile zeka geriligi olanlarin igitmesi
hakkinda daha saglikli bilgiler elde edilebilir (S6hmen, 1998: 046).

Konugma ve Dil Sorunlari: Zeka geriligi olanlarda gesitli derecelerdeki konusma
bozukluklart % 50 kadardir. Bu oran isitme giicliigii olanlardan 3-4 kat daha fazladir.
Gecikmis veya bozuk konusma % 44, kekemelik % 5 kadar bulunur. S6zel iletigimi
olmayanlar da % 30 gibi yliksek orandadir (S6hmen, 1998: 1045). Sonug¢ olarak
arastirma bulgular: (ek engel tiirler1), literatiirle ayni paralelliktedir.

31. Zihinsel engelli g¢ocuga sahip ebeveynlerin, g¢ocuklarmin engel dereceleri
incelendiginde:

Agir 12 ¢cocuk

Orta :27 ¢ocuk

Hafif : 6 ¢ocuk
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Sonuglar incelendiginde; orta derecede (Orta mental reterdasyon) zihinsel engelli
¢ocuklarin (27 cocuk % 60) daha fazla oldufu goriilmektedir. Bu degiskende dikkat
cekici bir husus ise toplam 6 gocugun saglik kurulu raporlarinda, engel dereceleri ile
ailenin cevaplari arasﬁlda tutarsizlik gézlenmistir. 2 6grencinin saglik kurulu raporunda
engel derecesi ortadayken aile agir oldugunu belirtmig, 4 6grencinin saglik kurulu
raporunda hafif engelli oldugu belirtilirken ailenin cevab ise orta seklinde olmustur. Bu
durum ebeveynlerin engelli ¢ocugun saglik kurulu raporundaki engel derecesini
bilmemesinden ziyade, engel karsisindaki yorgunluunun, tiikenmigliginin sonucu

olmus olabilir. Ilgili literatiirde engel derecesi su 6zelliklere sahiptir:

Hafif zeka geriligi olan ¢ocuklarin yarisindan fazlasi 6zel destege gerek duymaz.
Zeka boliimlerine gére kendine yeterlilik gbézden gegirildiginde, zeka boliimii 40°m
altinda olanlann (agir zeka geriligi) hicbiri kendine yeterli degildir. Zeka boliimii 40-49
arasinda olanlarin (orta zeka geriligi) % 20°si, 50-59 arasinda olanlarin (orta zeka
geriligi) % 42’si ve 60-69 arasinda olanlarin (hafif zeka geriligi) % 71°i kendine
yeterlidir (Sohmen, 1998: 1044). Kisaca zeka boliimleri engel derecesine, engel derecesi
ise zihinsel engelli ¢ocugun kendine yeterliligine etki eder. Yani engel derecesi ile
kendine yeterlilik arasinda ters orant1 (hafif zihinsel engelli ¢ocugun kendine yeterliligi
orta ve afir zihinsel engelli ¢ocufa gore daha fazladir) vardir. Engel derecesinin
ebeveynleri etkileme diizeyine baktigimizda:

Anne-babalarin agir engelli olmayan ¢ocuklara daha fazla zaman harcadiklart ve
destek olduklar1 goriilmiistiir (Aksaz, 1982: 54). Engel derecesinin ebeveynlerin kaygt
diizeyini etkileme derecesine baktuifimizda ise, Szriin derecesi arttikga g¢ocugun
bagimliligy ve ailenin sorumlulugu artmakta, haliyle anne-babalarin kaygi diizeyi de
yiikselmektedir (Aksaz, 1990: 14).

4.5. Engelin Olusmasma Iliskin, Engelin Belirlenmesinden Sonraki ilk
Siirece iligkin Degiskenler

Aragtirmanin  besinci problemi; zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin,
cocuklarinda engelin olusmasna iligkin, engelinin belirlenmesinden sonraki ilk siirece

iliskin degiskenlerin dagilimi nasil farklilagmaktadir? olarak belirlenmisti. S6z konusu
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probleme iliskin olarak ¢esitli degiskenlerin (toplam 5 degisken) dagilimlari, maddeler

halinde verilmistir.

32. Zihinsel] engelli cocuga sahip ebeveynlerin, zihinsel engelli gocuklar: olmasinm en
onemli nedeni incelendiginde tablo 17°deki kod ve kategorilere ulasilmigtr:

Tablo 17: Ebeveynlerin Zihinsel Engelli Cocuklari Olmasinin En Onemli
Nedeninin Degiskenine Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Vitaminsizlik
e Yasin bilylik olmasi

) e Hamilelik stiresince yasanilan
e Havale gecgirme

sorunlar (6 ¢ocuk, % 13,4)
e Mikrop kapma

e QGelisimin tamamlanamamasi

¢ Oksijen yetmezIigi Dogum aninda yasanilan

e Zor dogum sorunlar (4 ¢cocuk, % 8,8)

e Havale

e Atesli hastalik Dogum sonrasi yasanilan

e Diisme sorunlar (11 ¢ocuk, % 24.,4)

e Bagirsak dolanmasi

e Dogumu gerceklestiren saglik personelinin hatas: (8 cocuk, % 17,8)

o Akraba evliligi (6 cocuk, % 13.4)

o Kalitimsal/Genetik Etkenler (2 ¢cocuk, % 4,4)

e Bilinmiyor (8 cocuk, % 17,8)

Sonuglar incelendiginde; dogum sonrasi yasanilan sorunlarin (11 ¢ocuk, % 24.,4)
ve dogumu gergeklestiren saglik personeli hatasinin (8 ¢ocuk, % 17,8) en fazla iki
kategori oldugu goriilmektedir. Bu sonuglar 15151nda ebeveynlerin ve saglik personelinin
gerekli onlemler almasi sonucunda engellilifin Snlenmesinin veya en aza inmesinin

miimkiin olabilecegi diisiintilmektedir.
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33. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, akrabalarinda engeli ¢ocuk olup-
olmadig incelendiginde:

Evet :12 gocuk

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin (54 kisi) akrabalarinda 12 ¢ocuk oldugu halde,
45. degiskene sadece 3 kisinin “Engelli ¢ocuBa sahip ailelerle derdimi paylasip
tecriibelerinden yararlanmaya ¢alistyorum™ demesi ebeveynlerin; akrabalarindan
soyutlandifimi ve zihinsel engelli g¢ocuklarmi yetistirirken yasadigi, karsilastigs

sorunlar aile iginde ¢ozmeye galistifinin bir gbstergesi olabilir.

34.Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocugun engelini ilk fark ettigi anda
veya ¢ocuguyla ilgili ilk bilgileri edindikten sonra yasadigi duygular incelendiginde
tablo 18°deki kodlara ve kategorilere ulasiimistr:
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Tablo 18: Ebeveynlerin Engelli Cocugun Engelini Ik Fark Ettigi Anda veya
Cocuguyla lgili Ik Bilgileri Edindikten Sonra Yasadipn Duygulara iliskin Kod ve

Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Yikildik, donup kaldik.

e Gergekten mi ? e Sok oldum, dondum kaldim (11 kisi,

e Ne yapacagimizi, ne diyecegimizi % 20,4).
bilemedik.

e Cocugu kabullenmeyip de, ne ¢ Cocugu kabullenmede zorluk yasadim
yapacaksin... (1 kisi, % 1,8).

e Yarabbim, neden bdyle oldu ?
e Yogun iiziintd, hayal kirklig

e Aglamadifim giin yoktu.
g g gun y yasadim (23 kisi, % 42,6).

o Yikildim, ¢oktiim.

e Akraba evliliginin sonuglarini
biliyorduk.
e Keske dogurmasaydim. e (Cocugun durumu nedeni ile kendimi
e Acaba nerede hata yaptik ki bu gocuk suclu hissettim (10 kisi, % 18,5).
bdyle oldu.
o Kegske erken doktora gétiirseydik.

. * Bu ni¢in benim bagima geldi diye sik
e Neden biz ?
. ] stk soru sorup yogun kizginlik
¢ Bu ni¢in bagimiza geldi ? .
duygular1 yasadim (4 kisi, % 7,4).

e (Cocugumun bundan sonraki yasami
icin gerekenleri eksiksiz yapmaya -)

karar verdim.

¢ Durumu oldugu gibi kabul ettim. )

¢ Engel ile ilgili bilgimiz yoktu.

e Cocuktur, ki¢iiktir geger diye
s Cocuktur, kiigliktiir gecer.

] ditstindiik (5 kisi, % 9,3).
e Basit bir seydir, geger.
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Sonuglar incelendiginde; “Yogun lziintii, hayal kiriklig1 yasayanlar (23 kisi, %
42,6)” diger kategorilere gore daha fazladir. “Cocugumun bundan sonraki yagami igin
gerekenleri eksiksiz yapmaya karar verdim, durumu oldugu gibi kabul ettim”
kategorilerine, hicbir hebeveynin cevap vermeyip diger kategorileri segtigi goriilmiis, bu
durum anne-babalarin bilmedigi, aligkin olmadigi, istemedigi bir durum kargisindaki
savunma durumunun bir gdstergesi olabilecegini diisiindiirmiistiir. Ayrica “Cocuktur,
kugtiktir geger diye distindiik (5 kisi, % 9,3)” diyen ebeveynlerin bu kategoride
belirtilen kodlar (Engel ile ilgili bilgimiz yoktu, Cocuktur, kii¢iiktlir geger, Basit bir
seydir, geger ) nedeniyle herhangi bir duyguyu yogun yasamadiklarim belirtmislerdir.

Bir gocugun dogumu aileyi gerek yapisal, gerek gelisimsel, gerekse fonksiyonel
olarak etkiler. Cocugun dogumuyla duyulan mutluluk ve seving bu degisimlerin
olumsuz etkilerinden aileleri korur. Fakat ¢ocugun engelli olmasi durumuyla, seving ve
mutlulugun yerini yogun bir yas duygusu alabilir. Aile engelli bir ¢ocuga sahip
olmaktan dolayr yasadigi olumsuz duygularin yaninda; ¢ocugun gelisiminde
yasitlarindan farkll olma durumuna aligmak, sik sik hastaneye gitmek, doktor, psikolog,
egitimeci vb. farkh kisilerle etkilesimde bulunmak gibi zorunlu durumlara da uyum
saglamak zorundadir. Bu tiir ortaya ¢ikan yeni durumlar aile yapisimi da etkiler ve
degistirebilir. Bu da ailede krizlere bile sebep olabilmektedir.

Hangi engel grubundan olursa olsun engelli bir gocuga sahip anne babalar red,
kizgilik, uzlagsma, pazarlik ve kabul gibi belli dénemlerden gegerler. Bu dénemlerin
sliresi ve yoguniugu kisilik yapisina gére farklilik gostermekle birlikte, engelli ¢ocugun
bakimi, parasal yetersizlikler sonucu uygun yardim ve egitimin saglanamamasi ve
bunlarin ayarlanmasinda almman aile i¢i ve digi destekler gibi pek ¢ok degisken
donemlerin atlatilmasim etkileyen faktorlerdir. Anne-babalar etkileyebilen pek ¢ok
degiskenin oldugu ve her aileninde kendine 6zgii oldugu diisiiniiliirse, engelli ¢ocuga
sahip aileler hakkinda higbir zaman genelleme yapilamaz; aileler bir déneme takilip
kalabilir, ailelerde dénemler arasi ileri veya geriye dénmelerde olabilir. Ilgili literatiirde
zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, gocugun engelini ilk fark ettigi anda veya
cocuguyla ilgili ilk bilgileri edindikten sonra yasadi;n duygular su sekilde
aciklanmaktadir:
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Aileler farkli 6zellikleri olan ¢ocuklar1 oldugunu ilk 6grendiklerinde yasadiklari
duygular, ¢cok karmasik duygulardir. Her ailenin kendine 8zgiinliigtinden, farkli kisilik
6zellikleri ve sosyal destek oriintiileri oldugundan yola ¢ikilarak, ailelerin yasadiklarinin
hem benzerlikler hefh de farkhliklar gosterdigi diistiniilebilir (Dale, 1996, Davis ve
Cunningham, 1985). Ailelere ¢ocuklarinin durumuna iligkin ilk bilgilerin nasil verildigi,
ne gibi sart ve durumlarda ailenin bilgilendirildigi ailenin uyum siirecini belirleyen en
onemli nedenlerden biridir. Anne babalara dogru bilgi verilerek uygun bir yaklagimla
iletisim kuruldugunda, ailenin bu beklemedikleri ve hazir olmadikiar1 duruma uyum
saglamada ¢ok olumlu bir baslangi¢ yaptiklan diistiniilmektedir (Akkok, 1997: 9).

35. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuklarmin engelli olduklarim
anladiktan sonra ¢ocuklarimin ihtiyaglarini gidermede duygusal ve psikolojik agidan
sikintiya diistip-diismedigi incelendiginde tablo 19°daki kod ve kategorilere ulagilmigtir:
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Tablo 19: Ebeveynlerin Cocuklarmin Engelli Olduklarim Anladiktan Sonra

Engelli Cocuklarmin Ihtiyaglarini Gidermede Duygusal ve Psikolojik A¢idan Sikintiya

Diistip-Diismedigi Degiskenine [liskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler
e Yasadiklarimin hepsi sorun...
e Egitim ve rehabilitasyon masraflarin
kargilayamiyoruz.
) e  Cok sik (15 kisi, % 27,8)
e Sosyal giivencemiz yok.

Ik engelli ¢ocukta ¢cok sorun yasadik.
Ikincisinde daha rahattik.

Gelisme olunca biraz rahatlayip,
seviniyoruz.

Engelli gocuk ¢ogu zaman sorundur.

e Sik (10kisi, % 18.5)

Bizim ve c¢ocugun durumuna gore

degisiyor.

e Bazen (5kisi, %9,3)

Zaman zaman sorun yaslyoruz.

e Cokaz (8kisi, % 14,8)

Hig sikintiya diismedim. (10 kisi,

6 18.5)

Engel ile ilgili bilgimiz yoktu.
Cocuktur, kiigliktiir gecer.
Basit bir seydir, gecer.

e Ik zamanlar gocuktur, kiigiiktiir geger
diye diistindiik (6 kisi, % 11,1).

Sonuglar incelendiginde; en fazla 3 kategorinin ¢ok sik (15 kisi, % 27.8), sik
(10 kisi, % 18,5) ve hi¢ sikintiya diismedim (10 kisi, % 18,5) oldugu goériilmektedir.

Engelli ¢cocuk, tiim aileler igin gesitli sekillerde sorun olustururken “hi¢ sikintiya

diismedim” diyenlerin (10 kisi, % 18,5) zamanla artik engelli ¢ocuga aligip, engelle

beraber yasamay1 6grendikleri ve engele uyum sagladiklan igin bu sekilde cevap
verdikleri distiniilmektedir. Ayrica ilk zamanlar c¢ocuktur, kiigiiktiir gecer diye
distindiik (6 kisi, % 11,1) kategorisinin kodlar1 (Engel ile ilgili bilgimiz yoktu,
Cocuktur, kiigtiktlir gecer, Basit bir seydir geger ) nedeniyle ebeveynlerin ilk zamanlar

engelli ¢ocuklarinn ihtiyaglarim gidermede duygusal ve psikolojik agidan ebeveynler
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sikinttya diismediklerini, hep iyilesecek diye iimit ettiklerini belirtirken; simdi ise

degisen oranlarda sorun yasadiklarm belirtmislerdir.

36. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuklarimn engelli oldugunu 6grendigi
ilk zamanlar psikolojik ve bedensel sagliklarinin nasil etkilendigi incelendiginde tablo

20 ve 21°deki kod ve kategorilere ulagilmugtir:

Tablo 20: Ebeveynlerin, Cocuklarimn Engelli Oldugunu Ogrendigi 11k Zamanlar
Psikolojik Sagliklarinin Nasil Etkilendigi Degiskenine liskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

o Yalmzlik istegi
e Dikkatsizlik

e Hayattan sofuma e Depresif belirtiler
¢ Intihan diistinme

o Karamsarlik

e Her giin aglardim. e Hergiin aglama

¢ Bunalima girme

e Isyan etme

e Sinirlilik, 6tke e Duygusal zorlanma

e Diger cocuklar1 dévme

e Saskinlik

e Bir hatamiz oldu ki bu bagimiza geldi. | ¢ Suglu hissetme

e Hep iyilesecek diye diistintirdiik.
e Doktor doktor, gezerdik.

e Dua eder, hocalara giderdik. .
o Umit etme
e Engel ile ilgili bilgimiz yoktu.
e Cocuktur, kiictiktlir gecer.

e Basit bir seydir, geger.

e Giin giin degisirdi. e Degisme
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Tablo 21: Ebeveynlerin Cocuklarinin Engelli Oldugunu Ogrendigi Ik Zamanlar
Bedensel Sagliklarimin Nasil Etkilendigi Degiskenine iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Uykusuzluk

e Uzintiiden alerji olma

» Uziintiiden kalbim agrird. .
e Psikosomatik sikayetler
e Basim agrirdi.
e Halsizlik

o Midem agrirds.

Sonuglar incelendiginde ebeveynlerde psikolojik saglikla ilgili olarak; depresif
belirtiler, her giin aglama, duygusal zorlanma, suglu hissetme, {imit etme ve degisme,
bedensel saglikla ilgili olarak ise psikosomatik sikayet kategorilerinin oldugu
goriilmektedir. Sonug olarak; ebeveynlerin gocuklarinin engelli oldugunu dgrendigi ilk
zamanlar psikolojik ve bedensel sagliklarmin farkli sekillerde etkilendigi,
gobriilmektedir.

4.6. Ebeveynlerin Kendileri ve Engelli Cocuklar: ile Ilgili Zamana iliskin
Degiskenler

Aragtirmanin  altinct problemi; zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
kendileri ve engelli ¢ocuklar: ile ilgili zamana iliskin degiskenlerin dagilimi nasil
farklilagmaktadir? olarak belirlenmisti. S6z konusu probleme iligkin olarak c¢esitli
degiskenlerin (toplam 5 degisken) dagilimlari, maddeler halinde verilmistir.

37. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarimi ne zaman fark
ettikleri incelendiginde:

Dogum oncesi kontrollerde :2 g¢ocuk

Dogum aninda :3 ¢ocuk
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0-1 aylikken : 10 gocuk
2-6 aylikken : 6 gocuk
7 aylik-1 yas _' : 4 cocuk
1 yas-3 yas : 15 ¢ocuk
4-6 yas : 4 cocuk
7-9 yas : 1 gocuk

Sonuglar incelendiginde; yogunlugun 0-1 aylik (10 ¢ocuk, % 22,2) ile 1-3
yaslarinda (15 cocuk, % 33,3) oldugu goriilmektedir. Ozellikle dogum oncesi
kontrollerde 2 gocugun (% 4,4) zihinsel engelli oldugunun belirlenmesi (diger gruplara
gore en az olan 2.grup), ebeveynlerin dogum oncesi kontrollerini yeterli siklikta veya
hi¢ yaptumadigini diistindiirmekte, dogum 6ncesi kontrollerini diizenli yaptiranlarin ise
cocugun zihinsel engelli oldugunun belirlenememesinde kontrolii yapan saglik
personelinin ciddi bir hatasi oldugu distintilmektedir. Eger belirtilen hususlara dikkat
edilseydi; 32. degiskene (zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli
cocuklarmmin olmasinin en Onemli nedeni nedir?) ait hamilelik siiresince yasamlan
sorunlar (6 ¢ocuk, % 13,4), akraba evliligi (6 gocuk, % 13,4) ve kalitimsal/genetik
etkenler (2 gocuk, % 4.,4), sonucu zihinsel engelli olan toplam 14 gocukta (% 31,2)
biylik ¢ogunlugun hatta tamamimn saglikli bir ¢ocuk olmas: igten bile degildi. Bu
durumla ilgili olarak literattirde saglik personelinin énemi su sekilde agiklanmaktadir:

Yeni doganin saglik durumuyla ilgili izlenimleri diizenli olarak yapilmakta ise
de bebek izleniminin ve risk gruplarinin belirlenmesinde sorunlarla karsilasiimaktadir.
Saglik personelinin genetik hastaliklar ve engellilik konusunda yeterli egitim almamis
olmalar1 nedeniyle de yeni doganin tamis1 ve risk gruplarimn belirlenmesinde sorunlar
yasanmaktadir (Donmez, 1999: 109).

Dogum 6ncesi kontrollerde ¢ocugun zihinsel engelli oldugunun belirlenememesi
sonucu, dogum aninda 3 ¢cocugun (% 6,6) zihinsel engelli oldugunun belirlenmesi (diger
gruplara gére en az olan 3.grup) sayilarin azlif: dikkate alindiginda ise dogal bir
sonugtur. Bu yorumlar 1s181inda ise 0-1 aylikken 10 ¢ocugun ( % 22,2) zihinsel engelli
oldugunun belirlenmesinde, ebeveynlerin ¢ocuklarinda belirgin bir sorun veya ciddi bir

hastalik sonucu ¢ocuklarina, engelli tanisinin konulabildigi diisiiniilmektedir.
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1-3 yas grubunun (15 ¢ocuk, % 33,3) fazla olmasinin nedeni ise gocuklar 1-1,5
yasindan itibaren konugma, ylirime gibi ozelliklerinin kazanilmaya baglandig1 yaslarda
gelisimsel gerilik varsa bu yaslarda ¢ocuktaki sorun daha net bir gekilde
belirginlesmekte veyé bu yagslarda gocuklarin bu becerileri yeterli bir gekilde yerine
getirememesi durumundan dolayr ¢ocuklardan daha fazla stiphelenilmektedir. Iigili

literatiirde bu durum su sekilde agiklanmaktadir:

Okula baglamadan 6nce ebeveynler ¢ocuklarindan gelisimsel bir bozuklugun
oldugunu fark edemeyebilirler. Okul 6ncesinde fark edilenler ise ileri derecede geriligi
olanlardir. Cocuklar okula basladiktan ve ev digindaki etkinliklere katildiktan sonra
zihinsel yetersizlikleri anlagilir. Ebeveynlerin basar1 beklentisindeki artisla, ¢ocuklarda
gelisimsel gecikme daha goriiniir olur. Orta ergenlik doneminde veya eriskinligin ilk
yillarinda fark edilme doruga ¢ikar. Ergenlik yillarinda okul sisteminde artan istekler ile
gelisimsel sorunlarin ortaya ¢ikmasi daha belirginlesir. Bu donemde zeka geriligi
olanlar daha fazla toplumsal baskilarla karsilasirlar ve onlardan daha olumlu
yargilamalarda bulunmalar1 ve kontrollii davranmalar: beklenir. Yirmili yaglarin basinda
goriiliistin dorukta olmasinin nedeni ise ailenin ve toplumun bir is yapmasi beklentisinin
zeka geriligi olanlara agir gelmesidir. 22-34 yaglan arsindaki geng eriskinlerde gorillme
azalmaktadir. Daha 6nce hafif zeka gerili§i olarak tanman birgok insan toplum
tarafindan yeniden 6zimsenmekte ve bunlar giiniin gerektirdikleriyle az veya gok
basagikabilmektedir. 35-54 yaslan arasindaki erigkinlerde goriilme oram1 6nemli bir
dtiglis gosterir. 55-64 yaslan arasinda goriilme azalmaya devam eder ve 65 yagmndan
sonra en aza iner. Zeka geriliginin goriilmesi yoniinden 6nemli bulunan 6zellikler
sunlardir: (S6hmen, 1998: 1043).

1) Zeka geriligi var olarak belirlenenlerin ortalama % 75°i gocuk veya ergendir,

2) Bunlarin % 70 kadar: okul ¢agindadir,

3) 1lk defa zeka geriligi tamsi % 100’e yakin bir oranda eriskinlikten once
konmaktadir,

4) Zeka geriligi olarak tam konanlarin biiyiik kismu ge¢ ergenlik veya erken

erigkinlikte bu adlandirilmadan arinmaktadir.
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38. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklari i¢in saglik kurulusuna
zamaninda bagvurup-bagvurmadiklari incelendiginde:

Evet 30 kisi

Hayir .: 24 kisi

Sonuglar incelendiginde; evet diyenlerin (30 kisi, % 55,5) ¢ogunlukta oldugu

goriilmektedir.

39. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocugun engelli oldugunu hissettigi
andan ne kadar sonra saglik kurulusuna bagvurdugu incelendiginde tablo 22°deki kod ve

kategorilere ulagtlmisgtir:

Tablo 22: Ebeveynlerin Cocugun Engelli Oldugunu Hissettigi Andan Ne Kadar
Sonra Saghik Kurulusuna Bagvurdugu Degiskenine Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Hemen (32 gocuk, % 71,1)

e Baba, sehir dismnda oldugu i¢in
gelmesi beklenmis.

e Ekonomik yetersizlik

e Tahmin edememe

¢ 1-4 hafta (8 ¢cocuk, % 17,8)

e Cocuktur geger...
e Tahmin edememe e 2-3ay (3 ¢ocuk, % 6,7)
e l.engelli cocukta

e Cocuktur geger...
e 1-2 yil (1gocuk, % 2,2)
e Tahmin edememe

e Cocuktur gecer...
e 2yl veiizeri (1 gocuk, % 2,2)
e Ekonomik yetersizlik

Sonuglar incelendiginde; hemen diyenler (32 g¢ocuk, % 71,1), ¢ogunluktadir.
Fakat bu gruba, dogum Oncesinde belirlenen ve hastanede dogan engelli ¢ocuklarda
dahildir. Ayrica, “baba sehir disginda oldugu igin gelmesinin beklenmesi, tahmin
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edememe ve 6zelliklede gocuktur, gecer” kodlari dikkat gekicidir. “Cocuktur geger”
kodu, ebeveynlerin g¢ocuklarina kars1 asiri rahat oldugunu ve bir sey olmaz, geger

mantiinin bu ebeveynlerde ¢cok yogun oldugunu diistindiirmektedir.

40. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, bos zamanlarini nasil degerlendirdikleri
incelendiginde:
Sinema, tiyatro, konserlere gitme  : -

Cay partisi vb. davetlere gitme D -

Spor yapma : 3 kist
Arkadas ziyaretleri : 3 kisi
Komsu ziyaretleri : 6 kisi
Gazete okuma : 3 kisi
Televizyon izleme : 9 kisi
Kahveye gitme : 6 kisi
Hicbir sey yapmiyorum . 1 kisi

Bos zamanim olmuyor, ¢ocukla ilgileniyorum : 20 kisi
Bahcge : 3 kisi

Sonuglar incelendiginde =zihinsel engelli ¢ocufa sahip ebeveynlerin bos
zamanlarinda yaptiklar: en fazla 3 etkinlik; televizyon izleme (9 kisi, % 16,6), komsu
ziyaretleri (6 kisi, % 11,1) ve kahveye gitme (6 kisi, % 11,1) oldugu goriilmektedir.
Arkadas ve komsu ziyaretlerinde toplam 9 kisinin olmasi, ebeveynlerin ¢evreden iyice
soyutlandiklarimin bir gostergesi olabilir. Ayrica 20 kiginin de 6zellikle engelli gocuk

nedeniyle bos zamaninin olmadigini belirtmesi Snemlidir.

41. Zihinsel engelli ¢ocufa sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuk nedeniyle kendilerine
zaman ayirip-ayiramama durumlart incelendiginde tablo 23’deki kod ve kategorilere

ulasiimigtir:
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Tablo 23: Ebeveynlerin Engelli Cocuk Nedeniyle Kendilerine Zaman Ayirip-

Ayiramama Degiskenine Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e (Cocugum daha 6nemli

o Omriimiizii yedi...

e Engelli cocuk her zaman sorun ¢ikarir. )
e Encok (21 kisi, % 38,9)
e Saglik problemleri giderek artryor.

o Engelli cocuk iyiyse biz de iyi,

kotiiyse biz de kotiiyiiz.

o FEngelli cocuk okula gittikten sonra
rahatliyoz.

. . : . | ® Cok (8kisi, % 14,8)

e Engelli c¢ocuk iyiyse biz de iyi,

kétityse biz de kotiiytiz.

e Ailece birbirimize yardim ediyoruz.
e Engelli c¢ocuk iyiyse biz de iyi, | ® Bazen (5 kisi, % 9,3)
kotiyse biz de kotiyiiz.

e Cok nadir | e Cokaz (4kisi, % 7.4)

e Hic¢ sorun yasamiyorum (16 kisi, %

e Ailece birbirimize yardim ediyoruz.
29,6)

Sonuglar incelendiginde; 21 kisinin (% 38,9) engelli ¢ocuk nedeniyle kendine
zaman ayiramadigl, 16 kisinin (% 29,6) ise hi¢ sorun yasamadig: goriilmektedir. “Hig
sorun yasamiyorum” diyen ebeveynlerin; ailece birbirlerine yardim ederek, engelli
¢ocuklarini tamamen kabullendikleri, engelli ¢ocuklarimin kendilerine sorun
olusturmadifi ve aile baglarinin diger ailelere gore daha giiglii oldugu diistiniilmektedir.
Ayrica “engelli gocuk iyiyse biz de iyi, kotilyse biz de kotiiyiiz” kodu ebeveynlerin
kendilerine zaman ayirip-ayiramamasinin engelli cocugun durumuna gore degistigini
gOstermektedir. Ebeveynlerin engelli ¢ocuk nedeniyle kendilerine zaman ayinp-

ayrramama durumu ilgili literatiirde su sekilde agiklanmaktadar:
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Heller et al, ailesi ile birlikte yasayan ve kurumda yagayan zihinsel 6ziirli gocuk
ve yetigkinin anne ve babasi ile zaman istedi, destek temini ve bakim sorumluluguyla
ilgili bir aragtirma yapmustir. Arastirmada 6ziirlii cocugun, babalardan ¢ok annelerin
yasamini etkiledigi\ belirtilmektedir. Babalar, ¢ocukla anneler kadar yogun
ilgilenmedikleri ve onlardan ¢ocugun bakimi ile ilgili daha az beklentinin olmasi
nedeniyle duygusal olarak babalar, anneler kadar etkilenmemektedirler. Clinkii, babalar
ekonomik nedenlerle iste daha ¢ok zaman gecirmekte ve ¢ocuklarina bu sekilde destek
olmaktadirlar. Bunun sonucunda anneler daha fazla sorumluluk yiikklenmektedirler. Yine
babalar, servislerden daha ¢ok finansal konularda yardim istemektedirler. Cocugun
cinsiyeti bakim ve zaman ayirma konusunda etkili bulunmamistir. Kiiglik ve bakimi
evde yapilan ¢ocuklarn daha fazla bakim ve zaman gerektirmesine karsin sorumtuluk
acisindan diger ¢ocuklarla aralarinda fark bulunmamustir. Yine anne ve babalarn agir
ozlirli olmayan ¢ocuklara daha fazla zaman harcadiklann ve destek olduklan
goriilmiistiir. Ancak g¢ocugun Ozilirlinlin  derecesi sorumluluk {izerinde etkili
bulunmamuigtir (akt. Aydogan, 1999: 22).

Bu arastirmada 4. degiskenin (zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
meslekleri) sonuglan incelendiginde 26 anneden, 23 kiginin ev hanimi olmasi ve
babalarinda iste calismasi; zihinsel engelli cocugun en ¢ok annelerin yasamim

etkiledigini gostermektedir. Bu aragtirma sonucu, literatiirle ayn1 paralelliktedir.
4.7.Engelli Cocugun Bakim ve Yetistirilmesiyle Ilgili Degiskenler

Aragtirmanin yedinci problemi; zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
engelli ¢ocugun bakimi ve yetistirilmesiyle ilgili degiskenlerinin dagilimi nasil
farklilagmaktadir? olarak belirlenmisti. S6z konusu probleme iliskin olarak ¢esitli
degiskenlerin (toplam 11 degisken) dagilimlari, maddeler halinde verilmistir.

42. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, engelli gocuklarinin bakimini en fazla
kimin dstlendigi incelendiginde tablo 24’°deki kod ve kategorilere ulagilmugtir:
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Tablo 24: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarnin Bakimum En Fazla Kimin
Ustlendigi Degiskenine Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

al t ; e(2 CUK, Vo s
e Baba 61mu"§

o Esim ¢ok yiprandi. e Baba (2 ¢ocuk, % 4,4)

e Ortak e Ebeveynler (10 ¢ocuk, % 22,3)
e Kardesler biiyiikk e Kardes (2 cocuk, % 4,4)

e Nine, hala e Yakin akraba (2 ¢ocuk, % 4,4)

e Kendisi (Zihinsel Engelli Cocuk) (3

¢ Engel hafif oldugu i¢in
8 cocuk, % 6,6)

Sonuglar incelendiginde; annelerin ¢ocuklarinin bakimini en fazla tistlenen grup
(45 gocuktan 26 gocuk, % 57,9) oldugu, ebeveynlerin ise toplam 10 gocugun ( % 22,3)
bakimimm ortaklasa yaptiklart goriilmektedir. Arastirmanin 4.  degiskeninde
(Ebeveynlerin meslek durumu) 26 anneden 23’{inlin ev hammi olmasi da 42. degiskenin
sonucunu destekler niteliktedir. Engelli ¢ocuklarin bakimi konusu ilgili literatiirde,

cinsiyete ( anne, baba) gore su sekilde agiklanmaktadir:

Aile yasantisinda anne ve babanm farkli rolleri vardir. Anne, genellikle temel
bakim, aile i¢i is ve iligkileri silirdlirmekte, baba ise genellikle ailenin maddi
kaynaklarim saglayarak ¢ocuk ve aile igi sorumluluklardan uzak kalmaktadir. Bu
durumda; genellikle engelli cocugun anne lizerindeki etkileri daha yogun goriilmekte,
baba {izerinde daha az veya maddi zorluklara bagl: etkiler olmaktadir (Dénmez, Bayhan
ve Artan, 2001: 32).

Alleye farkli bir gocugun katilimi tlim aile bireylerini kapsayan bir degisim
olmakla birlikte doganin anneye yiiklemis oldugu gorevlerin gérece biraz daha fazla
oldugu tiim kiltiirlerde bilinen bir gergektir. Bu durumdaki ailelerde de anne, aile
icindeki ylikleri en ¢ok tasiyan birey olarak karsimiza gikmaktadir (Eracar, 2003: 316).
Sonug olarak ilgili literatiirle, bu arastirma sonuglar1 ayn paralelliktedir.
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43, Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli cocugun bakimu ile ilgili olarak
eslerinin ne tiir destek sagladig incelendiginde:

Psikolojik destek :18 kisi, (% 33,3)

Ekonomik destek :9 kisi, (% 16,7)

Destek vermez 4 kisi, (% 7,4)

Destek verir (Psikolojik ve ekonomik destek)  :23 kisi, (% 42,6)

Sonuglar incelendiginde; destek verenlerin 23 kisi (% 42,6) diger gruplara gore
daha fazla oldugu goriilmektedir. 25. degiskenin (zihinsel engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarma iliskin yasadiklar1 sorunlar) aile ile ilgili yasamlan
sorunlarda “Cocugun bakimi, yetistirilmesiyle ilgilenmeme, yeterli destek vermeme”
koduyla bu degiskendeki; destek vermez se¢eneginin olmast ebeveynlerin, ailelerinde
engelli gocuk nedeniyle sorun yasadiklarim gosterir. “Cocugun bakimu, yetistirilmesiyle
ilgilenmeme, yeterli destek vermeme ve destek vermez” kodlarm ilgili literatlirle

irdeleyecek olursak:

Rodrigue ve arkadaslari (1992), calismalarinda babalarin g¢ocuk bakimina
annelerden daha az katidiklarimi bulmuslardir. Engelli ¢ocugu olan annelerin,
babalardan daha biiyiik bir stres yasadiklart da yapilan arastirmalarda belirtilmistir
(Milgram ve Atzi, 1988; Timko, Stovel ve Moss, 1992). Anneler, engelli gocuklarinin
bakimina daha fazla katildiklant i¢in g¢ocuklarimin geligimleri, gereksinimleri ve
problemlerini daha yakindan gozlemekte, yasamakta ve bu konularda daha fazla bilgi
sahibi olmaktadirlar. Bu nedenle daha fazla endiselendikleri de akla gelmektedir
(Dénmez, Bayhan ve Artan, 2000: 19). Sonu¢ olarak 42. defiskenin sonuglariyla
(annelerin ¢ocuklarinin bakimin: en fazla iistlenen grup olmasi, 45 gocuktan 26 ¢ocuk,
% 57,9 ve ebeveynlerin ise toplam 10 gocugun % 22,3 bakimim ortaklasa yapmast) 43.
degigkenin sonuglarimi beraber irdeledigimizde, sonuglarin ilgili literatiirle aym

paralellikte oldugu goriilmektedir.

44. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarinin bakim ile ilgili
olarak egleriyle siklikla ¢atigma yasama durumlari incelendiginde tablo 25°deki kod ve

kategorilere ulagtimugtir:
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Tablo 25: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarinin Bakimi Ile flgili Olarak Esleriyle
Siklikla Catigma Yagama Durumlart Degiskenine Iligskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Esim bana destek vermez, her giin
e  Cok sik (9 kisi, % 17)
atisiriz.

¢ Esim bana destek vermez, ¢ogu zaman
e Sik (6 kisi, % 11,3)

atisinz.
e Her evde oldugu gibi e Bazen (5 kisi, % 9,4)
e Zaman zaman SOrun yasiyoruz. e Cokaz (13 kisi, % 24,5)
o Hic catisma yasamam. (20 kisi, % 37,8)

Arastirmada bu degiskene 53 kisi katilmustir. Ciinki bir zihinsel engelli ¢ocufun
annesi, esini yillar 6nce kaybettigini agiklamistir. Sonuglar incelendiginde; hi¢ ¢atisma
yasamam diyenlerin orami (20 kisi, % 37) diger gruplara gore daha fazladir. Bu
durumun nedeni olarak; eslerin artik duruma aligtiklari, birbirlerini oldugu gibi kabul
edip, sorunlarini dile getirmek istemedikleri ve gergegi gizledikleri diistiniilmektedir.
Ayrica, zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin engelli ¢ocuklarina iliskin aile ile
ilgili yasamlan sorunlarda (25. degisken) “Cocugun bakimi, yetistirilmesiyle
ilgilenmeme, yeterli destek vermeme” koduyla, engelli ¢ocuklarin bakimim en fazla
annenin lstlenmesi (42. degisken) ve zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin,
engelli ¢ocugun bakimu ile ilgili olarak eslerin sadece ekonomik destek vermesi veya
destek vermemesi (43. degisken) degiskenlerini de dikkate aldigimizda; “hic ¢atisma
yasamam” diyen 20 kisinin (% 37) gercegi gizledikleri disiintilmektedir. Ilgili
literatiirde bu durum s6yle agiklanmaktadir:

Anne baba arasinda sik sik gecimsizlikler goriilmektedir. Bu ailelerde genellikle
¢ocuklar istenmeyen varliklardir. Kazara diinyaya gelmislerdir. Cogu aileler bu
gocuklar1 bag belasi olarak niteler, ihmal ederler, istemezler hatta yasamalari ve
gelismeleri igin gereken ilgiyi gostermezler (Caglar, 1979: 93). Sonu¢ olarak 44.
degiskenin yorumuyla, ilgili literatiir ayni paralelliktedir.
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45. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, engelli gocuklarmi yetistirirken yasadigi

sorunlarla baga ¢ikmada, en ¢ok neyi tercih ettikleri incelendiginde tablo 26°daki kod ve

kategorilere ulasiimigtir:

Tablo 26: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarimi Yetistirirken Yasadigi Sorunlarla
Bagsa Cikmada, En Cok Neyi Tercih Ettikleri Degiskenine [liskin Kod ve Kategoriler

Kodlar

Kategoriler

Egitim ve rehabilitasyonla, engelli
cocugumdaki ilerlemeler beni mutlu
ediyor.

Engelli cocugumu giizel diisiinmeye,

gérmeye calisiyorum.

Engelli ¢ocugumun olumsuz yonlerini
unutmaya ¢alisip, olumlu yonlerini
gérmeye caligiyorum. (10 kisi, %
18.5).

Alin yazisi, dua ediyorum.
Ziyaretlere (Harput...) gidiyorum.
Allah’mn  takdiri,
gelmiyor.

elden bir sey

Her namazda dua ederim.

Alin yazim boyleymis deyip; sik stk
dua edip, tiirbeleri ziyaret ediyorum (4
kisi, % 7,4).

Yakmlarimin da engelli ¢ocugu var,

onlarla dertlesiyorum.

Oztirlii gocuga sahip ailelerle derdimi
paylasip tecriibelerinden yararlanmaya

calisryorum (3 kisi, % 5,6).

Beterin beteri var, agirlari gdriince
stikrediyorum.

Cok siikilir yemegini yiyiyor, tuvaletini
yapiyor...

Cocugum “simdiki durumundan daha
kot olabilirdi” diigtincesiyle kendimi
teselli ediyorum (17 kisi, % 31,5).

Her seyin bir caresi var.

Egitim ve rehabilitasyonla, gocugumdaki

ilerlemeler beni mutlu ediyor.

Sorundan kagilamayacagini gordiiglim
icin uzman kisilerden yardim aliyorum
(8 kisi, % 14,8).

Sabretmeyip de ne yapacaksin!
Sabretmeye c¢alisiyorum.

Sabretmeye ¢alisip, sorunu ¢dzmeye
calistyorum (4 kisi, % 7.4).

Zaman zaman degisiyor

( 8 kisi, % 14,8).
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Sonuglar incelendiginde; ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarin: yetistirirken yasadigi
sorunlarla basa ¢ikmada, en ¢ok 17 kisinin (% 31,5) “gocugum simdiki durumundan
daha kotl olabilirdi”‘ distincesiyle kendini teselli ettigi goriilmektedir. Ayrica zaman
zaman degisiyor (8. kisi, % 14,8) diyen ebeveynlerin, engelli ¢ocukla ilgili
diigtincelerinin, yorumlarinin yerlesmis, kaliplasmig olmadig gériilmektedir. Bu sonug
26. degiskenin (ebeveynlerin engelli c¢ocuk denilince ilk aklina gelen nedir?)
kategorilerinden olan zaman zaman degisiyorla (9 kisi, % 16,7) aym paralelliktedir.
Ebeveynlerin engelli gocuklarini yetistirirken yasadigi sorunlarla basa ¢ikmada, en gok
neyi tercih ettikleri konusu ilgili literatiirde su sekilde agiklanmaktadar:

Hangi engel grubundan olursa olsun engelli bir ¢ocuga sahip anne babalar red,
kizginlik, uzlagsma/pazarlik ve kabul gibi belli dénemlerden gecerler. Bu dénemlerin
stiresi ve yogunlugu kisilik yapisina gore farklilik gdstermekle birlikte gocugun bakimi,
parasal yetersizlikler, uygun yardim ve egitimin saglanamamasi gibi zorluklar ve
bunlarin ayarlanmasinda alinan aile ici ve aile dig1 destekler, donemlerin atlatilmasini
etkileyen faktorlerdir. Ailelerin bu ve benzer asamalardan gegerken uyumu saglamak
tizere kullandiklar1 baz1 yontemler vardir. Uyum y6ntemleri, bir stresle karsilagildiginda
basvurulan diisiince, tavir ve hareketler olarak tanimlanabilmektedir. Uyum yonteminin
duygu ve sorun odakli uyum olmak iizere iki tip fonksiyonundan s6z etmek
miimkiindiir.

Duygu odakl: uyum, stresten kaynaklanan olumsuz duygulari veya yasanan aciy1
yok etmeye yoneliktir. Bu amagla yapilan uzun bir banyo, sigara igmek, komik bir kitap
okumak ya da dolasmaya cikmak gibi davramslar bu yonteme Ornek olarak
gosterilebilir. Sorun odakhi uyum ise; sorunlu insan-¢evre iliskisinden kaynaklanan
stresi yenmek lizere stresin dig kaynagina ybnelmektedir. Sorun odakli uyum; var olan
sorun ile ylizlesme, sosyal destek aragtirma ve yardim isteme yontemlerini
kapsamaktadir. Frey et al 1989°da fiziksel ve 6grenme &ziirii olan ¢ocuklarin anne ve
babalari ile yaptif1 ¢alisma, sorun odakli uyum ydntemini uygulayan ailelerin daha az
stres ve psikolojik aci ¢ektiklerini gOstermistir. Bir uyum ydntemi, iki fonksiyonu da
ayni zamanda veya farkli durumlan da icerebilmektedir (Aydogan, 1999: 8).



116

Aydogan’in (1999: 9) aktardiina gore; Bristol (1984), otistik ¢ocuk annelerinde
“Uyum Saglama Envanteri” kullanarak belirledigi 45 uyum yonteminden, annelerin
cogunlugunda yararli oldugunu tespit ettiklerini agagidaki sekilde siralamaktadir;

1- Cocuklar i¢in katldiklar arastirma programlarinda, kendileri ile igtenlikle
ilgilenildigine inanmak,

2- Cocuklarinin gelisimlerine nasil yardimer olacaklarini dgrenmek,

3- Tanriya inanmak,

4- Egsleri ile duygu ve endiselerini konusmak,

5- Ejsleri ile daha yakin iligkiler kurmak,

6- Uyumlu ve diizenli bir aile hayatini siirdtirmeye ¢alismak,

7- Kendilerini gelistirmek,

8- Minnettar olacaklar1 pek ¢ok seyleri oldugunu diisiinmek,

9-- Cocuklar ile bir seyler yapmak,

10- Cocuklarimin daha iyi olacaklarina inanmak.

Sonug olarak; aragtirma bulgulariyla (Alin yazim bdyleymis deyip; sik sik dua
edip, tlirbeleri ziyaret ediyorum 4 kisi, % 7.4, Sorundan kagilamayacagim gordiigiim
i¢in uzman kisilerden yardim aliyorum 8 kisi, % 14.8, Cocugum “simdiki durumundan
daha kétii olabilirdi” diistincesiyle kendimi teselli ediyorum 17 kisi, % 31,5...), literatiir
sonuglar1 (Tanriya inanmak, cocuklar igin katildiklart aragtirma programlarinda
kendileri ile igtenlikle ilgilenildifine inanmak, minnettar olacaklari pek ¢ok seyleri
oldugunu diiglinmek...) ayn1 noktalara dikkat gekmektedir.

Uyum siirecinde yagananlar; ebeveynlerin kisilik 6zellikleri, yaslari, sosyo-
ekonomik diizeyleri, egitimleri, cocufun yasi, engeli, engel derecesi, iginde
bulunduklar toplumun genel kiiltlir diizeyi, engele iliskin bilgi diizeyleri, ebeveynlerin
aldiklart sosyal destek (akraba, komsu, toplum), olanaklardan yararlanabilme ve pek
¢ok farkli degiskenden etkilenebilmektedir. Bu etkilenme sonucunda yasanan asamalar
ve duygular degisiklik gosterebilmektedir. Ebeveynler bir agamaya takilip kalabilir,

ebeveynlerde asamalar aras1 zaman zaman ileri veya geri dsnmelerde olabilir.
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Uyum stirecinde etkili olan kisilik 6zelliklerinin belki de en 6nemlileri iyimserlik
ve kotiimserlik ozellikleridir. Iyimserlik; en iyisinin olacagi beklentisinin agurlikl
oldugu kisilik dzelligini tammlamada kullamlan bir terimdir. Scheier et al 1986’da
iyimser ve kotimser olarak tanimlanan ailelerce kullanilan yontem tiplerinde kiigiik
ancak onemli farkliliklar tespit etmigtir. Arastirma sonucunda iyimser ailelerin sosyal
destegin kullanimi, sorun odakh uyum gibi uyum ydntemlerini kullanmada daha bagarili
olduklar, kotlimser ailelerin ise daha ¢ok inkar ve olumsuz duygulan ifade etme gibi
yontemlere yatkin olduklar belirtilmigtir. Ayrica, espri anlayisi yillardir 6nemli bir
savunma mekanizmasi olarak goriilmektedir. Aragtirmalar da, espri anlayismmn kisiyi
stresin olumsuz etkilerinden korudugunu gostermekte ve 6ziirlii cocuk ailelerinin uyum

stirecinde, esprinin 6nemli bir faktdr oldugu belirtilmektedir (Aydogan, 1999: 14-15).

46. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin, engelli cocuklarmin sorumluluk
kazanmas: igin verdikleri gorevler incelendiginde tablo 27°deki kod ve kategorilere

ulagilmigtir:

Tablo 27: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarimin Sorumluluk Kazanmas: I¢in
Verdikleri Gorevier Degiskenine [liskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Eviginde baz1 islerde sorumluluk veriyorum (26 kisi, % 48,2).

e Ev disinda bazi islerde sorumluluk veriyorum (10 kisi, % 18,5).

e Yagl uygun ama yapamaz.

e Sorumluluk vermiyorum (18 kisi, %
e Yasi ¢ok kiigiik

33,3).
e Yapabilir ama ben vermiyorum.

Sonuglar incelendiginde; 26 kisinin (% 48,2) engelli gocuklarimin sorumluluk
kazanmas: i¢in ev iginde bazi islerde sorumluluk verdigi goriilmektedir. Ebeveynlerin
engelli ¢ocuklarimin sorumluluk kazanmasi i¢in verdikleri gorevler konusu ilgili

literatiirde su sekilde agiklanmaktadir:

Iskender’in (1991: 54) yapmus oldugu caligmada: Aragtirma grubundaki ailelerin

% 70’inin egitilebilir geri zekali ¢ocuklarnin evde kendi baslarna is yapabilmelerine
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yonelik olumlu tutumlart oldugu goriilmiistiir. Bu ¢ocuklarm normal ¢ocuklarla bir
arada olmasina yonelik aile tutumlarinin da % 80 oraminda olumlu oldugu gériilmiistiir.
Aragtirma grubundaki ailelerin tutumlarinin % 96 oraninda, egitilebilir geri zekali
cocukla; normal kérdesleﬁnm bir arada olmasina yonelik tutumlart oldufu ortaya
cikmstir. Egitilebilir geri zekali ¢ocuklarimin  kendi baslarina evin disinda bilinen
yerlere gitmelerine iligkin aile tutumlar: incelendiginde ailelerin % 82 oraninda olumlu
tutumlara sahip oldugu ve bu hususta ¢ocuklarini benimsedikleri goriilmiistiir. Sonug
olarak aragtirma bulgulartyla (26 kisinin % 48,2 engelli ¢ocuklarimin sorumluluk
kazanmas: igin ev iginde bazi islerde sorumluluk vermesi) ilgili literatiir sonuglar
(ailelerin % 70’inin egitilebilir geri zekali ¢ocuklarmin evde kendi baslarina is

yapabilmelerine yonelik olumlu tutumlar1 oldugu g6riilmiistiir) ayn paralelliktedir.

47. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarinin istenmeyen bir
davranigina tepkileri incelendiginde:
Konusurum : 12 kisi (% 22,2)
Bagiririm : 8 kisi (% 14,8)
Konusurum > (Davrams degisikligi olmazsa ) = Bagririm: 15 kisi (% 27,8)
Konugurum, = (Davranis degisikligi olmazsa ) - Bagirirm -> (Yine degisiklik

olmazsa) > Déverim :17 kisi (% 31,5)
Daha ¢ok kiigiik :2 kisi (% 3,7)
Higbir sey yapmam : -

Sonuglar incelendifinde; ebeveynlerin  ¢ogunlugunun zihinsel engelli
cocuklarina karsi: Konusurum -> Bagirinm -> Déverim (17 kisi, % 31,5) ve
Konugurum -> Bagirmm (15 kisi, % 27,8) seklinde olumsuz davramslar sergiledigi
goriilmektedir. Ilgili literatiirde ebeveynlerin engelli gocuklarina karst olumsuz davrans

ve tutumlarn su sekilde agiklanmaktadir:

Caglar’a (2000: 181-182) gore; oziirlii gocuga sahip ailelerde ziirlii gocuga
kars1 saghksiz tutumlarin sik sik goriildiigii saptanmistir. Bunlarin yaygin olanlar
sunlardir:
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1. Oziirlii gocuklar, asiri sekilde korunmaktadir. Bu nedenle onlarn yapabilecekleri
etkinlikler engellenerek gelisimleri dnlenmektedir.

2. Cocuklar, gesitli nedenlerle asinn derecede ihmal edilmektedir. Gelisimleri igin
uygun ortam ve temel ihtiyaglarindan yoksun edilmektedirler.

3. Cocuklar, ¢ok beceriksiz bulunmaktadirlar. Bu nedenle 6ziirlii gocukta
gercekei benlik kavrami kazanilmas: miimkiin olamamaktadir.

4. Cocuklardan, cok sey istenmekte ve beklenmektedir. Bu surette beklentiler
onlarin basaramayacag1 diizeyde tutulmakta ve gocuklar ezilmektedir.

5. Kabul edilmemektedirler. A¢ik ve gizli olarak reddedilmektedirler. Bu durum
cocuklar ile aile arasinda asilmas1 zor bir engel olmaktadir.

6. Inkar edilmektedirler. Cocufun varligt ya agik ya da kapali olarak inkar
edilmektedir. Bunun stiresi, devami ve derecesi farkli olarak uygulanmaktadir. Bazilari
Omiir boyu stirmektedir.

7. Utang duyulan bir varlik gibi kabul gérmektedirler.

8. Alay konusu edilmektedir. Bu bazen agik bazen gizli olarak gosterilmektedir.

9. Sik sik suglanmakta ve hatta bas belasi olarak kabul edilmektedir. Bu husus
¢ocugun yiiziine karsi bazen sik bazen seyrek olarak tekrarlanmaktadir.

10. Giinah trlinii olarak goriilmektedirler. Bu husus anne veya baba tarafindan
¢ocugun yanmnda onun ylizline kars1 s6ylenmekte, cocuk ezilmektedir.

11. Normal yagitlan ile kiyaslanmaktadir. Bu suretle cocukta kin ve nefret, asagilik
duygularinin geligtirilmesi ka¢inilmaz olmaktadir.

12. Ailede, saskinlik, panik, gecimsizlik konusu olarak kabul edilmektedir. Anne
babayi, baba anneyi suglamakta ve hatta bazen ayrilma sebebi olmaktadir. Genellikle
anne suglanmasi gseklinde goriilmektedir.

13. Bedensel, zihinsel, sosyal, duygusal ve psikolojik temel ihtiyaclar
kargilanmamaktadir. Cocugun bedensel, ruhsal, sosyal ve duygusal alanlarda saglikh
gelisimlerinin gidasi biiyiik oranda kesilmekte ve gelisim engellenmektedir.

14. Yok edilmektedirler. Cok seyrek de olsa diinyanin her iilkesinde bu tiir
cinayetler goriilmektedir. Hatta {ilkemizde bazi TV kanallarinda bu tiir cinayetler uzun

uzun gosterilmektedir.

Yanlis anlagilmamas: gereken husus, biitiin 6ziirli ¢ocuklan olan ailelerin
hepsinde bu tutumlar vardir, denilemez. Fakat bu tutumlardan biri veya birkaginin
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oziirlii gocuklan olan ailelerde varlif: da inkar edilemez. Bu 6zelliklerden biri ya da
birkagi, egitim diizeyi diigiikk ailelerden sik sik goriilen tutumlardir. Bu tutumlarin
degistirilmesinin tek yolu egitimden gegmektedir. Oziirlii ¢ocuk aileleri, zamamnda
egitildikleri takdirde bunlar kismen veya tamamen degistirebilir (Caglar, 2000: 181-
182).

48. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, engelli cocuklarinin ailede en ¢ok kime

bagimli olduklar1 incelendiginde:

Anne : 13 cocuk (% 28,9)
Baba : 17 gocuk (% 37.8)
Kardes : 8 cocuk (% 17.8)
Akraba :Sgocuk (% 11,1)

Fark etmiyor :2 cocuk (% 4,4)

Sonuglar incelendiginde; engelli ¢ocuklarin en ¢ok babalarma (17 gocuk, %
37,8) bagimli olduklar goriilmektedir. Engelli ¢ocuklarin bakimim en fazla anneler
iistlendigi halde (42. degisken), engelli ¢ocuklarin ailede en gok babalara bagimli
olmalan dikkat ¢ekicidir. Bu durumun nedeni olarak; babalarin giindiiz iste ¢aligmasi,
cocuklarin evde stirekli anneyle beraber olmalarindan dolayi, 6zlem sonucu engelli

cocuklarin babalarim1 daha ¢ok sevdikleri diisliniilmektedir.

49. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarinin masraflarini nasil
karsiladiklar incelendiginde tablo 28°deki kod ve kategorilere ulagilmugtir:
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Tablo 28: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarinin Masraflarin1 Nasil Karsiladiklari
Degiskenine iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

Sosyal yardim sisteminden aldigim ayni ve nakdi yardimlarla : 30 ¢ocuk (% 66,7).

Yakinlarimin, akrabalarimin destegiyle : 2 cocuk (% 4,4).

Sosyal giivencesi olmayan glindelik, gegici isler yaparak : 2 ¢ocuk (% 4,4).

¢ Bulundugum yerde rehabilitasyon
merkezi yok, ulasim sorunu ¢ekiyoruz.
e Engelli g¢ocugumun afir saglik | e Coézemiyorum 11 gocuk (% 24,5).
sorunlari var.

e Gec¢im sikintisi ¢ekiyoruz.

Sonuglar incelendiginde; 30 cocugun (% 66,7), egitim ve rehabilitasyon
masraflarinin EMS ve SSK tarafindan karsilandi1 goriilmektedir. Ayrica 11 ¢ocugun
(% 24,5) “egitim ve rehabilitasyon masraflarini ¢dzemiyorum™ diyen ebeveynlerin

gesitli sikintilar yasadig: ve higbirinin sosyal glivencesinin olmadig tespit edilmistir.

50. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, ¢ocuun engeli nedeniyle yakin
¢evrenin Dbilingsiz ve yargilayict tavirlanyla karsilagip-karsilasmama  durumlar
incelendiginde tablo 29°daki kod ve kategorilere ulagilmustir:
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Tablo 29: Ebeveynlerin Cocugun Engeli Nedeniyle Yakin Cevrenin Bilingsiz ve
Yargilayic1 Tavirlariyla Karsilagip-Kargilasmama Durumlart Degiskenine Iliskin Kod

ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e “Engel nedir” bilmiyor toplum...

e Asafilama, hakir gdrme En ¢ok (8 kisi, % 14,8)

o Dalga gegme

e Sorgulama (Sen buna nasil bakacaksin, neden

o Cok (4kisi, % 7,4
boyle...) Gok (4 kish, % 7.4)
e Aaa bak bu ¢ocuk 6ziirlii!
e “Engel nedir” bilmiyor toplum... e Bazen (15 kisi, % 27,8)

¢ Sucluyorlar “doktora erken gétiirseydiniz”...

e Cocugu deli, salak olarak gérme Cok az (11 kisi, % 20,4)

e Hic karsilagmadim (16 kisi, % 29,6).

Sonuglar incelendiginde; “hi¢ karsilasmadim diyenler (16 kisi, % 29,6)” diger
gruplara oranla daha fazladir. “Hi¢ kargilasmadim” diyen ebeveynlerin; engelli gocuktan
kaynaklanan sorunlarla yasamaya calisip bu durumu ifade etmek istemedigi, sorunlarla
yagamaya alistigi, sorunlan dogal kabul edip, gergegi sakladigs diigliniilmektedir.
Clinkli zihinsel engelli bir ¢ocugun hi¢bir alanda sorun yaratmadigi, problem
olusturmadigt mantifa aykiridir. Her zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveyn farkh
alanlarda (toplum, komsu, akraba...) ve sekiller de sorun yasar. Bu kisilerin duruma
alistiklari, ¢evrenin olumsuz tavirlarimi normal kargilayip sorun olarak gdrmedikleri
diistiniilmektedir. Bu degigkenin sonuglar1 25. degiskenin (zihinsel engelli gocuga sahip
ebeveynlerin, engelli gocuklan nedeniyle toplumla yasadigi sorunlar) sonuglariyla ayni
paralelliktedir. Ebeveynlerin ¢ocugun engeli nedeniyle yakin c¢evrenin bilingsiz ve
yargilayici tavirlanyla karsilasip-karsilasmama durumlan; yasanilan ¢evrenin sosyo-
ekonomik diizeyine, egitim durumuna, engel ile ilgili bilgi diizeyi gibi bir¢ok faktdrden
etkilenmektedir. Haliyle ¢evreyi (akraba, komsu...) siirekli degisen ve gelisen dinamik

bir yap:t olarak ele aldifimizda; genel geger bir genellemenin yapilamayacag:
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disiiniilmektedir. Toplum bazinda engellilere y6nelik tutumlar ilgili literatiirde s6yle
aciklanmaktadir;

Toplumlarin engellilere yonelik tutumlar: literatiirde kisitlamak, asir1 korumak,
yetenek ve becerileri dikkate almamak, yapilabilecek islerde firsat tanimamak, duyarsiz
olmak, asagilamak, kiicimsemek, diger boyuttaki engelliligi dier boyutlara tasimak ve
genelleme yapmak gibi cesitlilik gostermektedir (Arikan, 2001: 24).

Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklar1 nedeniyle gevreyle
cesitli sorunlar yagadiklar gériilmektedir. Genel olarak sonuglar incelendiginde ise aile,
akraba, komsu, toplumda tiim aileler farkli sekillerde sorun yasamaktadirlar. Haliyle
engelli ¢ocuga sahip ebeveynler, engelli ¢ocuga ve ¢evreye uyumda zorlanmaktadir.
Uyum konusunu etkileyen faktorler ilgili literatiirde s6yle agiklanmaktadir:

Allelerin 6ziirlii bir gocuga sahip olmalari nedeniyle yasadiklan stresle bagetme
ve duruma uyum cabalarinda en 6nemli etmenlerden birisi, ailenin krizi karsilamaya
iligkin sahip oldugu i¢ ve dis kaynaklardir. Bu kaynaklar, aile bireylerinin Kkigisel
kaynaklarimi, ailenin rol yapisi ve organizasyonuna katkida bulunan aileye iliskin
ozellikleri ve ailenin yakm cevresindeki akrabalardan, komsulardan, arkadaslardan,
uzmanlardan ve toplumdaki diger kurumlardan aldiklar1 sosyal destegi icerir. Bu tiir
ailelerin sosyal agidan soyutlandiklarina, arkadas ve akrabalarla etkilesimlerinin
simrlandiina iliskin bulgular, yakm aile gevresinden ve diger kurumlardan destek
alamadiklar: taktirde bu ailelerin stres yasamaya daha egilimli olabileceklerine isaret
etmektedir (Kiigiiker, 2000: 2).

51. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarinin gelisiminde ne gibi
sorunlarla karsilastiklar incelendiginde tablo 30°daki kod ve kategorilere ulasilmigtir:
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Tablo 30: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarinin Gelisiminde Ne Gibi Sorunlarla

Karsilagtiklar1 Degiskenine Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar

Kategoriler

Tuvalet (¢ig) sorunu

Adet donemleri

Kiigiikken ¢ok hastalanirdi (Ameliyat,
hastaliklar...).

Yiirtime sorunu

Yemek yemérne, yiyememe

Uyku sorunu

Konugma sorunu

e Saglik sorunlar

Sosyal problemler
Davranis problemleri
Duygusal problemler

[letisim sorunu

s Psikolojik sorunlar

Bulundugum yerde rehabilitasyon
merkezi yoktu, ulagim sorunu ¢ektik.
Egitim ve rehabilitasyon merkezi
yoktu, engelle ilgili bilgi yeterli bilgi
alamiyorduk.

e Egitim sorunlari

Gecim sikintis1 ¢ektik.

SSK engelli cocugun egitim ve
rehabilitasyon masraflarin
karsilamiyordu.

Sosyal glivencemiz yoktu.
Engelli ¢ocugun saglik sorunlarim

karsilayamiyorduk.

e Ekonomik sorunlar

Sonuglar incelendiginde; zihinsel engelli ¢ocugun gelisimsel 6zelliklerinden

otirli tiim aileler; saglik, egitim, ekonomik ve psikolojik sorunlar yasamigtir. Ilgili

literatiirde engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarimin gelisiminde engelli
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¢ocugun yasini ve anne-babamin cinsiyet faktoriinii dikkate aldigimizda ne gibi

sorunlarla karsilastiklar: incelendiginde, durum su sekilde agiklanmaktadir:

Arastirma sonﬁcunda, annelerin 1. ve 3. yillarda gocuklarinin geligim geriligine
bagli sorunlari, 5. yilda psikolojik, saglik, egitim, ekonomik sorunlari; babalarin ise 1.
ve 3. yil gocuklarmn gelisim geriligine bagli sorunlar1 ve 5. yilda saglik sorunlar
yasadiklar1 goriilmiistiir. Her bir yil ve her bir sorun i¢in yapilan karsilagtirmalarda,
anne ve babalar arasinda bir fark olmadig1 sonucu elde edilmistir (San, 2000: 163).
Engelli g¢ocugun gelisimiyle, ebeveynlerin  uyum siirecini ilgili literatiirde ele
aldigimizda bu konu s6yle agiklanmaktadir:

Engelli cocugun dogumundan yetiskinlik dénemine kadar gegen siiregte yasanan
sorunlar, normal gelisim gosteren cocuklar i¢cin kargilagilan sorunlardan ¢ok daha
farklidir. Engelli gocukla yasamaya uyum saglama, maddi ek giderler, vakit yetersizligi,
¢ocugun fizik ve ruh saghg, 6z-bakim, egitim, is sahibi olma ile ilgili sorunlar aileye
¢ogu kez yogun kaygilar getirmektedir. Engelli ¢ocufu sahip ailelerin kaygi ve
beklentilerine iliskin yapilan calismalarin pek ¢ogunda, ailelerin; engelli gocugun
saghgi, 6zbakimi, egitimi, addlesan donemi gelisimi ve sorunlar, is ve meslek edinme,
aile i¢i psiko-sosyal yagsam, sosyal gevre, engelli bireyin aile kaybindan sonraki yagami
konularinda diger ailelere gore ¢cok daha farkli ve yogun sorunlar yasadiklar ve duruma
bagli olarak da beklentilerinin degistifinin bulundugunu pek ¢ok ¢alisma
vurgulamaktadir (D6nmez, Bayhan ve Artan, 2000: 16).

Cocugun gelisimsel basar1 ve basarisizliklari, ¢ocugun kabulii ve yeterlilik
duygular iizerinde 6nemli rol oynar. Winkler’e (1981) gore, aileler tarafindan yasanilan
uyum ve kriz dénemleri, ¢ocugun gelisimsel donemleri ile yakindan iligkilidir. Erken
dénemde uygulanan egitim programlari, aile i¢indeki etkilesimi yonlendirebilir, ailenin

uyum ve yeterliligini artirabilir (Kravetz, Katz, 1990: 17).

52. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, engelli cocugun bakimi ve yetistirilmesi
ile ilgili bir giinleri incelendiginde tablo 31°deki kod ve kategorilere ulagilmigtir:
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Tablo 31: Ebeveynlerin Engelli Cocugun Bakimu ve Yetistirilmesi Ile Ilgili Bir
Giinlerine Iligkin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Engelli cocuk iyiyse bizde iyi, k&tilyse
bizde kétiyiiz.

e Giliniimt hep engelli gocuguma gore e Engelli cocuk odakli yasam (35
ayarlarim. cocuk, % 77,7)

e Esim iste c¢alisiyor, cocuklar okulda

veya destek vermezler.

Sonuglar incelendiginde; ebeveynlerin biiyiik ¢ogunlugunun engelli ¢ocuga goére
glinlerini ayarladiklari, goriilmektedir (35 ¢ocuk, % 77,7).

4.8. Engelli Cocuktan Kaynaklanan Saghk ile Tlgili Degiskenler

Aragtirmammn sekizinci problemi; zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin
engelli cocuktan kaynaklanan saghk ile ilgili degiskenlerinin dagilimi nasil
farklilagmaktadir? olarak belirlenmisti. S6z konusu probleme iliskin olarak cesitli
degiskenlerin (toplam 3 degisken) dagilimlari, maddeler halinde verilmistir.

53. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuk nedeniyle psikolojik ve
bedensel sagliklarimin nasil etkilendigi incelendiginde tablo 32 ve 33°deki kod ve

kategorilere ulagiimistir:
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Tablo 32: Ebeveynlerin Engelli Cocuk Nedeniyle Psikolojik Sagliklarinin Nasil
Etkilendigi Degiskenine iligkin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Unutkanlik basladi.
e Dalip dalip gitme

« Hayattan sofuma e Depresif belirtiler

e Karamsarlik

¢ Depresyon tedavisi gérme e Depresif bozukluk

e Anksiyete tedavisi gbrme e Anksiyete bozuklugu

e (Coktlim.
e Hergiin daha da ¢okiiyorum.

e Yorgun, yipranmuis hissetme
e Eskiden daha mutlu, neseliydik. S P ;

o QGenglik gitti...

e Hayatimiz degisti.
e Zaman zaman isyan etme e Hayatin alt {ist olmas1
e Bosanmak isteme (Dengelerin degismesi)

e Zaman zaman intihar diistinliyorum.

e Evime, baglanmamu sagladi.
) o e Aile baglarinin gliglenmesti
e Ailece birbirimize baglandik.

e Sabirli oldum.

e Sinirli oldum.

e Duygusal oldum. o Kisiligin degismesi
e Daha dindar oldum.
e Olgunlagtim.

Sonuglar incelendiginde; 7 kategoriden 3’iiniin depresif sikayetler (Depresif
belirtiler, depresif bozukluk, yorgun, yipranmis hissetme) oldugu goriilmektedir.
Psikolojik saglikla ilgili kodlar, 36. degiskenin (zihinsel engelli c¢ocuga sahip
ebeveynlerin, gocuklarinin engelli oldugunu Ogrendigi ilk zamanlar psikolojik ve
bedensel saghiklarimin nasil etkilendigi) ebeveynlerin psikolojik sagliklarimn nasil
etkilendigi kodlarryla beraber inceledigimizde; depresif belirtiler kodunun ortak
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belirtiler sonucu olustugu goriilmektedir.

kodlarimin ise depresif

Tablo 33: Ebeveynlerin Engelli Cocuk Nedeniyle Bedensel Sagliklarinin Nasil

Etkilendigi Degiskenine Iligkin Kod ve Kategoriler

Kodlar

Kategoriler

Sorunlu zamanlarda bag agris1 oluyor.

Soruntu zamanlarda mide agrisi

oluyor.

Sorunlu zamanlarda kalp agris1 oluyor.

Akut agrilar

Saclarim dokiildii.
Sac¢larim agards.

Agzimda dis kalmadi (Sigara, alkol
kullanimi).

Kalic1 bedensel sorunlar

Tansiyonum diiger.

Tansiyonum ¢ikar.

Tansiyon sorunu

Bas agrisi artt.
Mide agris1 arttr.

Migren agris1 artt1.

Kronik agrilar - Hap kullanimi (Agn

kesici)

Aglamaktan g6zlerim bozuldu.
Karacigerimde sorun var.

Engelli ¢ocufu tasima nedeniyle bel
agris1 olustu.

Seker hastalif:

Romatizmam ilerledi.

Mide tilseri

Kalp sorunu

Saglik sorunlar

Uykusuzluk
Uziildtigiim zaman alerji olma

Uziildiigtim zaman eller titrer.

Psikosomatik sikayetler
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Sonuglar incelendiginde; 6 kategoriden 3’intin engelli gocugun yaratmig oldugu
stres sonucu kisi de meydana geldifini gormekteyiz (Akut agnlar, tansiyon sorunu,
psikosomatik sikayetler). 53. deZiskenin kod ve kategorileri, 54. degiskenin bulgulariyla
beraber degerlendirilmistir.

54. Zihinsel engelli ¢ocuBa sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuk nedeniyle eslerinin
psikolojik ve bedensel saghgmin nasil etkilendigi incelendiginde tablo 34 ve 35°deki

kod ve kategorilere ulagilmigtir:
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Tablo 34: Ebeveynlerin Engelli

Cocuk Nedeniyle Eslerinin Psikolojik

Sagliklarinin Nasil Etkilendigi Degiskenine Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler
s Unutkanlik bagladi.
* Dalp dahp gitme e Depresif belirtiler
o Hayattan soguma
e Karamsarlik
e Depresyon tedavisi gorme e Depresif bozukluk
e Anksiyete tedavisi gorme ¢ Anksiyete bozuklugu
o (Coktil.
e Her giin daha da ¢okiiyor.
e Yorgun, yipranmis hissetme

Eskiden daha mutlu, neseliydik.
Genglik gitti...

Evine baglanmayi saglad:.

Ailece birbirimize baglandik.

Aile baglarinin giiglenmesi

Esim engelli cocukla ilgilenmez, onu
yeni taniyorum.

Cocuklar destek vermez, ne oldu
bunlara.

Aile i¢i iligkilerin zayiflamasi

Hayat1 degisti.
Zaman zaman isyan etme

Engelli ¢ocuk eve mahkum etti.

Hayatin alt iist olmasi (Dengelerin
degismesi)

Sabirl oldu.
Sinirli oldu.
Duygusal oldu.
Dinden sogudu.

Olgunlagti.

Kisiligin degismesi

Doldugu zamanlar aglar.

Duygusal zorlanma sonucu aglama

Iyilesecegini diisiindligli i¢in fazla

y1pranmiyor.

Umit etme
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Sonuglar incelendiginde; 10 kategoriden 3’iinlin depresif sikayetler (Depresif
belirtiler, depresif bozukluk, yorgun, yipranmis hissetme) oldugu goriilmektedir. Bu 3
kategori, 53. degiskenin (Ebeveynlerin Engelli Cocuk Nedeniyle Psikolojik ve Bedensel
Sagliklarinin Nasil Etkilendigi) psikolojik saglikla ilgili 3 kategorisiyle aymidir.

“Engelli ¢ocuga sahip olmak sizin ve esinizin psikolojik saglifim nasil etkiledi”
degiskenlerinin (53. ve 54. degisken) kategorilerini beraber inceledigimizde; 10
kategoriden 3 kategorinin (Aile i¢i iligkilerin zayiflamasi, duygusal zorlanma sonucu
aglama, {imit etme) 53. degisken de olmadig goriilmektedir. 53. degisken de aile igi
iligkilerin zayiflamas1 ve duygusal zorlanma sonucu aglama kategorilerinin olmamasi,
kisilerin kendilerini gizledigini ve bu olumsuziuklardan bahsetmek istemediklerini
diistindiirmektedir. Yine aym sekilde “lyilesecegini diistindiigii icin fazla yipranmiyor
kodu” iimit etme kategorisinin sadece 54. degiskende (sadece eglerde) olmas: da dikkat

cekicidir.
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Tablo 35: Ebeveynlerin Engelli Cocuk Nedeniyle Eslerinin Bedensel
Sagliklarinin Nasil Etkilendigi Degiskenine [liskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Sorunlu zamanlarda bas agnisi oluyor.
e Sorunlu zamanlarda mide agnsi
o Akut agrilar
oluyor.

e Sorunlu zamanlarda kalp agris1 oluyor.

e Saclar dokiildt.
e Saclar agardi.
o Apizda dis kalmad: (Sigara, alkol

kullanimu).

¢ Kalic1 bedensel sorunlar

e Tansiyonun diigmesi )
. o Tansiyon sorunu
o Tansiyonun ¢ikmasi

e Bas agnsi artti.
e Kronik agrilar - Hap kullanimi (Agr

¢ Mide agnsi artti. )
kesici)

e Migren agris1 artt1.

e Aglamaktan gozleri bozuldu.

e Karacigerde sorun var.

e Engelli cocugu tasima nedeniyle bel

e Saglik sorunlar
agrisi olustu.

o Seker hastalig1

e Romatizma ilerledi.

o Uykusuzluk
e Uziildigii zaman alerji olma. o Psikosomatik sikayetler

e Uziildiigii zaman eller titrer.

Sonuglar incelendiginde; 6 kategoriden 3’iinlin, 53. degiskende oldugu gibi
engelli cocugun yaratmig oldugu stres sonucu meydana geldigini gérmekteyiz. (Akut

agrilar, tansiyon sorunu, psikosomatik sikayetler).
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“Engelli ¢ocuga sahip olmak sizin ve eginizin bedensel sagligini nasil etkiledi”
degiskenlerinin kategorileri incelendiginde saghk sorunlar kategorisinin ortak oldugu
goriilmektedir. Fakat her iki kategorinin de kodlan incelendiginde; romatizma ve mide

tilseri kodlarinin eslerde olmadig: goriilmektedir.

“Engelli ¢ocuga sahip olmak ebeveynlerin psikolojik ve bedensel sagligini nasil
etkiledi” degiskenlerini (53 ve 54.degisken) ilgili literatiirde agiklayacak olursak:

Oziirlii olusun ana-baba iizerindeki etkisi, gocugun durumunun ne zaman ve
nasil Ogrenildigine, g¢ocugun onlar i¢in ne anlam tasidiina, anne-babanin kisisel
olgunlukiarina, egitim ve ekonomik diizeylerine, yaglarina ve kisilik 6zelliklerine bagh
olarak degisir. Bu nedenle 6ziirlii bir ¢cocuga sahip ana-babalar, homojen bir grup
olusturmazlar (Bryikli, 1989: 636).

Kiigiiker’e (2001: 2) gore; saglikh bir ¢ocugun diinyaya gelmesi bile pek ¢ok
aile icin stres verici bir olayken, Oziirli bir gocugun varlifi ailenin yapisinda,
isleyisinde, aile iiyelerinin rollerinde 6nemli degisiklikler yapabilen ve aile bireylerinin
bu degisikliklerle bagetme ve duruma uyum saglamada zorlanmalarina yol agan ek bir

stres kaynag olusturabilmektedir. Ciinkii:

Cocugun bakimi ve gelisiminde daha fazla sorumluluk {istlenme,
Diger aile iiyelerinin gereksinimlerinin yeterince karsilanamamasi,

Cocugun durumuna iligkin yeterli bilgiye sahip olmama,

e

Uygun tedavi/egitim hizmetlerinin siurliligt ve bunlann ailenin mali
kaynaklarin: zorlamas,
5. Cocugun durumunu bagkalarina agiklama ve gevredeki insanlarin olumsuz
tutumlariyla bas etmede yasanan giicliik,
6. Gelecekle ilgili kaygilar,
bu ailelerin normal g¢ocuga sahip ailelere gore daha fazla stres yasamalarina
neden olabilmektedir. Buna bagli olarak, aile bireylerinin birbirleriyle ve diger
insanlarla iligkilerinin olumsuz y6nde etkilenebildigi, anne-babalarin artan diizeyde
kaygi ve depresyon yasadiklari, diisik benlik saygist gosterebildikleri, kisisel
doyumlarinda azalma ve evlilik iliskisinde bozulma olabildigi belirtilmektedir. Oziirlii
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cocuga sahip anne babalarda, hem arastirmalarda hem de klinik gozlemlerde yiiksek
stres diizeyinin gostergeleri olarak belirlenen fiziksel, biligsel, davramssal ve duygusal
belirtilerin olabildigi; sucluluk, kizginhik ve depresyonun, stresin duygusal belirtileri
arasinda yer aldify belirtilmektedir. Arastirmalar, bu anne-babalarin yasadiklari uzun
stireli (stiregen) stresle baglantili olarak normal ¢ocuk anne-babalarina gore daha fazla
kaygi, tikenmislik yasadiklan ve depresif belirtiler gosterebildiklerini ortaya
koymaktadir. Ailede, 6ziirlii bir gocugun varlhifinin riski arttirmakla birlikte tiim anne-
babalarin daha fazla stres yasamalarina ve depresif belirtiler gdstermelerine neden
olmadig1, bunlarin yaganmasinin ¢ocuga, anne-babaya ve aileye iliskin baz1 ézelliklere
gore farklilasabildigi goriilmektedir. Cocugun okula baslamasi, ergenlige girmesi gibi
gelisimsel gecis donemlerinde anne-babalarin daha yogun kaygi ve stres yasadiklari ileri
stirlilmektedir.

Arnkan’a (2001: 52) gore; Tiirkiye’de aile baglarinin tiim zorluklara ragmen hala
glicli oldugu bilinmektedir. Deger ve inang sistemleri, bu baglarin gii¢liiliigliniin
korunmasinda etkilidir. Ancak oziirliilik, ister doustan ister sonradan olugmus olsun,
aile dyelerini farkli diizeylerde de olsa etkilemektedir. Pek ¢ok oziirlii yakini,
oziirliiliikten kaynaklanan moral bozuklugunu, gelecege iliskin kaygi ve {iziintiiyii,
mesleki ve akademik performans diisiikliigiini dile getirmektedir. Ozellikle olumsuz
toplumsal tutumlar ve engellenme nedeniyle ailede genel bir ¢okkiinliigiin, stresin
vasandiini belirtenler olmustur. Ailenin yasadig stres sunlarla da ilgilidir:

Oziirlii tiyenin 6ziirliilitk derecesi,

Oziirlii tiyenin genel saglik durumu,

Oziirlii {iyenin davrams tarzi (uyumsuz, vb),
Ailenin ihtiya¢ duydugu hizmetler,

A e

Ailenin, 6zir]ii diye i¢in ihtiyag duydugu kisisel bakim ve rehberlik
(stipervizyon) diizeyi,
6. Aile iiyelerinin sorunlarla bagetme tarzi,

7. Alle liyelerinin sorun ¢6zme giicii.

Sonug olarak; 53. ve 54. degiskenin kod ve kategorileri, ilgili literatiirle aym
paralelliktedir.



135

55. Zihinsel engelli ¢ocu@a sahip ebeveynlerin, engelli ¢ocuklart nedeniyle sigara ve

alko! kullaniminin nasi etkilendigi incelendiginde asagidaki sonuglara ulagilmistir:

Sigara Kullanumi:

Kullanmayanlar : 23 kisi (% 42,6)

Arttiranlar : 23 kisi (% 42,6)

Sadece sikintili (iiziinti, sinir ... ) zamanlarda i¢enler: 6 kisi (% 11,1)
Birakanlar : 2 kisi (% 3,7)

Alkol Kullanima:

Kullanmayanlar :44 kisi (% 81,5)

Baslayan : 1 kisi (% 1,8)

Sikintih (iiziintii, sinir ...) zamanlarda arttiranlar : 3 kisi (% 5,6)
Sadece sikintili zamanlarda igenler : 6 kisi (% 11,1)

Sonuglar incelendiginde; sigarada arttiranlar 23 kisi (% 42,6), sorunlu
zamanlarda icenler 6 kisi (% 11,1), birakan ise 2 kisidir (% 3,7). Arttiranlar ve sorunlu
zamanlarda sigara igen ebeveynlerin ¢ogunlugunun, diger arastirma bulgularmm da
(Engelli cocuk nedeniyle psikolojik ve bedensel saglifin olumsuz etkilenmesi, engelli
cocuk nedeniyle komsgu, akraba iliskilerinin olumsuz etkilenmesi...) dikkate
aldigimzda; engelli ¢ocugun yaratmis oldufu stres nedeniyle sigaray: arttirdif
distintilmektedir.

Alkolde, toplam (baslayan, arttiran, gegici igen) 10 kisinin (% 18,5) olmasin,
sigara kullanan, toplam (arttiran, gegici igen) 29 kisiyle (% 53,7) kiyaslandigimizda;
alkol icenlerin sayisimn bu kadar diisiik olmasinda, alkol igen ebeveynlerin kendilerini

gizlemis olduklar1 diigtiniilmektedir.
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4.9. Engelli Cocuklarm Kardesleri fle Tigili Degiskenler

Aragtirmanin dokuzuncu problemi; zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin
zihinsel engelli gocﬁklanmn kardesleri ile ilgili degiskenlerinin dagilimi nasil
farklilasmaktadir? olarak belirlenmisti. S6z konusu probleme iliskin olarak gesitli
degiskenlerin (toplam 3 degisken) dagilimlari, maddeler halinde verilmistir.

56. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin engelli ¢ocuklarinin, diger kardesleriyle
(engelli veya degil) kurdugu iligkiyi nasil degerlendirdigi incelendiginde:

Cok iyi .24 kisi (% 48)
Iyi cTkisi (% 14)
Orta -8 kisi (% 16)
Diisiik :7kisi (% 14)
Kot 4kisi  (%8)

57. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin gocuklarinm, engelli ¢ocukla olan

iliskilerini nasil degerlendirdigi incelendiginde:

Cok iyi (17kisi (% 34)
tyi :18kisi (% 36)
Orta 10kisi (% 20)
Diisik 3kisi  (%6)
Kétii 2kisi (% 4)

Aragtirmada, 56. ve 57. degiskenlere toplam 50 ebeveyn katimugtir. Ciinkd iki
ailenin (sadece annelerle goriigiilmils) toplam tek ¢ocugu (zihinse engelli) ve bir
aileden de anne babayla goriisiildiigli igin toplam 50 ebeveyn 56. ve 57. degiskenlere
katilmistir. 56. ve 57. degiskenlerin frekanslari incelendiginde; ¢ok iyiden kotliye dogru
bir siralamamn oldugu gériilmektedir. Ilgili literatiirde engelli gocuklarin, kardesleriyle

olan iligkilerini incelersek:

Oziirlii gocuk tiim aileyi etkilemektedir. Genellikle, 6ziirli gocugun aileyi
lekeledigi ve duygusal baskilara neden oldugu goriisii yaygin olarak kabul edilmektedir.
Asir1 duygusal baskilar altinda kalma bazi durumlar igin gergekten de dogrudur. Ciinki,
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oziirlii cocuk aile bireylerinin yasantilarini 6nemli dl¢iide etkileyebilme giicline sahiptir.
Aragtirmacilar, 6ziirli ¢ocugun normal kardesleri iizerine olan etkilerinin, anne-
babalanmn 8ziirlii ¢ocuga karst olan tutum ve tavirlaniyla yakindan iligkili oldugunu
belirtmektedirler. Normal kardesler, anne-babalarinin takindiklari tavirlan, tutumlari,
hatta jest ve mimikleri aynen taklit etmektedirler. Yine, anne-babalarin oziirlii
¢ocuklarm kabul yada reddetme gibi tepkileri de, normal gocuklari tizerinde etkili
olabilmektedir. Kardeslerin birbirlerine uyumunda, anne-babalarin kendilerine ya da
¢ocuklarma karsi takindiklari her tlirli tavir ve tutum etkili olabilmektedir (Darica,
1997: 9).

58. Zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin gocuklarimin, engelli gocuk nedeniyle
psikolojik ve bedensel sagliklarinin nasil etkilendigi incelendiginde tablo 36 ve 37°deki

kod ve kategorilere ulasilmigtir:
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Tablo 36: Ebeveynlerin Cocuklarinin, Engelli Cocuk Nedeniyle Psikolojik
Sagliklarimin Nasil Etkilendigi Degiskenine Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Neden boyle kardesimiz var. e Yargilama

o Yasi kiiciik oldugu icin bilmiyor.
e Kardesler biraz soguk o [lgisizlik

e Bana destek olmazlar.

e Engel kimseye anlatilmaz, o evin

e Utanma
sirndir.
e Duygusal oldular.
o Sinirli oldular. e Kisiligin degismesi

e Kiskanclik

e Doldugu zaman aglama (Sorunlu

e Duygusal zorlanma
zamanlarda)

e Derslere motive olamama
) e Ders calisma problemi
e Ders ¢aligmanin engellenmesi

¢ Olumsuz model olma e Model alma
e Yeterli ilgi veremedik, veremiyoruz e Sevgide denge saglayamama
¢ Sigaraya basladi. e Zararh aligkanliklar

¢ Bagi agriyor.
e Psikolojik yakinmalar
¢ Korkuyor.

o Islerin yapilmasi sorunu e Fazladan sorumluluk alma, verme
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Tablo 37: Ebeveynlerin Cocuklarimin, Engelli Cocuk Nedeniyle Bedensel
Sagliklarinin Nasil Etkilendigi Degiskenine Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Uykusuzluk

e Bas agrisi o Saglik sorunlari
e Mide agris1

58. degiskene diger tlim degiskenlerde oldugu gibi ebeveynler katilmigtir (engelli
¢ocuklarm kardesleri degil). Sonuglar incelendiginde; normal g¢ocuklarin da, anne
babalar gibi engelli kardesten etkilendikleri ortaya cikmaktadir. Ilgili literatiire
baktigimizda:

Bir ¢ok psikolog, ¢ocuklarin &ziirlii kardeglerine karsi gosterdikleri tepkinin,
ana-baba tutumlartyla yakindan ilgili oldugunu ileri siirmektedir. Onlara gore; eger ana-
baba 6ziirlti cocuklarma karsi olumsuz bir tutum takimiyorsa, biiyiik bir olasilikla,
kardeslerin tutumu da olumsuz olmaktadir (Biyikli, 1989: 637).

Oziirlii gocuk aileleriyle ¢alisan uzmanlar ve arastirmacilar, normal ¢ocuklarin
oziirlt kardese uyumlarina, gosterdikleri duygusal-davramigsal tepkilere ve kardes
iligkilerine dogrudan ya da dolayl bir bigimde etkide bulunabilen cesitli degiskenler
oldugunu ileri stirmektedirler. Ailenin biiylikliigli, sosyo-ekonomik diizeyi, anne-
babalarin tutum ve beklentileri, normal kardesin cinsiyeti, yasi, dogum sirasi, kardesin
Ozriintin tiirli ve derecesi gibi etmenlerin ¢ogu zaman birbiriyle etkilesim igerisinde
kardeslerin uyumunu etkileyebildigi belirtilmektedir (Kiigiiker, 1998: 16-17). Normal
kardeslerin, engelli gocuklara iliskin tepkilerini ilgili literatiirde inceleyecek olursak:

Kizginlik duyma, normal kardeslerde sik gozlenen tepkilerden bir tanesidir.
Oziirlii kardese sahip olma karsisinda ortaya koyduklar: bu tepki ok dogaldir. Siklikla
da oziirlii kardesin, tlim aile bireylerinin dikkatini lizerine ¢ekmesi karsisinda gosterilen
tepkidir. Kiskanghk duygusu, genellikle diismaniik duygusuna da yol agabilmektedir.
Normal kardeslerin 6ziirli kardeslerine karsi diismanlik duygularimi gelistirmeleri son

derece dogaldir. Sugluluk, yine normal kardeslerin siklikla ortaya koyduklar
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duygulardan bir tanesidir. Ancak onlarin duyduklart bu sugluluk, ana babalarinin
duyduklari sugluluk duygusundan farklidir. Kardeslerde gozlenen bu duygu oziirlii
kardese kars1 gelistirdikleri olumsuz diisiincelerden yada nasil davranacaklarim
bilmediklerinden ka);naklanmaktadlr. Bir baska tepki iiziintii duymadir. Kardesler,
oziirlii kardese sahip olmaktan dolay: tiziintii duyabilirler. Bu duygu yine siklikla
ailelerin iginde bulunduklar1 sikintilarin hissedilmesinden yada go6zlenilmesinden
kaynaklanmaktadir (Darica, 1997: 10).

Yetersizlige sahip kardesi olanlar bir yandan kardeslerinin farklihgini anlamaya
calisirken, diger yandan da normal kardesi olan yagitlarina oranla daha fazla sorumluluk
aldiklarini ve anne babalarindan daha az ilgi gérdiiklerini hissedebilirler (Senel, 1995:

33). Bu hissetme sonucunda normal kardesler bazi olumsuz tepkiler gelistirebilirler:

Oziirlt gocuklar, problemlerine bagli olarak kendilerine verilen bakim ve
egitimde normal ¢ocuklara gore daha fazla ilgi ve destege ihtiya¢ duymaktadirlar.
Bunun yam sira, dziirli ¢ocufun yeteneklerinin simirli olusu ve beceri kazanmada
gliclik c¢cekmesi, ¢ofu ana-babanin ¢ocuklarma kargi “asinn koruyucu” tutum
gelistirmesine neden olmaktadir. Bu nedenlerden dolay: ana-babalar, genellikle imkan,
zaman ve enetjilerinin biiyiik bir kismim 6ziirlii ¢ocuguna harcayip, normal ¢ocuklarima
gereken ilgiyi gOsterememekte ve ihtiyaglarini gerektigi gibi karsilayamamaktadirlar.
Boyle bir durumda normal gocuk, kendisini aile i¢inde ikinci plana atilmig, ihmal edilen
bir birey olarak gérmektedir. Bunun sonucu olarak normal ¢ocukta, 6ziirli kardesini
kiskanma duygusu yogun olarak gozlenmektedir. Normal kardeslerde, g¢evreye kars:
ilgisizlik ve ige kapanma ya da ana-babanin ilgisini gekebilmek i¢in problem davramslar
gbzlenebilir; hatta 6ziirlti kardesinin davramglarini model alip onun gibi davranmaya
baslayabilir. Ornegin: Normal ¢ocuk kendisini diizgiin climlelerle ifade ederken, ana-
babasinin ilgisini ¢ekebilmek i¢in, dziirlii kardesi gibi telaffuz problemleri olan bir ifade
sekli kullanmaya baglayabilir, ya da hareket dili kullanarak kendini ifade etmeye
caligabilir (Metin, 1991: 10). Bu tepkiler diginda normal kardesler korku da
duyabilmektedirler.

Normal kardeslerin korku duymalar gok dogaldir. Ayn1 6ziire kendilerinin de

sahip olabileceklerini yada evlendiklerinde &ziirlii ¢ocuk dogma olasihgmn
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olabilecegini diisiinerek korku duyabilirler. Utanma yine sik gézlenen duygulardan bir
tanesidir. Cocuk, 6ziirli kardesinden dolay: ¢evresinden, arkadaslarindan utanabilir.
Kardesinin dis goriiniisiinden, hareketinden, bazi problemlerinden etkilenerek arkadag
cevresine girebilmedé sikinttya diisebilirler. Yapilan aragtrma sonuglari, normal
kardeslerin gosterdikleri utanma davramginin derecesinin; 6ziirlii kardesin yasi, dzriiniin
tipi ve derecesi, normal ¢ocugun yagiyla ilgili olarak farkliik g6sterdigini
belirtmektedir. Reddetme, bazi ailelerde, normal kardes &ziirli kardesini red
edebilmektedir. Ashinda bu tepki &ziire karsi verilen bir tepkidir. Oziirlii kardesin
varligimi dislama ya da 6ziirlii kardesin, kendine getirecegi kisitlamalardan kaynaklan-
maktadir. Yapilan g¢alismalarda, her gocugun aym sekilde davranmayacagi ya da
tepkilerinin ayni yogunlukta olmadig: belirtilmektedir. Bundan baska, 6ziirlii kardesin
duygusal ydnden getirecegi baski, otomatik olarak zarar verici hale gelebilmektedi
(Darica, 1997: 10). Yapilan arastirma sonuglar: da dikkat edilirse, ilgili literatiirle aym
paralelliktedir.

4.10. Engelli Cocuklarm Egitimi Ile Tigili Degiskenler

Aragtirmanin  onuncu problemi; zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin,
engelli gocuklarinin egitimi ile ilgili degiskenlerinin dagilimi nasil farklilagmaktadir?
olarak belirlenmigti. SOz konusu probleme iliskin olarak ¢esitli degiskenlerin (toplam 2
degisken) dagilimlari, maddeler halinde verilmistir.

59. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin engelli ¢ocuklarimn, ka¢ yildir egitim

hizmetlerinden yararlandig: incelendiginde:

0-6 ay : 5 gocuk
6-12 ay : 2 ¢ocuk
1-3 yil : 20 ¢ocuk
4-6 y1l : 11 gocuk
7-9 yil : 3 gocuk

10 y1l ve tistii : 4 gocuk

Sonuglar incelendiginde; 1-3 yil egitim alan engelli ¢ocuklarn (20 gocuk, %
44.4) diger gruplara gore daha fazla oldugu gorillmektedir. Engelli ¢ocugun egitim
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hizmetlerinden kag¢ yildir yararlandigi siirenin yaninda, egitime ne zaman baglandig:
(erken egitim) ve erken egitime ailenin katilimi, ebeveynleri ve ¢ocugu etkileyen 6nemli
bir degiskendir. Ilgili literatiirde erken egitim ve erken egitime ailenin katiliminin 6nemi

su sekilde ac;ﬂdanmaktadm

Erken egitim programina ailenin katilimi, anne baba ve uzman arasindaki
etkilesimin artmasina, kargilikli bilgi aligverisi sonucu g¢ocufun ozelliklerini ve
gereksinimlerini daha iyi taninmasina, gocuk icin uygun egitimsel amaglan igeren
programlarin hazirlanmasina olanak saglamaktadir. Diger taraftan bu programlara
katilmanin sonucunda ¢ocugun gelisiminde kendilerinin bir farklilik yaratabildiklerini
gOrmeleri, anne-babalarin duygusal olarak rahatlamalarina, yeterlik duygularmn
gelismesine; ayrica benzer durumdaki diger anne—babalarla birlikte olmalar1 da yalmz
olmadiklarin1 gérmelerine ve birbirlerinin deneyimlerinden yararlanmalarina yardimei
olabilir (Kiiciiker, 2001: 3).

Erken Egitim Programlarina ailenin katilimi ¢ok onemlidir. Kiigik Adimlar
Erken Egitim Programi (KAEEP); gelisimsel geriligi olan kiiglik yastaki gocuklarin
gelisimini desteklemek tizere anne—babalara gocugun ozellikleri ve gelisimini nasil
destekleyebilecekleri konusunda bﬂgi ve becerilerin kazandirilmasima yonelik cocuk
odakli bir erken egitim programidir. Temelde c¢ocugun gelisiminin desteklenmesi
hedeflenmekle birlikte bu tiir programlarda anne babalarin uzmanlarla etkilesim i¢inde
olmalarinin ¢ocukla ilgili gereksinim duyduklari bilgileri almalarinin, ¢ocugun
gelisiminde kendi katkilarimi gérmelerinin ve difer anne babalarla deneyimlerini
paylasmalarini, taniyi izleyen ve goreceli olarak fazla giiclilk yasadiklart bu erken
dénemde anne babaléra sosyal/duygusal agidan destek saglayarak, stres ve depresyon
diizeylerinde olumlu y6nde farklilik yaratmas: beklenebilir (Kiigiiker, 2001: 3).

60. Zihinsel engelli cocuga sahip ebeveynlerin, gocuklarnm egitimlerinden beklentileri
incelendiginde tablo 38°deki kod ve kategorilere ulagiimigtir:
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Tablo 38: Ebeveynlerin Engelli Cocuklarimin Egitimlerinden Beklentileri
Degiskenine Iliskin Kod ve Kategoriler

Kodlar Kategoriler

e Ayaklan iistiinde dursun, bize yiik

olmasin. o Kendi ihtiyaglarim1 giderip, ailesine
¢ Hayatim kurtarsin. ylik olmadan bagimsiz yagayabilmesi
e Kardesler, akraba bakmaz, kendini (54 kisi).

kurtarsin.

o  Uretken olup, topluma faydali olmasi. -

e Yapabilecegi 6l¢tide sorumluluk verip,

aileye yardim etmesi.

o Digerleri -

Gortildiigl gibi zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin tek beklentisi (Kendi
ihtiyaglarimi giderip, ailesine yiik olmadan bafimsiz yasayabilmesi 54 kisi, % 100)
vardir. Ebeveynlerde boyle bir beklentinin olmasinin nedeni; zihinsel engelli ¢ocuklarin
kendi kendilerine yeterliligi ile ilgili bir durumdur. Zihinsel engelli ¢ocuklarm kendi
kendilerine yeterliligini ilgili literatiirle agiklayacak olursak:

Hafif zeka geriligi olan gocuklarin yarisindan fazlasi 6zel destege gerek duymaz.
Zeka boltimlerine gore kendine yeterlilik gézden gecirildiginde, zeka bsHimii 40’
altinda olanlarm (agir zeka geriligi) higbiri kendine yeterli degildir. Zeka bslimii 40-49
arasinda olanlarin (orta zeka geriligi) % 20°si, 50-59 arasinda olanlarin (orta zeka
geriligi) % 42’si ve 60-69 arasinda olanlarin (hafif zeka geriligi) % 71’1 kendine
yeterlidir (S6hmen, 1998: 1044). Kisaca zeka boliimleri engel derecesine, engel derecesi
ise zihinsel engelli ¢ocugun kendine yeterliligine etki eder. Yani engel derecesi ile
kendine yeterlilik arasinda ters orant1 (hafif zihinsel engelli ¢ocugun kendine yeterliligi
orta ve agir zihinsel engelli cocuga gore daha fazladir ) vardir. Ilgili literatiirle aragtirma
sonucunu degerlendirirsek; zihinsel engelli ¢ocuklarin kendi kendilerine yeterlilik

sorunu nedeniyle ebeveynlerin bdyle bir beklentilerinin olmas: dogal bir sonugtur.
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Yapilan bir bagka arastirmada engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin beklentileri ise sdyle

agiklanmaktadir:

Yapilan arastirmada, engelli ¢ocuklar1 olan anne ve babalarin ¢ocuklarinin
egitimleri ile ilgili beklentileri arastirilmigtir. Annelerin, ¢ocuklarimn egitiminden
beklentisi en yiiksek oranda % 38.5 ile kendi kendine yeterli olmasi iken babalarin ise
en yliksek oranda % 49.2 ile gocuklanmin egitimi ile ilgili beklentilerinin olmadig1
gortilmtigtiir. Yapilan ki kare istatistik analizi sonucu gruplar arasi fark Onemli
bulunmustur ( Dénmez, Bayhan ve Artan, 2000: 18). Yapilan aragtirma sonucu da ilgili
literatiirle ayni paralelliktedir.
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BOLUM V
SONUC VE ONERILER

Bu aragtirmada “Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin belirlenen bazi
demografik ve psiko-sosyal ozelliklerinin dagilimlarinin nasil farkhilastif1 belirlenmeye
calisilmistir. Bu amagla; gelistirilen goriisme cetveli, bu arastirmada veri toplama aract
olarak kullaniimistir.

Aragtirma; nitel aragtirma planlarindan alan aragtirmast modelindedir. Veri
toplama tekniklerinden; sorun merkezli gériisme, veri isleme tekniklerinden; 6zet kayit,
verilerin analizinde ise igerik analizi uygulanmistir. Arasgtirmaya 26 anne (% 48,1), 28
baba (% 51,9) olmak iizere toplam 54 kisi katilmistir. Arastirmayla zihinsel engelli
¢ocuga sahip ebeveynler de agagidaki sonuglara ulasiimigtir:

1. Arastirma sonucunda; ebeveynlerin ¢ogunun (35 kisi) 40 yas iistiinde oldugu
goriilmiistiir (% 64,9).

2. Arastirma sonucunda; ebeveynler de, 28 kisinin % 51,9 (okur-yazar degil, okur-
yazar, ilkokul mezunu) egitim seviyesinin diZerlerine gore daha disiik, 20
kiginin % 37 ortaokul ve lise mezunu, 6 kisinin % 11,1 ise yiiksekokul ve
fakiilte mezunu oldugu goriilmistiir.

3. Aragtirma sonucunda ebeveynlerin meslekleri incelendiginde; ev hamimlarinmin
(23 kisi % 42,6) diger gruplara gére daha fazla oldugu goriilmiistiir.

4. Aragtirma sonucunda; ebeveynler de 31 kisinin (% 57,4) 0-600 milyon arasi, 18
kisinin ise (% 33,3) 601-900 milyon arasinda aylik ortalama gelire sahip oldugu
gOrilmuistiir.

5. Aragtirma sonucunda ebeveynlerin bagli olduklari sosyal giivenlik kurumlan
incelendiginde; Emekli Sandigmma 17 cocuk (% 37,8), Sosyal Sigbrtalar
Kurumuna 13 ¢ocuk ( % 28,9), Bag-kur’a ve higbirine kayitli olmayan ise 15
cocuk ( % 33,3) belirlenmistir.

6. Arastirma sonucunda; ailenin gecimini tek kisi saglayan 40 aile (% 88,9), anne-

babanun her ikisinin de ¢alistig1 5 aile (% 11,1) belirlenmigtir.



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

146

Arastirma sonucunda; ebeveynler de 53 kisinin evli (% 98,1), 1 kisinin (% 1,9)
ise esinin 8lmis oldugu tespit edilmistir.

Arastirma sonucunda; ebeveynler de 4 ve 5 kisi ile kalan ailelerin (40 kisi, % 74)
orani diger ailelere gbre daha fazladir.

Aragtirma sonucunda; apartman dairesinde oturan (41 aile % 91,1) ailelerin
miistakil evde oturan ailelere gére daha fazla oldugu tespit edilmistir.

Aragtirma sonucunda; ebeveynler de ev sahibi olanlar daha fazladir (45 aileden
27 aile % 60).

Arastirma sonucunda; ebeveynler de 2 ve 3 ¢ocuga sahip aileler (32 aile, %
71,1) digerlerine gore daha fazladir

Aragtirma sonucunda; 41 aile de (% 91,1) tek engelli gocuk oldugu gériilmiistiir.
Aragtirma sonucunda ebeveynlerin engelli ¢ocuklarmin, kaginer gocuk oldugu
incelendiginde; 1. ve 3. siradaki ¢ocuklarin (34 ¢ocuk, % 75,5) diger siradaki
cocuklara oranla daha fazla oldugu gériilmiistiir.

Aragtirma sonucunda; 45 ailede 22 kiz, 23 erkek ¢ocuk olmak iizere toplam 45
gocugun zihinsel engelli oldugu tespit edilmistir.

Arasgtirma sonucunda ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarmin yaslar incelendiginde;
en fazla 5-6 yas aras1 10 gocugun (% 22.2) oldugu goriilmiistiir.

Aragtirma sonucunda; 28 zihinsel engelli ¢ocugun (% 62,2) kendisine ait bir
odasinin olmadig1 belirlenmistir.

Aragtirma sonucunda; ebeveynlerin biiyilkk ¢ogunlugunun, dogumdan sonra
¢ocuklarimi ilk kontrol i¢in hastaneye gétiirdiigii belirlenmigstir (29 g¢ocuk %
64.,4).

Aragtirma sonucunda; ebeveynler de toplam 8 kisinin (% 14,8) engelli ¢ocuga
sahip olmadan dnce ailevi ve ekonomik sorunlar yasadif1 ortaya ¢ikmustir.
Aragtirma sonucunda; ebeveynler de toplam 38 kisinin engelli gocuk ile ilgili
olarak ortak karar aldig1 goriilmiistiir (% 70,3).

Aragtirma sonucunda ebeveynlerin, engelli gocuk ile ilgili duygu, diistince ve
sikintilarim en ¢ok kiminle paylastigi incelendiginde; esim ile diyenlerin (39 kisi
% 72,2) diger gruplara gore daha fazla oldugu gérillmiistiir.

Arastirma sonucunda; ebeveynler de “Biz 6ldiikten sonra ¢ocuguma kimsenin
bakmayacag beni kaygilandiriyor” (30 kisi, % 55,5), konusu diger konulara
gore ebeveynleri daha fazla kaygilandirdig1 goriilmiistiir.
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Aragtirmada; ebeveynlerin engelli gocuklarini, ne kadar normal ¢ocuklariyla esit
olarak sevip, kabul ettikleri incelenmis ve gok fazla diyenlerin (38 kisi, % 74,5)
diger gruplara gore daha fazla oldugu goriilmiistiir.

Arastirma sohucunda; en fazla beklentinin, Bag-kur’lu ve higbir sosyal
glivencesi olmayan ebeveynlerde oldugu gériilmiistiir (15 kisi, % 27,8).
Arastirma sonucunda; ebeveynlerin aile, akraba, komsu ve toplumla gesitli
sekillerde sorunlar yasadiklar goriilmiistiir.

Arasgtirma sonucunda ebeveynlerin engelli ¢ocuk denilince ilk aklina gelen
degisken incelendiginde; alin yazis1 (24 kisi % 44,5), zaman zaman degisiyor (9
kisi, % 16,7) ve sugluluk (6 kisi, % 11,1) diyenlerin ilk ii¢ swray1 aldij
goriilmiistir.

Aragtirma sonucunda; ebeveynlerin engelli ¢ocuklarim ilk fark eden grubun
saglik personeli oldugu goriilmiistiir (18 gocuk % 40).

Aragtirma sonucunda; ebeveynlerin zihinsel engel hakkinda bilgilerinin yeterli
olmadig: goriilmistir (50 kisi, % 92,5).

Arastirma sonucunda; ebeveynlerin zihinsel engelli 38 ¢ocuk (% 84.,4), down
sendromlu 5 gocuk (% 11,1) ve otizmli 2 gocuga (% 4,5) sahip olduklan
gOrilmiistiir.

Aragtirma sonucunda; zihinsel engelli 24 c¢ocugun, ek engelli oldugu tespit
edilmistir.

Aragtirma sonucunda; orta derecede (Orta mental reterdasyon) zihinsel engelli
gocuklarin (27 gocuk % 60) hafif ve agir cocuklara gore daha fazla oldugu tespit
edilmistir.

Arastirma sonucunda; ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarinin olmasinin en 6nemli
nedeni dofum sonrasi yasamlan sorunlar (11 ¢ocuk, % 24,4) ve dogumu
gergeklestiren saglik personeli hatasimin (8 ¢ocuk, % 17,8) oldugu goriilmiistiir.
Aragtirma sonucunda; aragtirmaya katilan ebeveynlerin (54 kisi) akrabalarinda
12 engelli gocuk oldugu tespit edilmistir.

Aragtirma sonucunda ebeveynlerin, ¢ocugun engelini ilk fark ettii anda veya
¢ocukla ilgili ilk bilgileri edindikten sonra yasadifn duygular incelendiginde;
“Yogun liziintl, hayal kirklif1 yagayanlarin (23 kisi, % 42,6)” diger gruplara
gore daha fazla oldugu gériilmistiir.
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Arastirma sonucunda ebeveynlerin, ¢ocuklarimin engelli oldugunu anladiktan
sonra ¢ocuklarimin ihtiyaclarini gidermede duygusal ve psikolojik agidan
sikintiya diisiip-diismedigi incelendiginde; en fazla 3 grubun “gok sik (15 kisi, %
27,8), sik (10"ki§i, % 18,5) ve hi¢ sikintiya diigsmedim (10 kisi, % 18,5)” oldugu
belirlenmistir.

Aragtirma sonucunda ebeveynlerin, ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendigi ilk
zamanlar psikolojik ve bedensel saghiklarmin nasil etkilendigi incelendiginde;
psikolojik saglikla ilgili olarak depresif belirtiler, her giin aglama, duygusal
zorlanma, suglu hissetme, {imit etme ve degisme kategorilerinin bedensel
saglikla ilgili olarak ise psikosomatik sikayetler kategorilerinin ebeveynlerde
goriildiigii tespit edilmigtir.

Aragtirma sonucunda ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarmi ne zaman fark ettikleri
incelendiginde; yogunlugun 0-1 aylik (10 ¢ocuk, % 22,2) ile 1-3 yaglarinda (15
cocuk, % 33,3) oldugu tespit edilmistir.

Arastirma sonucunda ebeveynlerin, engelli ¢ocuklan igin saglik kurulusuna
zamaninda basvurup-bagvurmadiklar incelendiginde; evet diyenlerin (30 kisi, %
55,5) ¢ogunlukta oldugu gériilmiistiir.

Aragtirma sonucunda ebeveynlerin, cocugun engelli oldugunu hissettigi andan
ne kadar sonra saghk kurulusuna bagvurdugu incelendiginde; hemen diyenlerin
(32 gocuk, % 71,1) gogunlukta oldugu gériilmiistiir.

Aragtirma sonucunda ebeveynlerin, bos zamanlarinda yaptiklari en fazla 3
etkinligin; televizyon izleme (9 kisi, % 16,6), komsu ziyaretleri (6 kisi, % 11,1)
ve kahveye gitme (6 kisi, % 11,1) oldugu goriilmiistiir.

Aragtirma sonucunda; ebeveynlerde, 21 kisinin (% 38,9) engelli gocuk nedeniyle
kendine zaman ayiramadii, 16 kisinin (% 29,6) ise hi¢ sorun yasamadig1
goriilmiistiir.

Arastirma sonucunda; annelerin ¢ocuklarimin bakimini en fazla iistlenen grup
(45 cocuktan 26 cocuk, % 57,9) oldugu, ebeveynlerin ise toplam 10 ¢ocugun
(% 22,3) bakimini ortaklasa yaptiklar tespit edilmistir.

Aragtirma sonucunda; engelli ¢ocugun bakimu ile ilgili olarak eslerin
birbirlerine destek sagladiklar: (23 kisi % 42,6) ve destek saglayan grubun diger
gruplara gore daha fazla oldugu goriilmustiir.
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Aragtirma sonucunda ebeveynlerin, engelli ¢ocuklarinin bakimu ile ilgili olarak
esleriyle siklikla c¢atisma yasama durumlan incelendiginde; “hi¢ catisma
yasamam” diyenlerin (20 kisi, % 37,8) diger gruplara gére daha fazla oldugu
gorilmistir.

Arastirma sonucunda; ebeveynlerin, engelli gocuklarini yetistirirken yasadig:
sorunlarla basa ¢ikmada, 54 ebeveyn i¢inde en fazla 17 kisinin (% 31,5)
“cocugum gimdiki durumundan daha k&t olabilirdi” diisiincesiyle kendini
teselli ettigi gérilmiistiir.

Aragtirma sonucunda; ebeveynler iginde 26 kisinin (% 48,2), engelli
cocuklarinin sorumluluk kazanmasi igin ev iginde bazi islerde sorumluluk
verdigi goriilmiistiir.

Aragtirma sonucunda ebeveynlerin, engelli cocuklarimin istenmeyen bir
davramgma tepkileri incelenmis ve ebeveynlerde ¢ogunlugun zihinsel engelli
¢ocuklarina karsi; Konusurum > Bagirinm -> Déverim (17 kisi, % 31,5) ve
Konusurum -> Bagimrim (15 kisi, % 27,8), seklinde olumsuz davramslar
sergiledigi tespit edilmistir.

Aragtirma sonucunda; engelli ¢gocuklarin en ¢ok babalarina (17 gocuk, % 37,8)
bagiml olduklan tespit edilmistir.

Aragtirma sonucunda; 30 ¢ocugun (% 66,7) egitim ve rehabilitasyon
masraflarinin EMS ve SSK tarafindan karsilandigi goriilmiigttir.

Arastirma sonucunda ebeveynlerin, ¢ocugun engeli nedeniyle yakin gevrenin
bilingsiz ve yargilayic1 tavirlanyla kargilagip-karsilagmama durumlar
incelendiginde; “hi¢ karsilasmadim” diyenlerin (16 kisi, % 29,6) diger gruplara
oranla daha fazla oldugu goriilmustiir.

Aragtirma sonucunda; ebeveynlerin zihinsel engelli ¢ocugun gelisimsel
ozelliklerinden otlirti tlim ailelerin saglik, egitim, ekonomik ve psikolojik
sorunlar yasadig: tespit edilmistir.

Aragstirma sonucunda; ebeveynlerin biiyilk ¢ogunlugunun engelli gocuga gore
glinlerini ayarladiklar1 goriilmiistiir (35 ¢ocuk, % 77,7).

Arastirma sonucunda; ebeveynlerin, engelli gocuk nedeniyle hem psikolojik hem
de bedensel sagliklarinin olumsuz etkilendigi tespit edilmigtir.

Aragtirma sonucunda; ebeveynlerin, engelli ¢ocuklan nedeniyle sigara ve alkol

kullanim oraninin ebeveynlerde arttig: tespit edilmigtir.
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54. Arastirma sonucunda ebeveynlerin, ¢ocuklarimin (normal-engelli) birbirleriyle
olan iletisimi incelendiginde; ¢ok iyiden kétiiye dogru bir siralamanin oldugu
tespit edilmigtir

55. Arastirma sonilcunda; normal ¢ocuklarin da ebeveynlerin gibi engelli kardesten
olumsuz sekilde etkilendikleri ortaya ¢ikmustir.

56. Arastirma sonucunda; 1-3 yil arasi egitim alan engelli gocuklarin diger gocuklara
gore fazla oldugu (20 gocuk, % 44,4) tespit edilmistir.

57. Aragtirma sonucunda; ebeveynlerin, engelli gocuklari igin tek beklentilerinin
engelli ¢ocugun kendi ihtiyaglarimi giderip, ailesine yiikk olmadan bagimsiz
yasayabilmesi oldugu gériilmiistiir.

Bu aragtirma sonuglan dikkate almdifinda, zihinsel engelli ¢ocuga sahip

ebeveynler i¢in sunlar 6nerilebilir:

Engelliler tarafindan ve/veya engellilere yonelik gergeklestirilen bilimsel,
sanatsal, kiiltlirel, sportif vb. etkinlikler, programlar gorsel, isitsel ve yazili basinda halk1
aydinlatacak yeterli siire ve igerikte yer almalidir.

Gorsel yaym organlar; uzmanlarla isbirligi icerisinde, engelliler konusunda,
daha yogun, stk ve en ¢ok seyredilen zaman dilimi igerisinde yayinlara yer vererek
toplumun engellilere yonelik bilgi diizeylerini yiikseltmeye yonelik g¢aligmalar
yapmalidir.

Bilgilendirmede &nemli bir rol oynayan kitle iletisim araglarinda; engelli
bireylerle ilgili gergekleri ¢arpitan, bireyleri istismar eden programlar devlet aracilifiyla
tespit edilerek, gerekenler yapilmalidir.

Devlet, medyaya iizerine diisen yiikiimliilikkleri yapmas: igin gerekirse yaptirim
uygulamalidir.

Hicbir ebeveyn de “engelli ¢ocuk olmaz, olamaz” gibi bir kesinlik
olamayacagindan normal ¢ocuga sahip ebeveynlere de ozellikle yeni evlenenlere

okullarda, caligilan isyerlerinde... engelli ¢ocuklan tanitan, bilgilendirici toplantilar
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yapilmali, ¢ocugun tiim gelisim &zellikleri anlatilmali ve bu amaca yonelik brogiirler

hazirlanmalidir.

Devlet, engelﬁ birey ve ailelerine, bu konuda calisan uzmanlara, g¢ikarlan
yasalar, mevzuat degisiklikleri, hizmetler, gelisen teknoloji konularinda bilgilendirme
ile ilgili olarak gerekirse danisma biirolan kurmali, Basbakanlik Oziirliler Idaresi
Bagkanlig1 etkinligini yurdun her yerinde hissettirmelidir.

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynler, engelli ¢ocugun sadece kendilerinde
oldugunu diistinmemeli, ilk psikolojik tepkileri yasadiktan sonra ¢ocuklarini tanimalari
icin gayret sarfetmeli, engeli 6grenmeli, bu konuda bilgi alma yollarimt zorlamalidir.
Bulundugu yerdeki 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerine, saglik kuruluslarina,

eger yoksa en yakin rehberlik ve arastirma merkezine bagvurmalidir.

Saglik personeli yetistiren kurumlarda, egitim programlarina engelliler ile ilgili
yeterli sayida ve igerikte dersler konulmalidir. Saglik personeli, siirekli olarak hizmet
i¢i egitim programlar ile bilgilendirilmeli, en son sagliktaki gelismeler takip edilmeli ve
saglik personeline doyurucu bilgiler verilmelidir.

Bag-kurlu ve higbir sosyal giivencesi olmayan ebeveynlerin engelli ¢ocuklarinn,
egitim ve rehabilitasyon giderleri 6nce devlet tarafindan karsilanmalidir. Yeni dogan bir
¢ocugun gelisiminin izlenmesi ve tedavilerinin ticretsiz yapilmasi ise devlet tarafindan

zorunlu hale getirilmelidir.

Ebeveynlerin engelli g¢ocuklarinin yatili olarak kalabilecegi egitim ve
rehabilitasyon merkezleri, devlet araciligiyla yapilmali veya tesvik edilmelidir.

Engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlere, daha fazla izin hakki verilmelidir. Devlet,

kurumlar1 araciligiyla engelliler lizerindeki etkililigini arttirmalidir.

Engellilerin de diger normal insanlar gibi insan oldugu unutulmamali; kendi

yasamlarimi diizenlemeleri igin bagimsizliklarimi ve 8zgiivenlerini kazanmalarin da
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toplumun her kesimi {izerine diigeni yapmali, engellilere yardimecr olmali ve bir giin

belki saglikli insanlarinda engelli pozisyonuna diisebilecegi ger¢egi unutuimamalidir.

ARASTIRMACILARA ONERILER

Diger illerde de benzer aragtirmalar yapilarak, arastirma sonuglar1 agisindan
Ulkemizde ki benzerlik ve farkhiliklar tespit edilerek “Zihinsel engelli gocuga sahip
ebeveynlerin demografik ve psiko-sosyal dzellikleriyle ilgili Tiirkiye’de genel bir profil
cikarilabilir.

Tiirkiye’de zihinsel engelli gocuga sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-
sosyal Ozellikleriyle ilgili benzerlik ve farkhiliklar tespit edilerek uygulamalarda

karsilasilan sorunlar asgari seviyeye indirgenebilir.

Tiirkiye’de zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-
sosyal ozellikleriyle ilgili benzerlik ve farkliliklar tespit edilerek; zihinsel engellilerle
ilgili egitim ve rehabilitasyon siireci daha etkin hale gelebilir.

Tirkiye genelinde diger engel grubuna (isitme, gérme, bedensel...) sahip
ebeveynler i¢inde “Zihinsel engelli ¢ocufa sahip ebeveynlerin demografik ve psiko-
sosyal 6zelliklerine” benzer ¢aligmalar yapilarak benzerlik ve farkliliklara iliskin genel
bir profil ¢ikarilmalidir.
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EK 1: GORUSME CETVELL

Sayin veli, bu goériisme cetvelini yapmamizin amaci, zihinsel engelli gocugunuza iliskin
vyasadifiniz veya kargilagtidiniz sorunlar: tespit etmek; sorunlarla bas etme yollan hakkinda biigi
edinmenizi saglamaktir.

Sorulara vereceginiz icten yanitlar icin simdiden tesekkiir ederiz. Yard.Dog.Dr. Bahadir Kbksalan
Seiman Orhan

EBEVEYNLERE iLiSKIN DEMOGRAFIK DEGISKENLER:
KAYNAK KisiNIN ADI: SOYADI: TARIH:
i- CINSIYETI : K [J E
2-YASI:[120-29 [J130-39 40 - 49 [150-59 [ 60 yas ve iistii
3- EGiTiM DURUMU :

[1 Okur-yazar degil [ okur-yazar 1 fikokul
[ ortaokul [ Lise [ Yiiksekokul
[ Fakiilte (1 piger
4~ MESLEK :
5- AYLIK ORTALAMA GELIR DUZEYI ASAGIDAKILERDEN HANGISINE UYMAKTADIR?
[] 0-300 milyon [] 301-600 milyon
] 601-900 milyon [ s0imilyon ve iistii

6- BAGLI BULUNDUGUNUZ SOSYAL GUVENLIK KURUMU ASAGIDAKILERDEN HANGiSiDiR?
[J Emekii Sandigs [ ssk [1 Bag-Kur
[ Higbirine kayith degil

7- AILENIZIN GECIMINI SAGLAYAN KiSI SAY1ISI?

1) Kisi: Belirtiniz( )
2) Kisi: Belirtiniz( )

8- MEDENI DURUMU
O Evli [ Esi 6idii [IBosand:

. 9- AILENIZDEKI (AYNI EVI PAYLASAN) ORTALAMA FERT SAYISI KACTIR?
kisi

10- OTURDUGUNUZ KONUTUN TiPi NEDIR?
[ miistakil ev [ Apartman dairesi
[] piger ( )

11- OTURDUGUNUZ KONUTUN MULKIYET DURUMU NEDIR?
[] Ev sahibi [ Kiraci [ Ev sahibi degil ama kira 6demiyor
[ piger (Belirtiniz : )

COCUK/COCUKLARLA i1 GiLi DEGISKENLER:
12- TOPLAM COCUK SAYISI: [OTek [J2 3 [J4 [15ve lzeri
13- SAHIP OLDUGUNUZ ENGELLI COCUK SAYISI : [] Tek Cocuk []2 Cocuk [ 3 Cocuk

14- ENGELLI COCUGUNUZUN KAGINCI COCUK OLDUGU :

15- ENGELLI COCUGUNUZUN CINSIYETI : Ok Oe
16~ ENGELLI COCUGUN KAC YASINDA OLDUGUNU BELIRTINiZ:

17- ENGELLI COCUGUNUZUN KENDISINE AIT BiR ODASI VAR MI?
O Evet [ Hayir

18 - DOGUMDAN SONRA COCUGUNUZU ILK KONTROL ICIN HANGI SAGLIK KURULUSUNA
GOTURDUNUZ?

[ Hastane [ saghk Ocag

[] Ozel Poliklinik (] Diger (Belirtiniz : )
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ENGELLI COCUKLARIN ALGILAMA BIiCIMLERI:

19-ENGELLI COCUGUNUZA SAHIP OLMADAN ONCE DUYGUSAL VE PSIKOLOJiK BIiR
SORUN YASADINIZ MI?

[ Evet (Belirtiniz : )

[ Hayir
20-ENGELLE COCUGUNUZLA ILGILI; AILE ICINDE KARARLAR KiM (KiMLER) TARAFINDAN ALINIR?

[ Anne (1 Baba [ Aile biiyiikleri [0 Anne-Baba Ortak Karar Alir.
21-ENGELLI COCUGUNUZA iLiSKIN DUYGU, DUSUNCE VE SIKINTILARINIZI EN COK KIMINLE
PAYLASIYORSUNUZ?

[] Esimie [JArkadas- Komsularimila

[ Anne-Baba, Cocuklarimla [ Engelli Cocuga Sahip Ailelerie
[ Hig Kimse Ile Paylasmiyorum
[ pigerleri (Belirtiniz: )

22- ENGELLI COCUGUNUZUN GELECEGI (Sizden sonra bakimi ...) ILE ILGILI KAYGILARINIZ
NELERDIR? ACIKLAYINIZ
1 [] Ihtiyaglarimi kendisi gideremeyeceﬁi ve siirekli insanlara bagimh olmasi beni

kaygilandiriyor. (..ccacounnne reesracesarsassersasrraansas rsessrrsessanererrnnanen [ rranesrsssernansanss rrereesaasenns woussrseransuse )
2 [] Ben dldiikten sonra ;ocuguma klmsenin bakmayacadi beni kaygilandiriyor.
(l'l. lllllllllllllllll ANEPENESRIARAARRNIERNGEURAART PEISURINEERICORRANEPREUBUERARS AsaRIRNESINITE BERARAEANEENRSARERAPINERND AR SAANENT LIT 2N} L1112 U)
3 EI Devletin gocuguma iyi bir gelecek haznrlamayacaﬁl beni kaygllandmyor (Is, sagllk vb)
(erorrrerseasssnnssannnnns EENAANEKAE RSN ERANNEERRNEESAARSAERENRERASRENRRRSAENORSRIRANA AR OREOREAES EaNNvsEMERAEREEEREEEENSEERRSERKERRSEICSRRRRRSNRSEROY
4 D Cocugumun giderek artan sagluk sorunlarl nedeniyle daha da problemll olaca§| beni
kaygilandirtyor. (...covese- verusarnansaaane oarunsaae N . err bR raraas rmsaresssesarnearennasas cerxranrranans )
5[] Hepsi
6 [ Diger (cerecernorcrrseenas o S verensiT Ee— 3 TSI o ETT— | —— =)

23-ENGELLE COCUGUNUZU NE KADAR NORMAL COCUGUNUZLA ESIT OLARAK SEVIP, KABUL
ETTIGINIZI DUSUNUYORSUNUZ? ACIKLAYINIZ. ’
[ Cok fazla [ Fazla [0 Bazen [J cok Az [ Hig

24-ENGELLI COCUGUNUZLA ILGILI DEVLETTEN EN COK HANGI SORUNUNUZUN ¢cOzULMESINE
iSTERDINIZ? NEDEN ?
1 [ Engelli cocuklarin tam giin kalabilmesi icin yatil: bakim evlerinin olmasini

isterim. (o oinianmnsmnnnerninens vresavanns e 0 1.2 coconconooog M 0Co0EE0E00a; A conoongpnonomooooo PO o000 oY)
2 [ Biz oldt:kten sonra gcocugumun tam giin kalabilmesi igin yatili bakim evlermln olmasini
153 7] ] o O (OO .. A oocooo I ccornooocon NN, ooroecoonoog TR P conon . )
31 Engelh ¢ocudia sahip allelere yardlm vapiimasini lsterlm (Daha fazla izin hakkl, ek maas
VD) (eorrsasesassrenmnnnsnsnaesennnensanencas eanarraane wnsansenans rnrssasrerssesentesnnenan eesrerssaxarsassacrinaee PR |
4] (;allsablleceklen uygun is ortamlarinin olmaslm isterlm (enrensnenncrssrnassrnasnnasnssnansanransnansnne
serenrsirvesssconsane FrsktsescenRerersrarsnn rerrusxrsnsarazaseanse serenennane ENELeNNsENRaCR RN ALENNNEYRY SRR R RA LS SO ARRRSSSERRERENLOATRRR SURET S nan)
5 [0 Herhangi bir sosyal guvenllk kurumuna ba§l| olmasa da, engelll gocuﬁun rehabllltasyon
masrafiarinin karsilanmasini isterim.{(.cceeis rernenessens SirssaRIEsAsEREIRET SRR RS RS RORERSRERS Caveasassaranes exensnnnnrunenennsaas)
6 [ Egitim hizmetlerin daha da yaygmlasmasml isterim. ( Crerrsererersaraartsnnn ererans exsarsens nawennnn
. corensrans esnreversans vesssesransen rexvensrensareuvsnins rravvacsens asssasmerasaaRersanaRRRRESS exsensssavnnen oecxumans ssreranrsrsanans resannsarea)
7 O] Hepsi
8 [ Diger (veeeeeeeesnmsrcrnsnrssens rersversarresesensersrirsssaransane rerersesssserenesersran ixkeasvsesranuneserusnssmunnunsrannnran )

25-ENGELLI COCUGUNUZA iLISKIN YASADIGINIZ SORUNLAR NELERDIR ?
[] Aile(Belirtiniz) :

O Akraba(Belirtiniz) :

[ Komsu(Belirtiniz) :

O Toplum(Belirtiniz) :

[0 pigerleri (Belirtiniz) :

26-ENGELLI COCUK DENILINCE iLK AKLINIZA GELEN NEDIR? ACIKLAYINIZ.
[ sabretmek
O Aun yazisi (Kader)
O Sucluluk
1 6nemli bir duygusal yiik
[ Hepsi
[ pigerleri
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27-COCUGUNUZUN ENGELLI OLDUGUNU iLK KIM FARKETTI VE NASIL FARKKETTINiZ?
[l saglik Personeli (Doktor, Ebe, Hemsire vb. ) ] Anne [ Baba
[] Akraba [ 6gretmen

| (YT serrsuanaennn U )

28-ENGEL HAKKINDA BILGILERiNiZ YETERLI Mi?
O Evet O Hayir

ENGELLI COCUKLARIN ENGELLERINE {1 iSKIN DEGISKENLER:
29- ENGELIN TURU :

30- EK ENGEL VAR MI?
[] Evet (Belirtiniz : )
[ Hayir

31- ENGELIN DERECEST :
] Hafif O orta 1 Agir

. COCUKLARDA ENGELIN OLUSMASINA iLiSKiN, ENGELIN BELIRLENMESINDEN SONRAKI iLK SURECE
ILISKiN DEGISKENLER:

32- COCUGUNUZUN ENGELLI OLMASININ EN ONEMLI NEDENI ASAGIDAKILERDEN HANGISiDIR?
1 [] Hamilelik siiresince yasanilan soruniar

{Belirtiniz : )
2 [} Dogum aninda yasanilan sorunlar

{Belirtiniz : )
3 [0 Dogum sonrasi yagamlan soruniar

{Belirtiniz : )

4 [} Dogumu gergeklestiren saglik personelinin hatasi
5 [] Akraba evliligi

(Esinizin Size Akrabalk Derecesini Belirtiniz : )
6 [ Kalitimsal/Genetik etkenler

{Belirtiniz : )
7 [ Diger (Belirtiniz : )

33-AKRABALARINIZDA ENGELLI COCUK VAR MI?
O#ayer [] Evet (Yakinhk Derecesini Belirtiniz : )

34-COCUGUNUZUN ENGELINI ILK FARKETTIGINiZ ANDA VEYA COCUGUNUZLA iLGiLi ILK BiLGILERL
EDINDIKTEN SONRA ASAGIDAKI DUYGULARDAN IIK HANGISINI YASADINIZ? ACIKLAYINIZ.

1 [] Sok oldum, donup kaldim.

2 [ Cocugu kabullenmede gok giicliik yasadim.

3 [ Yogun iiziintii, hayal kirtkhid! yasadim.

4 [0 cocugumun durumu nedeni ile kendimi suclu hissettim.

5 [J Bu ni¢in benim bagima geldi diye sik sik soru sorup yogun kizginhik duygulari yasadim.

6 L[] Cocugumun bundan sonraki yasami igin gerekenleri eksiksiz yapmaya karar verdim.

7 O Durumu oldugu gibi kabul ettim.

(cnsisiranananee O . Cererbreseaennens srmnnens rsersmrrnrensanaen e essasastaunnnnsssnnen)

35-COCUGUNUZUN ENGELLI OLDUGUNU ANLADIKTAN SONRA COCUGUNUZUN THTIYAGCLARINI
GIDERMEDE DUYGUSAL/PSIKOLOJIK ACIDAN SIKINTIYA DUSTUGUNUZ ANLAR OLDU MU?

[ ¢ok Sik (Belirtiniz : )
[] sik (Belirtiniz : )
[] Bazen (Belirtiniz : )
[ Cok Az (Belirtiniz : )

[[1 Hig Sikintya Diismedim.

36-COCUGUNUZUN ENGELLI OLDUGUNU OGRENDIGINiZ iLk ZAMANLAR PSIKOLOJiK VE BEDENSEL
SAGLIGINIZ NASIL ETKILENDL ? ACIKLAYINIZ.

(cormmerssransmnnisrsenninensnans sasrasnsnenns reaenenns Censenrrernasnssnnrecseasanne rrrasavercararsasens . avassus R )

EBEVEYNLERIN KENDILERI VE ENGELLI COCUKLARI ILE {LGiLi ZAMANA iLiSKiN DEGISKENLER:

37- COCUGUNUZUN ENGELLI OLDUGUNU NE ZAMAN FARK ETTINiz?
[ Dogum &ncesi kontrolierde
[0 Dogum aninda
[ Dogum sonrasinda (Yas belirtiniz : )

38- SAGLIK KURULUSUNA ZAMANINDA BASVURDUGUNUZU DUSUNUYOR MUSUNUZ?
[0 Evet 1 Hayir
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39- COCUSUNUZUN ENGELLI OLDUGUNU HISSETiGINiz ANDAN NE KADAR SONRA SAGLIK
KURULUSUNA BASVURDUNUZ? ACIKLAYINIZ.

(sosnmneranunsasmnanunsasssusenas serrsasunnans serrsnnvsssnsssesenenat reessnneraneaneansanas seserasen - eensneaane renanssrseanns RN )

40-BOS ZAMANLARINIZI GENELDE NASIL DEGERLENDIRIYORSUNUZ?
(Liitfen tek segenek belirtiniz)

1 [] sinema, tiyatro, konserlere gitme 2 [0 cay partisi vb. davetlere gitme

3 [ spor yapma 4 [] Arkadas ziyaretleri

5 [ Komsu ziyaretleri 6 [ Gazete okuyarak

7 [] Televizyon izleme 8 [1 Kahveye gitme

¢ [] Higbir sey yapmtyorum 10 [] pDiger (...... sessssrsustvessEErasaans earsaesenansss ‘)

41- ENGELL COCUGUN BAKIMI NEDENIYLE KENDINIZE ZAMAN AYIRAMADIGINIZI DUSUNUYOR
MUSUNUZ? ACIKLAYINIZ.
O En Cok [0 ¢ok [ Bazen [] Cok Az [ Hic Sorun Yasamiyorum

ENGELL] COCUBUN BAKIMI VE YETISTIRILMESIYLE iLGili DEGISKENLER:

42- ENGELLT COCUGUNUZUN BAKIMINI EN COK KiM USTLENIYOR? NEDEN ? (Evde bakimi, okuia
gotiiriiimesi vb.)
En COk..... P weunennnens Ustleniyor.

weerssevarnsersansansiessnanes N cearenns sesesarnanses ererenen)

43- ENGELL{ COCUGUNUZUN BAKIMI VE YETISTIRILMESIYLE iLGiLI ESINIZIN SiZE NE TUR DESTEK

SAGLADIGINI BELIRTIR MiSiNiz?
[ psikolojik Destek [1 Ekonomik Destek MNpestek Vermez
[ Destek Verir. (Psikolojik ve ekonomik destek)

44- ENGELLT COCUGUNUZUN BAKIMI iLE iLGiLT OLARAK ESINIZLE SIKLIKLA CATISMA YASAR
MISINIZ?

[ cok Sik (Belirtiniz :
[] sik (Belirtiniz :
[] Bazen (Belirtiniz :
[ Cok Az (Belirtiniz :

[ Hic Catisma Yasamam.

45- ENGELLI COCUGUNUZU YETISTiRIRKEN YASADIéINIZ SORUNLARLA BASA
CIKMADA; ASAGIDAKILERDEN EN COK HANGISINI TERCIH EDIiYORSUNUZ? A(;IKLAYINIZ

1 {1 Engelli cocugjumun olumsuz yonlerini unutmaya calisip, olumlu yonierini gérmeye
calisiyorum.

2 [] Alin yazim boyleymis deyip; sik sik dua edip, tiirbeleri ziyaret ediyorum.

3 [ Engelli cocuga sahip ailelerle derdimi paylasip; tecriibelerinden yararlanmaya
caligiyorum.

4 [] Cocugum “'simdiki durumundan daha kotii olabilir di “diisiincesiyle kendimi
sakinlestiriyorum.

5 [] Sorundan kacilamayacadim gordiigiim icin uzman kisilerden yardim aliyorum.

6 [] Sabretmeye calisip sorunu ¢ozmeye calisiyorum.

7 [ Diger

(seerassssnnnsmnsmnsasssussnasssns eraeeRaNaRRNNESSA N RN R RN RN RN ERKE A BRSNS E TSR RE sevesussenssssensennens

46-ENGELLI COCUGUNUZUN SORUMLULUK KAZANMASTI iCIN ASAGIDAKILERDEN HANGISINI
YAPIYORSUNUZ?

(1 Ev icinde baz: islerde sorumlufuk veriyorum.

] Ev disinda bazi islerde sorumiuluk veriyorum.

O sorumluluk vermiyorum.

N St st ot

[ piger (Belirtiniz : )
47- ENGELLI COCU@UNUZUN ISTENMEYEN BIR DAVRANISINA TEPKINiIZ NASIL OLUR?
[ Baginnim [ poverim [ Konusurum D Hicbir sey yapmam
[0 piger (Belirtiniz :
48-ENGELLI COCUGUNUZUN AILEDE EN COK KIME BAGIMLI OLDUGUNU DUSUNUYORSUNUZ?
En Cokivvirirarinnnncncncnnenn (RS
49- ENGELLI COCUéUNUZUN MASRAFLARINI NASIL KARSILIYORSUNUZ?
1 ] Sosyal yardim sisteminden aldifiim ayni ve nakdi yardimlarla
2 [ Yakinlarimin/akrabalarimin destegiyle
3 [] sosyal giivencesi olmayan giindelik, gegici isler yaparak
4[] ¢cézemiyorum.
5 [ Diger (Belirtiniz) )
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50-COCUGUNUZUN ENGELI YUZUNDEN YAKIN CEVRENIN SiZE KARSI BiLiNCSizZ VE YARGILAYICI
(SORU SORAN, Sizi SUCLAYAN) TAVIRLARIYLA KARSILASTINIZ MI?

L] En Cok (Belirtiniz : )
1 cok (Belirtiniz : )
[ Bazen (Belirtiniz : )
L] Cok Az (Belirtiniz : )

[ Hig Karsilasmadim.
51-ENGELL] COCUGUNUZUN GELISIMINDE NE GiBI SORUNLARLA KARSILASTINIZ ? ACIKLAYINIZ.
(. . cerenene waserenssnsnas errstrsssraransnsarnanas sresmnsnenseasrasane SRR |
52-ENGELLI COCUGUN BAKIMI VE YETiSTIRILMESI iLE iLGILI BIR GUNUNUZU ANLATIRMISINIZ ?

| CTTTTTr— vrerassssaararienaans crnanenreena sevorsssnserurnens tassssssssenssnasn s aaens e U C—

ENGELLI COCUKTAN KAYNAKLANAN SAGLIK ILE itGili DEGISKENLER:

53- ENGELLI COCUGA SAHIP OLMAK siziN PSIKOLOJIK VE BEDENSEL SAGLIGINIZI NASIL
ETKILEDI ? ACIKLAYINIZ,

(T R sexsaessinnons R e sassaat et sas st eat s s as aaTaaaanan rrensnrnseansasssssannans )

54-ENGELLI COCUGA SAHIP OLMAK, SizCE ESINIZIN PSIKOLOJIK VE BEDENSEL SAGLIGINI NASIL
ETKILEDI ? ACIKLAYINIZ.

(O EEeENRRERESEEARRARSREREEYIINEINSEIRERLERRRRARSANEAR RSN R RORRR AR AR RAORED . “)

55-ENGELLE COCUGA SAHIP OLMAK SiGARA VE ALKOL KULLANIMINIZI NASIL ETKILEDI ?
ACIKLAYINIZ.

eruusnensonntes rrevessasasennsan TR, JUNICCRRRRIY, , S coogi¥oroconcooocog SN seesaasrrecavens :)

ENGELLI COCUKLARIN KARDESLERI iLE ILGiLi DEGISKENLER:

56~ ENGELLI COCUGUNUZUN, DIGER KARDESLERIYLE (ENGELLI VEYA DEGIL) KURDUGU ILiskivi
NASIL DEGERLENDIRIYORSUNUZ?

[ Cok tyi O tyi I orta [] Disiik O ketii
57-KARDESLERININ ,ENGELLL COCUGUNUZLA OLAN ILISKILERINI NASIL
DEGERLENDIRIYORSUNUZ?

(1 Cok iyi O tyi [0 orta [] Diisiik O Ketii

58- ENGELLE COCUGA SAHIP OLMAK SIZCE KARDESLERIN PSIKOLOJIK VE BEDENSEL SAGLIGINI
NASIL ETKILEDI ? ACIKLAYINIZ.

(eererrmnensessersasenenssennenns erteenresers s narasasautns S, ereesenreanes eeveeserreeasesrasasanas veaees)

ENGELLT COCUGUN EGITIMI fLE i1LGIiLi DEGISKENLER :

59-COCUGUNUZ KAC YILDIR EGITIM HiZMETLERINDEN YARARLANIYOR?
(Belirtiniz : )

60-COCUGUNUZA VERILEN EGITIMDEN BEKLENTILERIN1Z NELERDIR?
1 [] Kendi ihtiyaclarimi giderip, ailesine yiik oimadan badimsiz yasayabilmesi.
2 [] Uretken olup, topluma faydali olmasi.
3 [] Yapabilecegi diclide sorumluluk verip, aileye yardim etmesi.
4 [] Digerleri (Agtklayiniz : )




167

EK 2:
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