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Abstract

This study aims to examine the experiences of
mothers who have mental disability children in
adolescence. 15 mentally disabled adolescent
children’s mothers are included in this research.
‘General Information Form’ is used to obtain
information about the children and the family.
Additionally, the ‘Semi-Structured Interview
Questionnaire Form’ is performed to determine
mothers’ views about life experiences. Collected
data as part of the research is analyzed by using
MAXQDA 2020

In our study, it is determined that the biggest
issue mothers had during their experiences from

Oz

Bu ¢alismada ergenlik doneminde zihinsel engelli

cocuga  sahip  annelerin  deneyimlerinin
incelenmesi amaglanmustir. Ergenlik doneminde
zihinsel engelli 15 ¢ocuk annesi ¢alismaya dahil
edilmistir. Cocuk ve aile hakkinda bilgi almak i¢in
“Genel Bilgti Formu” ayrica annelerin yasam
deneyimleri hakkindaki gorislerini belirlemek
amactyla “Yart-Yapilandirilmis Gorusme
Formu” kullanilmistir. Arastirma kapsaminda
elde edilen veriler MAXQDA 2020 programi
kullanilarak analiz edilmistir.

Calismamizda, annelerin engelli cocuklarinin

dinyaya gelmesinden ergenlik siirecine kadarki
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the birth of their disabled children until their
adolescence is psychological disorders. In this
that
emphasized that the current and future problems

process mothers experienced, it is
are lack of information, independence and who
would take care of their children in the future.

While some mothers indicate that the physical

deneyimleri sirasinda yasadiklart en buytk
problemin psikolojik rahatsizliklar oldugu tespit
edilmistir. Annelerin deneyimledigi bu stireg
icerisinde mevcut ve gelecege dair problemler;
bilgilendirme eksikligi, bagimsizlik ve gelecekte
cocuklarina kimin bakacagi

yoninde

endiselerinin oldugu vurgulanmustir. Bazt anneler

changes due to adolescence period do not make tarafindan, ergenlik  doneminin  getirdigi
a difference in child’s behavior in general, some degisikliklerin =~ ¢ocuklarinin  davraniglarinda

mothers state that they have difficulty in

genellikle farklilik yaratmadigr ifade edilirken,

adapting to these changes in the process. bazit anneler bu degisim siirecine uyum
Moreover, they indicate insufficiency of state saglamakta  zorlandiklarini  belirtmislerdir.
support and educational opportunities, and Bununla birlikte devlet destegi, egitim
deficiency of qualified educator as the imkanlarin yetersizligi, nitelikli — egitimci
experienced problems. In this study, it is highly sayisinin azligi da yasanan problemler olarak
recommended to form informing studies on ifade edilmistir. Calismada, ergenlik

mentally disabled children in adolescence and

constitute psychological support programs for

donemindeki zihinsel engelli c¢ocuk ile ilgili

bilgilendirme  calismalarinin ~ yapilmasit  ve

mothers to ease their concerns. annelerin  sorunlarinin  giderilmesine yonelik

psikolojik destek programlarinin olusturulmast

Keywords: Adolescence, Mental Disability, o6nerilmektedir.
Mothers
Anahtar kelimeler: Ergenlik Donemi, Zihinsel
Engel, Anneler
Girig

Cocuk, katildigy ailenin yasaminda bir¢ok agidan yeni bir baslangi¢c noktast olmakta, mutluluk
kaynagi olarak gorilmekte, aile icinde yer alan bireylere yeni roller edindirmekte ve evliligi
pekistirmektedir (Avsaroglu ve Gilik, 2017). Saglikli bir ¢ocugu kucaklarina almayi bekleyen aile
bireylerinin beklenenin aksine engelli bir cocugun diinyaya geldigini 6grenmesi, var olan aile diizeninde
kalict degisiklikler yasanmasina neden olmaktadir. Bir bebegin aileye dahil olmasinin getirisi olan seving,
engelli olma durumunun ortaya ¢tkmast ile yerini umutsuzluk, yetersizlik ve duygusal karmasaya birakir
(Duru, 2016). Yasanan bu karmasa durumu zihinsel engelli ¢cocuga sahip aileler de ise daha da
artmaktadir (Ozsenol ve ark., 2003; Can Yasar ve Yildiz Bicaket, 2019).

Zihinsel engellilik, hayatin ilk devrelerinde ortaya ¢ikan zeka, iletisim, 6z bakim becerileri,

sosyal iletisim ve etkilesim gibi uyum kurma gerektiren tutumlarda aksakliklara sebep olan bir engellilik

&
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turidir (Demirbilek, 2013). Zihinsel engelliler, hayatin olagan akisinda gerceklesen olaylarin tstesinden
destekle gelebilmekte ayrica diger insanlarin tavir ve hareketlerinin dogru anlagilmasinda ve dogru
tepkiler tiretmekte zorluk cekebilmekteditler (Yarallar, 2010). Bu sebeple zihinsel engelli cocuklarin
sosyal becerilerinin gelismesi, 6z bakimlarini tek basina yerine getirebilmeleri uzun ve sabir isteyen bir
stureci gerektirmektedir (Duru,2016). Engelli cocuga sahip olmak ve ¢ocugun bakimini tstlenmek,
ailelerin bir¢ogu icin duygusal, sosyal ve ekonomik giigliikleri beraberinde getirmektedir. Ailelerin
yasadigi stres ve kaygt sebebiyle fizyolojik ve psikolojik bir¢ok sorun yasayabilmektedirler (Yildirim
Sart1, 2007; Yaralilar, 2010). Bunun yanisira engelli cocuga sahip ailelerin yasantilarinin ve beklentilerinin
anne ve babalar i¢in farklilik g6sterdigi ifade edilmektedir. Anneler ruhsal agidan babalardan daha fazla
etkilenmekte ve kendilerini yalniz hissetmektedirler (Can Yasar ve Yildiz Bicaket, 2019; Toros, 2002).
Ayrica ¢ocugun bakimina yénelik sorumlulugun ¢ogunlugunu anneler yiiklendigi i¢in annelerin var olan
diger rollerinden vazgegtikleri, sosyal etkinliklere katilimlarini azalttiklari ve sosyal hayatlarinda
durgunlasma oldugu gorilmektedir (Bahar ve ark., 2009). Anneler tasidiklart sorumluluklar karsisinda
her seye gliclerinin yetmeyecegi inancinin olusturdugu kaygi, stres (Ayyildiz ve ark., 2012), depresyon,
anksiyete (Sentiirk ve Saragoglu, 2013), dalginlik, unutkanlik, 6fke nébetleri gibi psikolojik problemler
yasarken aynt zamanda stres kaynakli fizyolojik hastaliklarla (egzama, erken menopoz, mide
rahatsizliklart gibi) da miicadele etmekteditler(Demir ve ark., 2010; Ozsenol ve ark., 2003).Tura (2017),
calismasinda engelli cocugu olan annelerin anksiyete ve depresyon puanlarinin, cocugu engelli olmayan
annelerin anksiyete ve depresyon puanlarindan daha ytiksek oldugu belirlemistir. Benzer sekilde yapilan
arastirmalarda 6zel gereksinimli cocuga sahip annelerin depresyon agisindan risk altinda bulundugunu
ve stresle basa ¢itkmada temel olarak caresizligi ve boyun egiciligi barindiran yollari kullandiklarini
gostermektedir (Peker ve ark., 2014; Sengtil ve Baykan,2013; Bayrakli ve Kaner, 2012).

Zihinsel engelli ¢cocuga sahip ailelerde karsilasilan problemlerin sikligi engel tirine, engelin
derecesine ve sayisina, iginde bulundugu gelisim dénemine, ailenin durumu algilama bigimine, engel
durumu ile ilgili bilgi diizeyine ve destek sistemlerine gore degisiklik gostermektedir (Kogak Uyaroglu
ve Bodur, 2009). Cocugun gelisimi stirecinde, dogumdan itibaren bakict saglama sorunlari, ¢ocugun
sagligl ve 6z bakiminin i¢inde bulundugu sartlar itibariyle en iyi sekilde karsilanmasiyla ilgili sorunlar
gorilmektedir. Okul 6ncesi donemde temel yasam becerilerinin 6gretilmesinde sikintilar yasanmaktadir
(Ozen ve ark. 2003; Denny ve ark. 2000) Okul déneminde akranlari tarafindan engelinin fark
edilmesinin getirdigi dislanma, ¢ocuklarinin iyi bir egitim alacagini dustiniirken istenmemeleri ve
ailelerin yeterli sosyal destek alamamas1 dolayistyla sosyal izolasyon ve yalnizligin yasanmasina yol agtigt
belirtilmektedir (Karadag, 2014). Ergenlikte ise bu sorunlar 6zellikle gelecege yonelik kaygilara
dontsmektedir (Oktar ve Yildiz, 2019).

Amerikan Psikiyatri Dernegi (APA)’nin s6zIik tanimina gore ergenlik, kesin yas araligs kisiden
kisiye degisen, ancak 10-19 yaslari arasinda oldugu varsayilan fizyolojik, cinsel, benlik, sosyal ve bilissel
alanlarda olmak tizere ¢ok yonli gelisimlerin yasandigi donemdir (APA, 2020). Cocukluktan yetiskinlige
bir gecis donemi olarak da ele alinan ergenlik, yalniz psikoljik degisikliklerin degil es zamanli olarak
biyolojik ve toplumsal degisikliklerin de ortaya ¢iktigt bircok yoénden stresli ve firtinali bir dénem olarak
ifade edilmektedir (Ozteke Kozan ve Hamarta, 2019; Hamarta ve ark., 2010; Atkinson ve ark., 2002;
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Petersen ve ark., 1993). Ozellikle cinsel gelisim ile ilgili konularda zihinsel engelli ergenlerin
arkadaslarindan ve kitaplardan nitelikli ve dogru bilgileri 6grenmeleri ¢ogunlukla mimkiin degildir
(Gifci Tekinarslan ve Eratay, 2013). Dolayisiyla cinsel igerikli davranislari ne zaman, nerede, hangi
durumlarda yapabileceginin ayrimina varamamalar (Katz ve Lazcano Ponce, 2008) ve ayrica gozlem
yoluyla 6grenme siireglerinde de zorluk yasamalari sebebiyle zihinsel engelli ergenler anne babalarinin
ve Ogretmenlerinin rehberligine ihtiya¢ duymaktadir. Maart ve Jelsma (2010), gerceklestirdikleri
arastirmada, engelli ergenlerin engelli olmayan akranlart kadar riskli cinsel davranislar gosterebilecegi
ve Human Immunodeficency Virus- HIV (AIDS) tehlikesi ile karsilasabileceklerini belirtmislerdir.
Goruldugu gibi gerek fizyolojik gerekse psikolojik olarak degisikliklere uyum saglamak tipik gelisim
gosteren gengler icin dahi bir hayli zor olabiliyorken; zihinsel engele sahip genclerin bu degisikliklere
ayak uydurmast son derece sikintili siireclere sebebiyet verebilmektedir (Ozteke Kozan ve Hamarta,
2019).

Zihinsel engelli bireylerde ergenlikle birlikte ortaya ¢ikan bu degisiklikler engele uyum siirecini
buytik ¢ogunlukla tamamlamis anneleri tekrar bir uyum strecine sokmaktadir. Bu siirecin annelerin
sorunlarla bas edebilme kapasitesini daha da disurdigu ifade edilmektedir. Boylece kendilerini dis
dinyaya kapattiklari, sorunu cocuklarina ve gevrelerine yansitmamaya calistiklarini ve depresyona
girdiklerini belirtmislerdir (Yaman ve Atasayar, 2014). Ttm bunlardan hareketle bu ¢alismanin temel
amaci, ergenlik doneminde zihinsel engelli cocuga sahip annelerin deneyimlerinin nitel arastirma
yontemi kullanilarak, derinlemesine incelenmesidir.

2.Yontem
2.1. Aragtirma Modeli

Ergenlik doneminde zihinsel engelli cocuga sahip annelerin deneyimlerinin incelenmesinin
amagclandigl bu arastirma nitel arastirma yontemlerinden durum galismast deseninde planlanmustir.
Nitel aragtirmalar, var olan durumun derinlemesine ¢alisilmasina imkan verir. Nitel aragtirmalar gozlem,
gorisme ve dokiman analizi gibi veri toplama yontemlerinin kullaniddigy, algilarin, olaylarin dogal
ortamda gercekei ve butiincil bir bicimde ortaya konmasinda, izlenen yol olarak tanimlanmaktadr.
Durum ¢alismasi, giincel bir olguyu kendi gercek cercevesi iginde, siurlarin belirgin olmadigy, cesitli
kanit ve bilgi kaynaginin mevcut oldugu durumlarda kullanilir (Yildirim ve Simsek, 2016). Durum
calismalarinda amag var olan, belirli bir durumu ortaya koymaktir. Ayrica nitel arastirma tirlerinden
durum ¢aligmalarinda gérusmeler, katiimciarin génullilik esasina dayanir. Arastirlan konu ile ilgili
ayrintilt bilgi toplamak; deneyim, tutum, davranis ve dustinceleri incelemek maksadiyla yapilir. Yz ytize
yapilan gorismelerde katiimcilardan cevap alamama riski distktiir. Yari yapilandirilmig gériismeler,
bilgilere derinlemesine ulagilmasint saglarken aynt zamanda belirlenen sorulara cevap bulmay1 amaglar
(Buytkozturk ve ark. 2012).
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2.2. Arastirmanin Katilimcilari

Arastirmanin ¢alisma grubunu, ergenlik déneminde zihinsel engeli olan 15 ¢ocugun annesi
olusturmaktadir. Calisma grubundan edinilen bilgilerde tekrarlarin siklik kazandigt “doyum noktasina”
ulagildigy dustiniilerek goriismelere son verilmistir. Doyum noktast, arastirma problemine iliskin yeterli
bulgularin ortaya ¢iktigt bir duruma isaret etmektedir. Bu noktaya ulasan arastirmacilara veri toplamay1
durdurmalar 6nerilmektedir (Yildirim ve Simsek, 2016). Arastirmanin amact dogrultusunda uygun
ornekleme yontemine gore, Ankara ili Mamak ilgesinde yer alan, kayitlt 6grenci sayist en fazla olan 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezi belirlenmistir. Belirlenen 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezine
devam eden ergenlik déneminde zihinsel engeli olan 15 ¢ocugun annesi gontllik esasina gore

arastirmaya katilmustir.

Tablo 1: Calismaya dabil olan annelere ait sosyodemografik izellikler

Ozellikler Gruplar N
Annenin Yast 30-39 yas 8
40-49 yas 3
50 yas ve Uzeri 4
Annenin Egitim Durumu Tlkokul Mezunu 5
Ortaokul Mezunu 3
Universite Mezunu 4
Universite Mezunu 3
Gelir Durumu 2.020 TL ve altt 2
2.021 TL- 3.000 TL 7
3.001TL ve usti 6
Aile Yapis1 Cekirdek aile 10
Parcalanmis Aile 4
Genis Aile 1
Cocuk Sayist Tek cocuk 2
Tki ¢ocuk 9
Ug cocuk 3
Dort ve tzeri 1
TOPLAM 15
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Tablo 1’de gorildigi gibi ¢alismaya dahil olan annelerin 8’1 30-39 yas, 4’tuntn 40-49 yas, 3’u
ise 50 yas ve Uzerindedir. Annelerin 5’inin ilkokul mezunu, 3’tntn ortaokul mezunu, 4Unin lise
mezunu, 3’inin ise tniversite mezunu oldugu belirlenmistir. Calismaya katilan annelerin 11’1 evli iken
414 bosanmustir. Aile tipi incelendiginde; 11°inin ¢ekirdek aile oldugu, 4’tiniin par¢alanmis aile oldugu,
13’tiniin asgari tucret ve Uzeri gelire sahipken 2’sinin asgari ucretin altinda gelire sahip oldugu
belirlenmistir, Dokuz ailenin 2 ¢ocugu oldugu, ti¢ ailenin 1 ¢ocugu oldugu ve 3 ailenin ise 4 ve daha

fazla ¢ocugu oldugu tespit edilmistir.

Tablo 2: Calssmaya dabil olan annelerin ibinsel engelli cocnklarma ait sosyodemografik izellikler

Ozellikler Gruplar N
Cocuklarin Yas Aralig: 11-18 yas 15
Cocuklarin Cinsiyeti Dagilimi1 Kiz 3
Erkek 12
Cocuklarin Tam1 Konma Yas1 0-12 ay 2
13- 24 ay 5
25- 36 ay 7
48- 60 ay 1
Cocuklarin Ek Tanist Otizm 6
Fiziksel Yetersizlik 4
Down Sendromu 1
Frajil- X 1
Ek Tant Yok 3
TOPLAM 15

Tablo 2’de gorildigi gibi annelerin ergenlik déneminde 6zel gereksinimli cocuklarinin yas
aralig1 11-18 olarak secilmistir. Cocuklarin 34 kiz, 12’si erkektir. Cocuklarin zihinsel yetersizlige ek
olarak 6’sinin otizm, 4’tiniin fiziksel yetersizlik, 1’inin down sendom, 1’inin frajil-x ve 4 ‘Gntn ek tanis
olmadigt belirlenmistir. Ozel gereksinimli cocuklarin 2’sine 0-12 ay, 5’ine 13-24 ay, 7’sine 25-36 ay,
1’ine 48-60 aylar1 arasinda tanit konulmustur.

2.3. Veri Toplama Araglari

Arastirmada veriler, arastirmacilar tarafindan literatlir taranarak amaca uygun olarak gelistirilmis
iki bélimden olusan yari yapilandirlmis “Gorisme Formu” araciligiyla elde edilmistir. Formun ilk
bélimiinde ¢cocuklara ve ebeveynlerine ait sosyodemografik 6zellikler (yasi, cinsiyeti, 6grenim durumu
vb.) ile ilgili sorular yer almaktadir. Tkinci bélim ise annelerin cocuklarinin tant alma siirecinde ve

(
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sonrasinda yasadiklart duygular, endiseler, sorunlar ve gelecekteki beklentileri ile ilgili bilgileri ortaya
koyacak actk uclu sorulari icermektedir. Go6rlisme sorulart hazirlanirken, sorularin acik, anlagilir ve
ayrintilt cevap alinabilecek sekilde olmasina 6zen gosterilmistir. Bazi sorulardaki ayrintilar daha anlagilir
hale getirebilmek icin ipuglart diistilmistiir. Gorisme sorularinin bulundugu form hazirlandiktan sonra,
uzman gorisine sunulmustur. Uzmanin goriis ve oOnerileri dogrultusunda gerekli dizeltmeler ve
degisiklikler yapilarak form son seklini almistir.

2.4. Veri Toplama Siireci

Arastirmanin gerceklestirilebilmesi i¢in, arastirmanin yapilacagi 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezi mudurliginden gerekli yasal izinler alinmistir. Arastirmaya gonulli’olarak katilmayi kabul eden
15 anne ile gorusmeler yapilmis ve arastirmanin amact agtklanmustir. Arastirmaya dahil edilen annelere
goriismede kaydedilen bilgilerin sadece bilimsel amacla kullanilacagi ve gizliligi konusunda bilgi
verilmistir. Gortigsme yapilmadan Once annelere “Aydinlatilmis Onam Formu” imzalatilmistir.
Annelerle yapilan goriismeler ses kayit cihazina kaydedilmistir. Uygulamalar ise ortalama 20-30 dakika
kadar stirmustiir. Arastirmanin verileri yiiz yuze gorisme teknigi kullanilarak Temmuz 2021 — Agustos
2021 tarihleri arasinda toplanmustir.

2.5. Verilerin Analizi

Yari yapilandirilmis gérisme formu ile yapilmis olan bu nitel arastirma, icerik analizi ile
derinlemesine analiz edilmistir. I¢erik analizi, verileri adlandirmaya ve verilerin icerisinde yer alan
gercekleri aydinlatmaya calisir. Icerik analizinin temelinde, ortak sayilabilecek konularin bulundugu
veriler belitlenen temalar altinda toplanir ve temalar okuyucunun anlayabilecegi sekilde diizenlenir,
yorumlanir (Yildirim ve Simsek, 2016).

Anneler ile yapilan goriismeler sonucunda ses kayitlart ve gériisme kayitlart bilgisayar ortaminda
yaziya aktarlmistir. Kayitlarin duyuldugu gibi, hi¢ degisiklik yapilmadan yaziya aktarilmasina dikkat
edilmistir. Yaziya aktarilan metinler MAXQDA 2020 programina yiiklenmis ve her soru i¢in kodlama
yapimistir. Arastirmaya katilan annelerin her birine (K1, K2, K3...K15) kod verilmistir. Hazirlanan
kategoriler icerisinden bulgulara yonelik kod ve alt kodlar ortaya ¢ikarilmis, annelerin yanitlart analiz

edilmistir.
3. Bulgular

Annelerin ¢ocuklarina tant konuldugundaki duygularina iliskin gorusleri incelendiginde; siklikla
“Uzintd” (n=8) alt temasiny, sirastyla “durumu kabullenememe” (n=0) ve “belirsizlik” (n=5), “durumu
(n=3), “karmasiklik” (n=2), “saskinlik” (n=1) ve “notr” (n-1) alt temalarini

2

kabullenme” (n=5), “inkar

vurculadigl eorulmustir. Annelerin bu du aryla 1 oruslerinden bazilarina asagida yer verilmistir
guladigi gérilmustiir. Annelerin bu duygulariyla ilgili gorislerinden bazil sagida y ilmisti
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(Tablo 3):

“...daba ¢ok aglamakl. Ciinkii bir anne dedigini duyamadim. On iki yasinda daba yeni yeni duymaya
bagladim. O kadar kitiiydii ki o giinleri anlatamam yani. Diisiiniin daba iki yasimdaki cocuga resim gektiriyorsunnz
rapor igin. “(KK-15)

“Ciinkii ben iiziilityordum. Herkes oynuyordn, herkes etkinliklere gotiirityordn bizi. Herfkes oynuyordu, benim
cocugnm siirekli aglryordu kenarda. Hichir seye katilmuyordu. Ne bir yemek yemeye ne oyun oynamaya.” (K-7).

“Ne mi hissettim? Cok kitii bissettim. Cok diziildiim. Cok agladim ama elden gelen bir sey yoktu... Down
sendromunun ne oldugunu ben bilmiyordum. Cocugum erken dogdu kiiveze koydular bizde oraya gittik. Oradaki
hemgireyt hic unutmanm. Kewercik sagly sare sagle bir hemsireydi. Cocugunuz; dedi down sendromlu dedi. O da neymis
dedik biz. Ben de bilmiyorum, esimde bilmiyor. Cocugnnuz, ded: geri zekdilr dedi. Oyle deyince o kadar 0ruma gitti ki
sanfki hastane basima indi gikts. Cok agrr geldi yani o zaman.” (K-5).

Tablo 3: Annelerin Cocuklarma Tan: Konuldugundaki Duygnlarimna Iliskin Giriigleri

Alt temalar Frekans Katilimcilar

Uzinti 8 K15, K12, K11, K9, K5, K4, K3, K2
Durumu Kabullenememe 6 K11, K10, K8, K7, K4, K2
Belirsizlik 5 K14, K13, K10, K9, K1

Durumu Kabullenme 5 K9, K7, K5, K4, K1

Inkar 3 K11, K4, K3

Karmagiklik 2 K3, K1

Sagkinlik/Sagirma 1 K15

Notr 1 K6

Annelerin zihinsel engelli ¢ocuklarina iliskin yasadiklari endiselerle ilgili gériisleri incelendiginde
siklikla “bagimsiz olamamast” (n=7) ve “gelecek korkusu” (n=7) alt temalarint sirastyla “kendini ifade
edememesi” (n=5), “diger insanlarla yasanilan problemler” (n=2) ve “ebeveyn yoklugu” (n=2),
temalarini vurguladigt gérilmustir. Annelerin bu duygulariyla ilgili gorislerinden bazilarina asagida yer
verilmistir (Tablo 4):

“... Kendi hayatini ne kadar idame ettirebilecek en bijyiik sorun o...” (K-14).

“... Bana bir sey olursa ona ne olacak. Kendi kendine idare edecek bir cocuk degil” (K-15).
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“...Bensiz bir is yapmuyor. Merdivenlerden inerken bile korku icindeyiz. Bensig inmez. Kendi basina bir yere
gidemez.” (K-7).

“Ayaklar: sistiinde kendi hayatin ne kadar idame ettirebilecek, en biiyiik korkum o. Ona sahip ¢ikacak, kol
kanat gerecek kim ne kadar bilmiyorum. En biyiik korkum biitiin annelerde oldugn gibi.” (K-14).

“Kendini idare edebilecek mii, yasamini nasil siirdiirecek bunlarla ilgili kaygilarim var.” (K-12).

Tablo 4: Annelerin Zihinsel Engelli Cocuklarma lliskin Y asadiklar: Endiselerle 1gili Giriisleri

Alt temalar Frekans Katilimcilar

Bagimsiz Olamamasi 7 K15, K14, K12, K11, K10, K5, K4
Gelecek Korkusu 7 K15, K14, K12, K4, K3, K2, K1
Kendini Ifade Edememesi 5 K10, K9, K8, K7, K5
I?:f;;elr?ﬂs:rnlaﬂa Yasanilan 5 K10, K9

Ebeveyn Yoklugu 2 K10, K1

Annelerin diger ¢ocuklart ile ilgili yasadiklart duygulara iliskin gorisleri incelendiginde; siklikla
“ilgi eksikligi” (n=0) alt temasini, strastyla “kiskanclik” (n=4), “zorunluluk” (n=4), “kabullenmeme”
(n=3), “asirt sorumluluk yikleme” (n=2), “nefret” (n=1) ve “tahammulstzlik” (n=1) alt temalarin

vurguladigr gorilmistir. Annelerin bu duygulariyla ilgili gériislerinden bazilarina agagida yer verilmistir
(Tablo 5):

“... O’nda her seyim, codunlugum hep ondayds...” (K-13).

“O ¢ocugn da ister istemez;, bir seylerden kustike...” (K-14).

“Diger cocugumla kaymvalidem ilgileniyor...” (K-12).

“Biiyiik oglumn cok ibmal etmisim...” (K4).

“Onlara iste fazla zaman ayramyorum. Ancak_yemelers, igmeleri, ibtiyaglar: oldugu aman...” (K-53).

Tablo 5: Annelerin Dider Cocuklars ile Lgili Y asadiklar: Duygulara Iiskin Goriigleri
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Alt temalar Frekans Katilimcilar

Igi Eksikligi 6 K14, K13, K12, K11, K4, K5
Kiskanglik 4 K15, K13, K11, K8
Zorunluluk 4 K14, K13, K12, K3
Kabullenememe 3 K11, K3, K2

Asir1 Sorumluluk Yiikleme 2 K4, K3

Nefret 1 K4

Tahammilsiizlik 1 K6

Annelerin ¢ocuklarinin zihinsel engelli olmast ile ilgili esleriyle yasadiklari sorunlara iliskin
gorisleri incelendiginde siklikla “zaman ayiramama” (n=9) alt temasiny, sirastyla “eslerin sorumluluktan
kagmast” (n=4), “annenin kisitlanmast” (n=4), “bosanma” (n=4), “engelli cocugun anneye bagimliligr”
(n=3), “gidilen mekanlarin kisitlanmast” (n=3), “rutinlerde aksakliklar” (n=3) ve “sosyal iliskilerde
zayiflama” (n=1) alt temalarint vurguladigt gérilmustur. Annelerin esleriyle yasadiklart sorunlara iliskin
gorislerinden bazilarina asagida yer verilmistir (Tablo 6):

“...Haftanmn alt: giinii disaridaydik. Sporumuz; vards, iel editimlerimiz, aktivitelerinmuz yani tabii ki
kisitlanzyor.” (K-14).

“...Egime vakit ayirmam biraz, zor. Ayrilma asamasina kadar geldik.” (K-8).
“...Son dort bes yildir vakit ayiramyornz. Esimle birlikte cok ag vakit geciriyornz.” (K-12).
“Biz kendimize hi¢ zaman ayiramyornz ki...”" (K-5).

Tablo 6: Annelerin Cocuklarmm Zibinsel Engelli Olmas: ile Ijgili Egleriyle Yasadiklar: Sorunlara Uiskin Goriigleri

Alt temalar Frekans Katilimcilar

Zaman Ayiramama 9 K15, K14, K13, K12, K9, K8, K4, K3, K2
Eslerin Sorumluluktan Kagmasi 4 K9, K7, K6, K5

Annenin Kisitlanmasi 4 K13, K11, K8, K2

Bosanma 4 K10, K7, K6, K5

E:;fjﬁgf“g““ Anneye 3 K15, K13, K3

Gidilen Mekanlarin Kisitlanmasi 3 K12, K11, K1

Rutinlerde Aksakliklar 3 K14, K8, K1

Sosyal Iligkilerde Zayiflama 1 K1

Y,
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Annelerin zihinsel engelli cocuklarinin ergenlik dénemindeki davranislarina iligkin goriisleri
incelendiginde siklikla “farklilik olmads” (n=0) alt temasini, sirastyla “saldirganlik/sinirlilik” (n=5),
“cinsel organa dokunma” (n=5), “6zbakima diren¢ gésterme” (n=4), “karst cinse ilgi” (n=3), “takintili

davranislar” (n=3) ve “kendine zarar verme” (n=2) alt temalarini vurguladigs goriilmiistir. Bu goriislere

iliskin 6rnekler asagida verilmistir (Tablo 7):

“.. . Ashnda O’nda hichir farklilik goremedim...” (K-13).

“..Su anda bir degisiklik yok.” (K-1).

“Su anda ilac kullanzyor belki onun etkisi ile cinselligini cok one cikaran cocuk degil.” (IK-6).

“...Cok sakin bir kiz gitti yerine en ufak bir seyde sinirli ki geldi.” (IK-10).

“...Bir sey istiyor mesela disaridan onu almadydim aman bu sefer bana siddet wygnlamaya baglyyor.” (K-7).

“Bilegini koklayarak pipisini sikastirmaktan hoslanzyor.” (K-0).

Tablo 7 Annelerin Zihinsel Engelli Cocuklarmmn Ergenlik Dinemindeki Davraniglarima Iliskin Goriigleri

Alt temalar Frekans Katilimcilar

Farklilik Olmad: 6 K14, K13, K12, K9, K6, K1
Saldirganlik/Sinirlilik 5 K15, K11, K10, K7, K6
Cinsel Organa Dokunma 5 K11, K6, K4, K3, K1

Oz bakima Direng Gosterme 4 K13, K12, K11, K8

Karg1 Cinse Ilgi 3 K12, K8, K4

Takintili Davraniglar 3 K11, K10, K6

Kendine Zarar Verme 2 K10, K2

Annelerin zihinsel engelli cocuklarinin tipik ve atipik gelisim gosteren akranlari tarafindan

kabuline iliskin gorusleri incelendiginde; tipik akranlar ile siklikla “olumsuz” (n=7) alt temasini,

sirastyla “olumlu” (n=3) ve “arkadast yok” (n=>5) alt temalarini vurguladigs goriliirken atipik akranlar

ile ise siklikla “olumlu” (n=8) alt temasini, sirastyla “olumsuz” (n=2) ve “arkadast yok” (n=5), alt

temalarini vurguladigt gérilmustir. Bu goruslere iliskin 6rnekler agagida verilmistir (Tablo 8):

Tipik gelisim gosteren akranlart tarafindan kabuliine iliskin annelerin gorisleri:
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“Diger cocuklar da bilmiyorum aileden gelen bir sey mi cok dislryorlar. Bilmiyorum hareketleri ile olsun, seyi
tle olsun dalga geciyorlar. O yiizden olmuyor.” (K-15).

“Akranlar: ile bir diyalogn yok ki ...”" (K-9).

“O geldigi zaman yanindan nzaklasyoriar.” (K-12).

“Normal cocuklarla hichir iletisim kurameyor.” (K-10).
Atipik gelisim gosteren akranlart tarafindan kabuliine iliskin annelerin gorisleri:
“Arkadaglar: ile arass iyi. Konugan cocuklar: da ¢ok seviyor.” (K-1).

“Akraniar: ile aras: iyi. Oyunlar oynuyor.” (K-8).

“Uygnlama okuluna gidiyor. Orada da hep ayn: cocuklar var pek problem yasameyornz.” (K-3).

Snf arkadasin gordiigii zaman giiliiyor. Servise bindigi zaman giiliiyor. Birbirlerini biliyorlar aslinda.”
(K-2).

Tablo 8. Annelerin zibinsel engelli cocuklarmm tipik ve atipik gelisim gisteren akranlar: tarafindan kabuliine iliskin goriisleri

Tipik Gelisim Gosteren Akaranlart Tarafindan Kabulii

Alt temalar Frekans Katilimcilar

Olumsuz 7 K15, K14, K13, K12, K10, K9, K2
Olumlu 3 K11, K5, K4

Arkadag1 Yok 5 K8, K7, Ko, K3, K1

Atipik Gelisim Gosteren Akranlari Tarafindan Kabula

Alt temalar Frekans Katilimcilar

Olumlu 8 K13, K10, K8, K7, K6, K3, K2, K1
Olumsuz 2 K4, K1

Arkadas1 Yok 5 K15, K14, K11, K9, K5

Annelerin ¢ocuklarinin tant alma stirecinden sonra yasadiklart saglik problemlerine iliskin
gorisleri incelendiginde siklikla “psikolojik rahatsizliklar” (n==8) alt temasini, sirastyla “egzama” (n=3),
“kadin hastaliklar’” (n=3), “saglik problem yasanmadr” (n=2), “tansiyon” (n=2), “kalp rahatsizliklar”

(n=2) ve “tiroid” (n=1) alt temalarini vurguladigi gérilmustir. Annelerin bu alt temalar ile ilgili g6riis-
lerinden bazilarina asagida yer verilmistir (Tablo 9):
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“Psikolojik olarak mutlaka ki, ben diyordum giiclityiim ama so3 konusu evlat olunca ¢ok daha farkls olnyor.
Psikolojik. olarak tabi ki etkileniyorsunuz. Iginizdeki karginbklar gegmiyor. Mesela ben cocugnm ile ugrastyornm
kaynanamlar sunun kige bi konugnyor o ki bir baska ya bilmem ne. Ya bu benim igin. Ki yani cocugumda mesela
bedensel olarak bir sey yok. Konusmas: icin ngrastiginz, ok giigel biliyorlar. Benim ona ne kadar para doktiigiimii.
Hafta da altr giin disarida onun icin oldngumn, aman ayirdidim: biliyorlar. Hayir bir de dyle acimasizlar ki benim
cocuguma karsz olan aafume biliyorlar. Ben cok hassasim cocuguma karst insanin goiine baka baka nasil boyle canin

acita actta neden yaraya tuz, bastyorsunug. Bunu o kadar giizel yapryorlards ki. Maalesef.” (K-14).
“Psikolojim bozuldu. Sakinlestirici ilaglar almak zorunda kaldim.” (KK-8).

“Psikolojik olarak tabii ki gokmiiis durumdayim. Arada buradaki psikologla konusunca rabatlryornm, moral
motivasyonum falan bayags arfryor. Kendin iyi olunca cocuklarla da iyi iletisim furabiliyorsun giinkii diin ¢ok
sinirliydim okulda cok kizdim. Lster isteme; insan sinivlenince cocuklardan cikarsyor. Cocuklar bir sey yapsa giziine
batzyor hemen kizzyorsun.” (K-15).

Tablo % Annelerin Cocuklarmm Tan: Alma Siirecinden Sonra Y asadiklar: Saglk Problemlerine Iiskin Gordisleri

Alt temalar Frekans Katilimcilar

Psikolojik Rahatsizliklar 8 K15, K14, K12, K11, K10, K8, K6, K5
Egzama 3 K15, K13, K12

Kadin Hastaliklar1 3 K10, K8, K4

Saglik Problemi Yasanmadi 2 K2, K1

Tansiyon 2 K7,K3

Kalp Rahatsizliklar1 2 K9, K7

Tiroid 1 K6

Annelerin zihinsel engelli cocuklarinin tani alma strecinden sonra yasadiklart ekonomik
gucliklere iliskin gorisleri incelendiginde siklikla “devletin maddi destegine ihtiya¢ duymak™ (n=06) alt
temasini, sirastyla “egitim harcamalar” (n=0), “akrabalarin maddi destegine ihtiya¢ duymak” (n=5),
“ekonomik glclik yasamiyor” (n=3), “gelirin distik olmast” (n=1) ve “saglik harcamlar” (n=1) alt
temalarint vurguladig gérilmustiir. Annelerin bu alt temalar ile ilgili gértslerinden bazilarina asagida
yer verilmistir (Tablo 10):

“ZLaten bakim maagt bagland: o 3aman rabatladik ama yine yetmiyor.” (K-3).

“Tabi ki bu gocuklara biraz fazla masraf yapilmas: gerekiyor. Onlarm daba iyi bir editim alabilmesi igin.
Ogel ders olabilir dedigim gibi evde farkly materyallerle calistirmalk olabilir. Bu da ekonomik giic demek.” (K-1).
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“Konusma dersi aldirayum istiyorum. Ayrwyeten buradan spora gitsin istiyorum. Sporda mesela masa tenisi
falan ogrensin. Kaykay binmeyi bisiklet siirmeyi ogrensin onlar: istiyorum ama hepsi. Ata binmesini mesela. Bir sene
ata gitti at binmeye bizim igin at ok onemli ama at gok pahali. Gotiiremiyorsunug ki...” (K-4).
Tablo 10: Anneclerin Zihinsel Engelli Cocuklarinin Tani Alma Sirecinden Sonra Yasadiklart Ekonomik
Gugliklere Hiskin Gorisleri

Alt temalar Frekans Katilimcilar

peYletln Maddi Destegine 6 K13, K9, K7, K5, K3, K2
Ihtiya¢ Duymak

Egitim Harcamalar1 6 K15, K14, K7, K4, K2, K1
{\kl"abalarln Maddi Destegine 5 K13, K10, K7, K5, K3
Ihtiya¢ Duymak

Ekonomik Giglik 3 K12, K11, K6

Yagamiyor

Gelirin Diigiik Olmasi 1 K13

Saglik Harcamalari 1 K8

Annelerin zihinsel engelli ¢ocuklarinin ve toplumdan gelecege dair beklentilerine iliskin
goriisleri incelendiginde siklikla “cocuklarinin daha bagimsiz olmast” (n=8) alt temasin, sirastyla “daha
donanimli egitimciler” (n=4), “egitim firsatlarinin arttirlmast” (n=4), “toplumun bilinglendirilmesi”
(n=3), “eckonomik gi¢” (n=2) ve “bilgilendirmenin artmast” (n=2) alt temalarint vurguladig
gorilmistir. Annelerin bu alt temalar ile ilgili gorislerinden bazilarina asagida yer verilmistir (Tablo
11):

“Konusabilseydr, kendi ibtiyaclarim kendisi anlatabilseydi onlarda yardimer olabilse.” (KK-10).
“... Topluma girebilmesini, kendini bilmesini isterdim.” (KK-8).

“..Yemedini yeseydr, tuvaletine gidebilseydr, kisisel bakamins yapsayd: yeterliydi diye diisiiniiyorum. Simdi
higbir sey yok.” (K-3).

“Kendini idare ettireceke duruma gelsin. Az da olsa . (kiigiik kardes) nin destedi olsa da olmasa da kendi
yemedini, kendi giinliik ibtiyaglarim kargilasin. Su anda big ev kredisi odifyoruz en agindan O’na bir sey kalsr.
Kendini idare edebilecek durnma gelince. Bu evde yasar kendi yemedini, i3 bakimini, giinliik ihtiyaglarm: burada
kargilar diye diisiiniiyorum. Insallah.” (K-15).

Tablo 11 Annelerin ibinsel engelli cocnklarimdan ve foplumdan gelecede dair beklentilerine iliskin goriisleri
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Alt temalar Frekans Katilimcilar
Gocuklarinin Daha Bagimstz 8 K13, K10, K9, K8, K5, K3, K2, K1
Olmasi
Daha Donanimli Egitimciler 4 K15, K11, K6, K4
Egitim Firsatlarinin 4 K12, K11, K10, K3
Arttirilmasi
Toplumun Bilinglendirilmesi 3 K11, K10, K2
Ekonomik Giig 2 K14, K7
Bilgilendirmenin Artmasi1 2 Ko, K4
4. Tartigma

Annelerin, ¢ocuklarina tant konuldugundaki duygularina iliskin gérisleri incelendiginde, daha
cok tzinti duyduklart beliflenmistir. Bu alt temanin yaninda, durumu kabullenememe, belirsizlik,
durumu kabullenme, inkar, karmagiklik, saskinlik/ sasirma, nétr olduklarini bildirmislerdir. Yapilan
diger calismalarda arastirma bulgularimiza benzer sekilde annelerin buytk bir kismt da ¢ocuklar tani
aldig1 zaman tztuntd ve sok yasadigt gorulmistir (Ercan ve ark., 2019). Mutlu (2015), down sendromlu
cocugu olan anneler ile gerceklestirdigi nitel ¢alismasinda ¢ocuklarinin tanusini ilk 6grendikleri anda
tzinti, gelecek kaygist ve inkar hissettiklerini belirtmistir. Ayrica anneler beklenenden farkli bir
cocugun dogmasint kabullenemediklerini, hayal kirikligina ugradiklarini da ifade etmislerdir.
Arastirmada ortaya ¢ikan bu sonucun tipik gelisim gosteren bir ¢ocuga sahip olmay: beklerken zihinsel
engelli bir ¢ocuk oldugunu 6grenmeleri ailenin Oruntilerini Ozellikle stres ve kaygt verici sekilde
degistirmektedir. Aile icerisinde ve Ozellikle cocugun bakimindan temelde sorumlu olan annenin
cocugunun zihinsel engelli oldugu gercegi ile karst karsiya kalmasiyla, Gzuntd, hayal kirikligi, sok

yasadigl ve durumu kabullenememe diistintlmektedir.

Annelerin zihinsel engelli ¢ocuklarina iliskin yasadiklari endiselerin ¢ogu, s6z konusu
cocuklarinin bagimsiz olmamalariyla iliskili oldugu beliflenmistir. Bu alt temanin yaninda, gelecek
korkusu, kendini ifade edememesi, diger insanlarla yasanilan problemler ve ebeveyn yoklugu oldugunu
bildirmislerdir. Kurt ve ark., (2008), zihinsel engelli anne babalarin karsilastiklart giiclikler adl
calismalarinda ailelerin en ¢ok endise duyduklart durumun ¢ocuklarinin gelecekleri ile ilgili oldugunu
ifade etmislerdir. Geng (2017), calismasinda engelli ¢cocuga sahip ailelerin en 6nemli sorunlarindan
birisinin ¢ocugunun gelecegi hakkindaki dustinceleri ve kaygilart oldugunu belirtmistir. Ailelerin
kendileri saglikli iken ¢ocuklarinin bakimini ve ihtiyaglarini giderebilmektedirler. Aileye, 6zellikle
anneye bagimli olan engelli bireylerin aile tyeleri olmadigi zaman nasil yasayacaklart ve sorumluluklarini
kimin tstleneceginin ailelerin en buyiik endiseleri arasinda yer aldigini ifade edilmistir. Bulgulardan da
anlasilacagi tizere annelerin en buyik korkusu, “ben 6ldiikten sonra ona ne olacak?” sorusudur.
Cocuklarinin gunlik bakimi, egitimi, beslenmesi, temizligi gibi bir¢ok sorunla cogunlukla tek basina
miucadele eden anneler sonrasi igin bir karamsarlik igerisindedir. Devlet desteginin yetersizligi,
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kurumlara ve kisilere olan giivensizlik, maddi imkansizliklar annelerin gelecek kaygiarinin sebepleri
arasinda sayilabilir. Ayrica engelli cocugun cogu zaman bakimini yapan anneler cevrelerinden de yeterli
sosyal destegi gormedikleri icin kendi dlimlerinden sonra engelli cocuklarinin ne yapacaklarina dair
kayg1 yasadiklart diisintilmektedir.

Annelerin diger ¢ocuklari ile ilgili yasadiklari duygulara iliskin goriisleri daha ¢ok ilgi eksikligi
oldugu belirlenmistir. Bu alt temanin yaninda, kiskanglik, zorunluluk, durumu kabullenememe, agir1
sorumluluk ytikleme, nefret, tahammilstizlik oldugunu bildirmislerdir. Engelli cocugun engelinin diger
saglikli kardesler tzerinde; anne-baba ilgisinden mahrum kalma, kardese bakma sorumlulugunun
yuklenmesi, engelli kardesin siurhliklarinin ortaya cikardigr baskiyla karst karsiya kalma, toplum
tarafindan etiketlenme, saglikli kardes ile olan bagin azalmasi ve ailedeki rollerin degismesi gibi
olumsuzluklara sebep oldugu ifade edilmektedir (Tuncay ve Polat, 2019). Zihinsel engelli ¢cocugun
bakima, gozetime daha ¢ok ihtiya¢ duymasi, disaridan gelecek tehlikelere karst korunmasiz olmasi
annelerin ilgilerinin biytk bir kismint zihinsel engelli ¢ocuga yoneltmesine sebep olmaktadir. Bu ilgi
eksikligi tipik gelisim gosteren ¢ocuklarda kiskanglik, utanma ve nefret gibi duygularin kardeslerine
karst aciga ctkmasina sebebiyet verdigi bunlarin disinda engelli kardesin bakimi konusunda ve
annelerinin yetisemedikleri ev isleri icin de ¢ok erken yasta sorumluluk almaya basladiklar
belirlenmistir.

Annelerin ¢ocuklarinin zihinsel engelli olmast ile ilgili esleriyle yasadiklari sorunlara iliskin
gortsleri incelendiginde daha ¢ok zaman ayirma konusunda sikintt yagadiklart belirlenmistir. Bu alt
temanin yaninda, eslerin sorumluluktan kagmasi, annenin kisitlanmasi, bosanma, engelli ¢cocugun
anneye bagimlihigl, gidilen mekanlarin kisitlanmasi, rutinlerdeki aksakliklar ve dolayistyla sosyal
iliskilerde zayiflama oldugunu bildirmislerdir. Sivrikaya ve Cifci Tekinarslan (2013)’in gerceklestirdigi
calisma da Ozellikle tim glniini zihinsel engelli ¢ocuguyla gegiren annenin zaman gereksinimi
yasadigint belirtmislerdir. Keskin ve ark. (2010) engelli ¢ocuklarin bakimindan annelerin fazlastyla
sorumluluk almast dolayistyla, kendilerini butintyle engelli ¢ocuklarina adayabilmekte; béylece hem
kendilerine hem de eslerine zaman ayiramadiklart ve sonucunda esler arasinda catigmalarin ¢iktigini
belirtmislerdir. Anneler ilgilerinin cogunu zihinsel engelli cocuguna yoneltirken ailenin diger tyelerinin
bu ilgilerinde azalma goriilebilmektedir. Tlgi eksikligin de sadece eslerin olumsuz davranislarindan ya da
engelli cocugun bakim ihtiyaglarindan degil ayn1 zamanda birlikte gerceklestirilen etkinliklerin tani
konmasindan itibaren azalma gostermesinin de etkili olabilecegi ifade edilebilir.

Arastirmaya katilan annelerin zihinsel engelli ¢ocuklarinin ergenlik dénemindeki davranislarina
iliskin gorisleri incelendiginde daha ¢ok farklilik olmadigini ifade etmislerdir. Bu alt temanin yaninda,
saldirganlik/sinitlilik, cinsel organa dokunma, 6zbakima diren¢ gosterme, karst cinse ilgi, takintili
davranislar ve kendine zarar verme gibi farkhiliklar goriilldigi belirlenmistir. Zihinsel engelli cocuklarda
6zellikle erkek ¢ocuklarda erinlik doneminde ortaya ¢ikan birincil ve ikincil cinsiyet zelliklerinin bir ila
¢ yil gecikmeli olabilmesinin yapilan goriismelerde annelerin ergenlik donemine gegisle birlikte bir
degisiklik olmadigini ifade etmelerinde etken oldugu dustiniilmektedir. Burke ve ark. (2010); Chuah ve
ark. (2017), yaptiklari c¢alismalardan ortaya ¢ikan bulgular bu calismanin sonuglant ile benzerlik
gostermektedir. Bunun disinda ortaya ¢tkan bu alt kodun ¢alismamiza katilan annelerin zihinsel engelli
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cocuklarinin hep ¢ocuk kalacagt ve cinsel gereksinime ihtiya¢ duymayacaklarini distinmelerinden de
kaynaklandigr soylenebilir. Annelerin, ¢ocuklarinin bedensel gelisiminin zihin gelisimleri ile ayni
olduklar1 distincesiyle toplumca tabu olarak kabul edilen cinsellik ile ilgili problemleri g6z ard: ettigi
distnilmektedir. Annelerin cinsellik ile ilgili mevzulart g6z ardr etmesinin bir diger sebebi de cinsellik
ile ilgili bilgi eksikligi oldugu ortaya cikmistir. Ozteke Kozan ve Hamarta, (2018); Kok, (2010)
tarafindan yapilan ¢alismalarda engelli ¢ocuga sahip ailelerin bilgi edinme ve sosyal destek ihtiyacinin
oldukea fazla oldugu gorilmektedir. Akrami ve Davudi (2014), yaptiklar calismada calismamizin
ergenlik déneminde yasanilan sorunlara iliskin ikinci alt kodu olan “saldirganlik/sinirlilik” alt kodunu
destekler niteliktedir. Ergenlik déneminde tipik gelisim gosteren ¢ocuklarla da benzer olan en miihim
problemler duygusal ve davranissal problemlerdir. Calisma bulgularinda da gorildugi gibi bu dénemde
ergenlerde sinirlilik, saldirganlik, kendine zarar verme, takintili davraniglar, 6z bakima direng gibi daha
once gorilmeyen davranslarin ortaya ctkmast séz konusudur. Alan yazinda, ergenlik dénemine
girilmesiyle birlikte davranislarinda farklilasma meydana gelen, sinirli ve gergin cocuklarin cinsel olarak
uyarimis olabilecegi, cinsel uyarilmaya karst nasil bir davranis sergileyeceklerini bilememenin getirdigi
stres ve gerginlikle davranislarinin farklilasabilecegi belirtilmektedir (Isler ve ark., 2009). Bu bireylerin
cinsel icerikli davranista bulunmalarinin esas nedeni bu davranislart nerede ve ne zaman
yapabileceklerini, hangi durumda bunu yapmalarinin uygun oldugunun ayrimina varamamalart oldugu
dusuntlmektedir.

Annelerin zihinsel engelli cocuklarinin tipik ve atipik gelisim g&steren akranlart tarafindan
kabuliine iliskin gorisleri incelendiginde tipik gelisim gosteren akranlari tarafindan daha ¢ok olumsuz
atipik gelisim gosteren akranlart tarafindan ise daha ¢ok olumlu kabul gordukleri belitlenmistir.
Ozdemir (2020), ortaokul ¢ocuklari ile yaptigi ¢alismada, zihinsel engelli cocuklarin tipik gelisim
gosteren akranlarina gore daha fazla zorbaliga maruz kaldiklarini belirtilmistir. Ayni ¢alisma da zihinsel
engelli cocuklarin tipik gelisim gosteren akranlarina gére daha az zorbaliga basvurdugu bilgisi de dikkati
cekmektedir. Hollanda’da faaliyet gosteren Stinafo (2017) Engelliler Dernegi tarafindan gerceklestirilen
calismada kaynastirma egitimi alan zihinsel engelli 6grencilerin akran zorbaligt ve akran iliskileri
diizeyleri incelenmistir. Arastirmanin sonucuna gore Ozel gereksinimli 6grencilerin %50’sinin
akranlarindan korktugu tespit edilmistir. Zihinsel engelli cocuklarin tipik gelisim gdsteren akranlar
tarafindan neden zorbaliga maruz birakildiklarinin sebebi olarak zihinsel engelli ¢ocuklarin akranlari
tarafindan yadirgandiklari, engelli olduklari, farklt davranslar sergilediklerinden dolay: zorbaliga maruz
kaldiklari yonundedir. Ayrica zihinsel engelli cocugun sikayet etme olasiiginin dustik olmasi, yapilan
zorbaliga korktugu icin sesini ¢ikaramamasi, glicsiizligi, nasil davranacaklarint bilememesi nedeniyle
daha ¢ok zorbaliga maruz kaldig1 ifade edilebilir.

Annelerin ¢ocuklarinin tant alma stirecinden sonra yasadiklart saglik problemlerine iliskin
gorislerine bakildiginda psikolojik rahatsizliklarin ilk sirada oldugu gérilmistiir Bu alt temanin
yaninda, egzama, kadin hastaliklari, saglik problem yasanmadig, tansiyon, kalp rahatsizliklari ve tiroid
oldugunu bildirmislerdir. Yapilan diger ¢alismalar da arastirma bulgularimiza benzer sekilde zihinsel
engelli cocuga sahip annelerin tani alma siirecinden sonra karsilastiklart en buytk saglik problemlerinin
psikolojik rahatsizliklar oldugunu géstermektedir (Ollson ve Hwang, 2001; Weiss, 2002). Keskin ve
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ark. (2010), gerceklestirdikleri calisma da 6zellikle engelli cocuga sahip annelerde bedensel sikayetlerin,
depresyon ve anksiyete bozukluklart gibi psikolojik bozukluklarin daha sik gorildiigi bildirilmektedir.
Zihinsel engelli cocuga sahip annelerin ¢ocuklarinin tant almasindan itibaren yasadiklari ve yiklenmek
zorunda kaldiklari uzun siireli egitim, cocugun bakim hizmetleri, toplumun gosterdigi olumsuz sosyal
ve psikolojik donittler, gelecek kaygist ve gelisim donemleri gecislerinde ortaya c¢ikan davranis
problemlerini tolere etme gibi durumlarin, annelerin dis diinyaya kendilerini kapatmalarina sebebiyet
verdigi; sorunlart gevrelerine ve ¢ocuklarina belli etmemeye calistiklart ve dolayistyla psikolojik
rahatsizliklar yasadiklart dusinilmektedir. Yasanilan bu psikolojik rahatsizliklarin bazen bedensel
rahatsizliklart da (erken menopoz, tiroid, egzama vb.) tetiklemis oldugu distinilmektedir.

Annelerin ¢ocuklarinin tant alma strecinden sonra yasadiklari ekonomik giicliklere iliskin
gorislerin incelendiginde; daha ¢ok devletin maddi destegine ihtiya¢ duyduklarini ifade etmislerdir. Bu
alt temanin yaninda, egitim harcamalari, akrabalarin maddi destegine ihtiya¢ duymak, saglik, ekonomik
gliclitk yasamadigy, gelirin diisiik olmasi ve saglik harcamalarinin fazlaliginin kendilerini zorladiklarin
bildirmislerdir. Erdogan (2013), arastirmasinda katihmci ailelerin buytuk c¢ogunlugunun (%60,7)
engelliler icin verilen maagtan yararlanamadigint belirtmistir. Zihinsel engelli cocuga sahip ailelerin
ekonomik giicliikler yasadiklari uluslararast galismalarda da belirtilmistir (Oh ve Lee, 2009). Ozel bir
cocuga sahip olmak 6zel bir egitimi gerektirmektedir. Zihinsel engelli cocuklarin okul 6ncesi dénemde
belli basat yasam becerilerini kazanabilmesi, 6zellikle ergenlik déneminde yasanan saldirganlik ve
huzursuzluk gibi durumlarin hafifletilmesinde ytizme gibi sporlarin bedenindeki degisimlerin ortaya
ctkardigr gerginligi atabilmesi konusunda etkililigi agiktir. Bu egitimlerin maddi gli¢ ile saglanabildigi
calismamiza katilan anneler tarafindan da ifade edilmistir. Bu gereksinimlerin giderilebilmesi i¢in belirli
egitim merkezlerine gidilmekte ortaya ¢itkan maliyetlerde maddi agidan aileyi olumsuz etkilemektedir.
Bu ve benzeri durumlarda maddi destege duyulan ihtiyag artmaktadir. Zaten belli bir ekonomik
seviyenin altinda olan aileler, egitim masraflari, saglik harcamalari, bakim ve barinma masraflar
dolayistyla devletin destegine ihtiya¢ duymaktadirlar. Yapilan yardimlarin yetersizligi ve sosyal
politikalar konusunda ailelerin bilgisizligi bu destege olan ihtiyactn ne kadar fazla oldugunu

gostermektedir.

Annelerin zihinsel engelli ¢cocuklarindan ve toplumdan gelecege dair beklentilerine iliskin
gorisleri incelendiginde daha ¢ok cocuklarinin daha bagimsiz hareket edebilmesi oldugunu ifade
etmislerdir. Daha donanimlt egitimciler, egitim firsatlarinin arttirlmasi, toplumun bilinglendirilmest,
ckonomik gii¢ ve bilgilendirilmenin artmast ifade edilen diger alt temalari olusturmaktadir. Magill-
Evans ve ark. (2002) 90 Serebral Palsili (SP) (13-15 ve 19-23 yaslarinda iki grup), 75 saglikli ergen ve
aileleri ile yaptiklart arastirmada; SP’li olan 19-23 yaslarindaki genglerde SP’li olan her iki yas grubundaki
ergen ve genclerin ailelerinde, gelecek ile ilgili, umut, bagimsizlik ve basart beklentilerinin kontrol
grubuna gore daha distik oldugunu belirtmislerdir. Zihinsel engelli ¢ocuk hayatin olagan akisinda
gerceklesen basit islerini yerine getirebilmesi i¢in bile kendisine destek olacak birilerine gereksinim
duyar. Cinki sahip oldugu engel sebebiyle mantiksal stirecleri gerceklestirme, sebep-sonug arasindaki
baglanttyt kurarak dogru karar verebilme yetilerini tam anlamiyla kullanamamakta ve stirekli bakima
ihtiyac duymaktadirlar. (Oztiirk ve ark., 2007; Oktar ve Yildiz, 2019). Sardohan Yildirim ve Akcamete
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(2014)’nin yaptig1 calisma da ise annelerin ECOE (Erken Cocukluk Ozel Egitimi) hizmetleri siirecinde
karsilastiklart giiclikler arasinda ¢ocuklarinin, 6z bakim, iletisim, sosyal beceriler gibi konularda yeterli
egitim alamamast, 6gretmen tutumlarinin olumsuz olmasi, yasa ve yonetmeliklere uyulmamasi, stniftaki
diger ¢ocuklarin ailelerinin zihinsel engele sahip cocugu sinifta istememeleri gibi sorunlar sebebiyle
kaynastirma egitimine katilamamasi, ailelere aile egitim programlarinin verilmemesi yer almaktadir.
Annelerin yasadiklart gticlikler ile bas etmelerini pozitif yonden etkileyen en 6nemli etkenlerden biri
de bilgilendirmedir. Cocugun engeline dair bilginin artmast annelerin giiclikler ile miicadele edebilmesi
icin gerekli olan en 6nemli destek sistemlerinden biridir. Bilgilendirme, ailelerin i¢inde bulunduklar
duruma uyum saglamalari, kendilerine ve ¢ocuklarina iliskin duygu ve distincelerini anlamalarini ve
cocuklarini eksiklikleri ile kabul etmelerine yardimct olabilir Ayrica bilgilendirmenin, annelerin
cocuklarinin ihtiyaglarina cevap verebilme kapasitesini yiikselterek, kaygilarinin ve streslerinin
azalmasini sagladigr dustinilmektedir.

5. Sonug ve Oneriler

Ergenlik donemindeki zihinsel engelli cocuk annelerinin deneyimlerinin incelenmesi amaciyla
yapilan bu ¢alismada, annelerin ergenlik donemindeki zihinsel engelli ¢ocuklarina tani konuldugunda
yasadiklart en yogun duygunun tzinti ve sok oldugunu belirtmistir. Annelerin zihinsel engelli
cocuklarina iliskin yasadiklari endiselere bakildiginda en ¢ok cocuklarinin bagimsiz olamamalari ve
gelecek kaygisinin ifade edildigi gértlmustiir. Engelli cocuklarin bakiminda annelere devamli ihtiyag
duyulmasi annelerin diger ¢cocuklartyla sorunlar yasamasina neden oldugu ifade edilmistir. Calismaya
katilan anneler, cocugun bakimi sebebiyle kendilerine ve eslerine vakit ayirmadiklarint belirtmislerdir.
Anneler zihinsel engelli ¢cocuklarinin ergenlik dénemindeki davraniglarina iliskin; en ¢ok, farklilik
olmadigini, daha sonra saldirganlik/sinirlilik sonrasinda da cinsel organa dokunma davranist
sergilediklerini ifade etmislerdir. Anneler ergenlik donemindeki zihinsel engelli ¢ocuklarinin tipik
akranlari tarafindan kabuli ile ilgili; dislamast ve zorbalik gbstermesi sebebiyle olumsuz, atipik akranlar
tarafindan kabult ile ilgili; kendisi gibi olmalart ve zorbalik gostermemeleri sebebiyle olumlu olarak
belirtmislerdir. Annelerin ¢ocuklarinin tant alma strecinden sonra yasadiklart saglik problemlerinin
basinda psikolojik rahatsizliklar gelmektedir. Yasanian psikolojik rahatsizliklarin da fiziksel sikintidara
(egzama, erken menopoz vb.) sebep oldugu bazi anneler tarafindan belirtilmistir. Katilime1 anneler
cocuklarinin tani alma siirecinden sonra ekonomik olarak da bircok sikintt yasadiklarint belirtmislerdir.
Bu sikintilarin devlet desteginin azligt ve egitim harcamalarinin  fazlaligindan kaynaklandigt
vurgulanmisdir. Annelerin zihinsel engelli ¢ocuklarindan ve toplumdan gelecege dair beklentileri
arasinda yine korkularini gidermeye yonelik, cocuklarinin bagimsizliklarini kazanmis olmast ayrica daha
donanimli egitimciler ve ekonomik glictin artmast beklentisi oldugu belirlenmistir.

Zihinsel engelli cocuga sahip annelerin deneyimlerinin incelenmesinin amaglandigt bu arastirma
da elde edilen veriler Ankara 1li Mamak Ilcesinde 6zel egitim kurumuna devam eden ergenlerin
annelerinin gorusleri ile sinurhdir. Zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlere, uzmanlara ve
arastirmacilara arastirmada elde edilen bu bulgular dogrultusunda: Zihinsel engelli ¢ocugun tanisi
konulduktan hemen sonra annelerin ¢ocugun engelinin ne oldugu ve neler yapilabilecegi konusunda
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bilgi alabilecekleri danismanlik merkezlerinin kurulmas; tipik gelisim gosteren kardesin zihinsel engelli
kardesini kabul ve uyum siirecini kolaylastirma yollar1 ile ilgili ¢calismalar gerceklestirilmesi; zihinsel
engelli bireyin egitiminde ¢ok 6nemli bir yeri olan okul, aile ve 6gretmenin is birligi kurmalarin
kolaylastiracak egitim uyarlamalarinin gerceklestirilmesi; zihinsel engelli cocuk annelerinin gereksinim
duyduklari psiko-sosyal destegin saglanmasi; 6zel egitim hizmeti veren kurumlar, saglik kuruluslari,
rehberlik ve aragtirma merkezleri vb. kurumlarin sayist ve kalitesi artirilarak, miimkin oldugu kadar
fazla aileye ulasilmast; zihinsel engelli cocuga sahip anne ve babalarin ayni sorunu paylasan anne ve
babalarla bir araya getirildikleri, duygularint ifade edebilecekleri rahatlatict sosyal destek gruplarinin
olusturulmast; ailelerin zihinsel engelli cocukla ilgili problemlerinin ve sorumluklarinin adil bir sekilde
dagitilmasi hususunda tim aile tyelerinin dahil olabilecegi danismanlik hizmetlerinin verilmesi ve son
olarak zihinsel engelli cocuga karst toplumun bakis acisini1 degistirebilmek i¢in toplumun bu konuda
bilinglendirilmesine yonelik egitim uygulamalarinin  hazirlanan  programlarda yer verilmesi,
onerilmektedir
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