I ORJINAL ARASTIRMA ORIGINAL RESEARCH I

Ayse Sonay KURT,?
Alime TEKIN,?
Vesile KOCAK,®
Yeliz KAYA,?

Ozlem OZPULAT ®
Hasibe ONAT®

4Cocuk Sagligi ve Hastaliklari
Hemsireligi AD,

istanbul Universitesi

Florence Nightingale Hemsirelik
Yiksekokulu, ISTANBUL

bSelguk Universitesi Konya Saglik
Yiksekokulu Lisans Ogrencisi,
KONYA

Gelis Tarihi/Received: 29.10.2007
Kabul Tarihi/Accepted: 08.03.2008

Yazisma Adresi/Correspondence:
Ayse Sonay KURT

istanbul Universitesi

Florence Nightingale Hemsirelik
Yiksekokulu, ISTANBUL
asonaykurt02 @hotmail.com

Copyright © 2008 by Tiirkiye Klinikleri

158

Zihinsel Engelli Cocuga Sahip
Anne Babalarin Karsilastiklar1 Giigliikler

Living Difficulties For Parents of
Children with Mental Disability

OZET Amag: Bu caligma zihinsel engelli ocugu olan anne babalarin yasadiklar giiliikleri ve iliskili
oldugu faktorleri belirlemek amaci ile yapildi. Gereg ve Yontemler: Calismanin evrenini Konya il
merkezine bagh zihinsel engelli cocuklara yonelik egitim veren 3 6zel egitim ve rehabilitasyon
merkezi'nde egitim goren toplam 150 aile olusturdu. Merkezlerde ailelerle goriistilmiis aragtirmaya
katilmak isteyen 112 aile aragtirmanin 6rneklemini olusturmustur. Veriler aragtirmacilar tarafindan
gelistirilen anket formu ile yiiz yiize goriisme yontemiyle elde edildi. Formun birinci bolimiinde
ailenin demografik verileri, zihinsel engel hakkinda bilgisi olup olmadig1, ¢ocugun zihinsel engel
nedeni, cocugun zihinsel engelli olmasinin aile i¢inde olusturdugu degisiklikler ve gocugun rahat-
sizhiginin ek masraf getirip getirmeme durumunu belirlemeye yo6nelik 28 soru, ikinci boliimde ise
literatiir bilgilerinden yararlanilarak ailelerin en sik karsilastiklar: sorunlari igeren 19 soru yer alda.
Verilerin analizinde say1, yiizdelik, paired-samples T testi ve ki-kare testleri kullanildi. Bulgular:
Goriisiilen kisilerin bityiik ¢ogunlugu (%89.3) 26-35 yas grubunda ve anneler (%75.1) idi. Arastir-
maya katilan ailelerin zihinsel engellilik hakkinda bilgi sahibi olma durumlar1 incelendiginde
%74,1’inin bilgi sahibi olduklari, %25,9’unun ise hi¢ bilgisi olmadig: belirlendi. Zihinsel engelli
gocuga sahip ailelerin yasadiklar giigliikler ve sosyo-demografik 6zellikleri incelendiginde; ¢alisan
annelerde ve kalifiye is¢i babalarda yasanan giigliiklerde artma oldugu saptandi. Zihinsel engellilik
hakkinda bilgi sahibi olan ailelerin giicliik yasamadag: tespit edildi. Yasanan sorunlar incelendiginde
ailelerin %49.1’i gelecek kaygisini, %50.8’1 cocuga iliskin siirekli bir kaza/ yaralanma korkusunu
her zaman yasadiklari, yine ailelerin %44.6’sinin ¢evrelerinden hi¢bir zaman sosyal destek
gormedikleri, %45.5’inin ise aile i¢i iligkilerde sorun yasamadiklari tespit edildi. Sonug: Bu konuda
genis ¢apli toplum taramalarinin yapilmasi yararli olacaktir.

Anahtar Kelimeler: Zihinsel engelliler; engellilik bilgisi; engelli cocuklar

ABSTRACT Objective: This study was planned to determine living difficulties for parents of children
with mental disability and related factors of this illness. Material and Methods: The study was carried
out with 112 families who had a child with mental disability and who were admitted to Specific
Education and Rehabilitation Centre by a month period in Konya. Data was collected seeing face to
face by a questionnaire form included 47 questions. First chapter covered 28 questions such as
sosiodemografic feature of family, cause of mental disability etc. Second chapter covered 19 questions
including frequently living problems such as worry, fear, social support. The results were evaluated
using the number, percentage, paired-samples T and chi-square tests. Results: Majority of parents
(89.3%) were 26-35 aged and mothers (75.1%). When evaluated informed about mental disability of
parents, majority of parents (74,1%) were declared that they informed about this illness for all that
%325.9 of parents were not obtained information. On assessed characteristics of families and
sosyodemografic features, living difficulties in working mothers and skilled workman fathers was
found excessive the others. Families who informed about illness was less difficulties to the others.
49.1% of these families, was anxious with future, 50.8% was permanently afraid of accident or
laceration for child, 44.6% was never social support by surrounding was found. When living problems
analyzed it found that 49.1% of parents experienced worry, 50.8% was fear, 44.6% was not social
support. Conclusion: In this matter, it will be beneficial that perform large population-based studies.

Key Words: Developmental disabilities; disability evaluation; disabled children
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evresindeki uyaranlar algilama, algilanan-
lar1 degerlendirme, kavramlastirma, di-
sinme, Ogrenme, Ogrenilen seylerle
demeyimler arasinda baglanti kurabilme yetilerini
kullanamayan kendi diinyasinda yagsamaya ¢alisan

cocuklara “zihinsel engelli” cocuklar denmektedir.!

Diinya Saglik Orgiitii gelismis iilkelerde top-
lam niifusun %10 unu, gelismekte olan {tilkelerde
%12’sini engellilerin olusturdugunu kabul etmek-
tedir. Engellilerin %35’ini konusma, %1.4’tini or-
topedik, %0.6’s1n1 9%0.2’sini
engelliler, %1’ini stirekli hastalig1 olanlar, %2’sini

isitme, gorme
egitilebilir, %0.3int 6gretilebilir zihinsel engelli-
lerin olusturdugu varsayilmaktadir. Ulkemizde,
2000 yili niifus sayim1 sonuglarina gore toplam
1.234.139 engelli birey bulunmakta olup bunlarin
da yaklagik 150.000’ i zihinsel engellidir.

Oziirliiler Idaresi Bagkanligi’'nin 2003 y1l aras-
tirmasina gore; toplam niifusun % 12.29’unu 6ziir-
liler olusturmaktadir. Milli Egitim Bakanlig1 1999
verilerine gore, 904 okulda 32.542 6ziirli ¢ocuk
egitim hizmetlerinden yararlanmaktadir.

Aile kurumunun temel bir iglevi ¢cocuklarin
bakimi ve toplumsal ¢evreye ilk hazirliginin sag-
lanmasidir. Zihinsel engelli bir cocuga sahip olmak
aile yasamini 6nemli diizeyde etkileyen bir du-
rumdur ve aileye yiik getirmektedir. Aile yiikiini
etkileyen bir¢ok faktor bulunmaktadir. Bunlar ara-
sinda direkt bakim giicliikleri, ev rutinlerinin ve
rollerinin bozulmasi, ekonomik endigeler, tibbi gi-
derler, gelir azlig1 ve duygusal stres 6nemli yer tut-
maktadir.2® Bu c¢ocuklar genellikle yasam boyu
stiren giinlitk yasam gereksinimleri ve sik¢a yasa-
nan davranig sorunlar1 nedeniyle anne babalarin
yasadiklan giicliikleri arttirmaktadirlar. Cocuk hele
de serebral palsi, spina bifida, zihinsel engel, otizm
gibi yetersizliklere sahipse aileler daha ¢ok giiclitk
yasamaktadir.*

Zihinsel engelli ¢cocugun aileleri diger hasta
cocuklarin ailelerine gore daha ¢ok stres yagamak-
tadirlar.® Cocugun davranigsal gelisimi ailenin
mutlulugunu 6zellikle de anneyi etkiler.

Bu caligma zihinsel engelli cocuga sahip aile-
lerin yasadiklan giigliikleri ve bu giigliikleri etkile-
yen faktorleri belirlemek amaciyla yapilmistir.
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I GEREG VE YONTEMLER

Calismanin evrenini Konya il merkezine bagli, zi-
hinsel engelli cocuklara yonelik egitim veren 3 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezinde 27 May1s 2006
ile 22 Ocak 2007 tarihleri arasinda egitim goren 150
aile olusturdu. Merkezlerde ailelerle goriisiilerek
calismaya katilmay1 kabul eden 112 aile aragtirma-
nin 6rneklemini olusturmugtur.

Caligmanin yapilabilmesi i¢in gerekli yasal
izinler Milli Egitim Bakanlig: araciligiyla merkez
midirliklerinden alinmigtir. Caligma Oncesi aile-
lere bilgi verilerek sozlii onamlar: alinmigtir.

Veriler arastirmacilar tarafindan gelistirilen
anket formu kullanilarak yiiz yiize gériisme yonte-
miyle elde edildi. Anket formu iki bdliimden olus-
maktadir. Birinci béliimde ailenin demografik
verileri, zihinsel engel hakkinda bilgisi olup ol-
mama durumu, ¢ocugun zihinsel engel nedeni, zi-
hinsel engelli olmasinin aile i¢inde olusturdugu
degisiklikler ve rahatsizliginin ek masraf getirip ge-
tirmeme durumunu belirlemeye yonelik 28 soru,
ikinci boliimde ise literatiir bilgilerinden yararla-
nilarak hazirlanmig olan ailelerin en sik karsilag-
tiklar1 sorunlari igeren 19 soru yer aliyordu. Ikinci
bolumdeki sorunlarin sikligi “hi¢bir zaman, nadi-
ren, ara sira, ¢ogu zaman, her zaman” olarak grup-
landirilmis ve 1-5 arasi puanlanmigtir. Bu boliimde
alinacak en yiiksek puan 23’tiir.

Aragtirma verilerinin toplanmasinda, gelistiri-
len soru formunun giivenilirlik caligmast i¢in i¢ tu-
tarlilik kapsaminda boliinmis Test Yontemi (split
harf) ve Cronbach Alfa Katsayis: (esitligi) kulla-
nild1

Veriler bilgisayar ortaminda kodlanarak sayz,
ylizdelik, paired-samples T testi, ANOVA ve ki-
kare analizleriyle degerlendirildi.

I BULGULAR

Bu calismaya zihinsel engelli ¢ocugu olan 112 aile
katildi. Goriisiilen kisilerin biiyiik ¢ogunlugu 26-
35 yas grubu (%89.3) ve anneler (%75.1) idi. Aile-
lerin egitim durumu ve mesleklerine bakildiginda
annelerin ¢cogunlugunun (%67), babalarinin yariya
yakininin (%41.1) okuryazar-ilkokul mezunu ol-
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dugu, annelerin %91’inin ev hanimi, babalarin
953.6’s1n1n serbest meslek sahibi oldugu bulundu.

Ailelerin gelir durumu incelendiginde %58.9’u
orta diizey gelire sahipken, %30.4’tiniin gelir duru-
munun koétii oldugu bulundu. Ailelerin %18.8’inin
saglik giivencesi yoktu.

Calismaya katilan ¢cocuklarin ¢cogunlugu erkek
(%58.9), 7-12 yaslar1 arasinda (%34.8) olup biiyitk
¢ogunlugu normal dogum (%75.9) ile diinyaya gel-
misti. Hastalik siirelerine bakildiginda %12.5" inin
hastalik siiresi 1 yi1ldan azken %20.6’ sinin 11 y1l ve
tizerinde oldugu goriildi. Cocuklarin ¢ogunlu-
gunda engelin nedeninin dogumdan itibaren
(%65.1) oldugu, 4 yildan uzun siiredir tedavi aldig:
(9%54.5) ve byiik cogunlugunun hafif derecede zi-
hinsel engelli (%75.9) oldugu bulundu. Arastir-
maya katilan 30 aile (%26.8) 1 ¢ocuga, 41 aile
(%36.6) 2 cocuga, 41 aile de (%36.6) 3 ve daha fazla
cocuga sahipti (Tablo 1). Bu ¢cocuklarin egitim mer-
kezinde konusma terapisi ve giinliik aktivitelere
yonelik egitim aldig tespit edildi. Cocuklarin yag
gruplarina gore ailelerin yasadiklar giicliikler ara-
sinda iligki olup olmadig: incelendiginde ailelerin
glcliik yagamasini ¢ocuklarin yaginin etkilemedigi
tespit edildi (F=, 834, p>0.05).

Zihinsel engelli ¢cocuklarin yariya yakininin
(%48.7) bir ortopedik soruna, ¢ok az bir kisminin
(%8.6) norolojik soruna (epilepsi, serebral palsi)
sahip oldugu bulundu. Ortopedik ya da norolojik
sorunun varlig1 ailenin gii¢litk yagsamasini etkile-
memektedir (p> 0.05).

Ailelerin zihinsel engellilik hakkinda bilgi sa-
hibi olma durumlar1 incelendiginde %74.1’inin
bilgi sahibi olduklari, %25.9’'unun ise bilgi sahibi
olmadiklar belirlendi. Bilgi sahibi olanlarin biiyitk
¢ogunlugunun (%66.1) bilgi kaynag: saglik perso-
neli olurken, digerlerinin (%33.9) televizyon vb
iletigim araclar1 oldugu bulundu.

Aragtirmaya katilan ailelerin higbiri psikolojik
destek almadigini ancak ¢ogu zaman ihtiya¢ duy-
duklarim bildirdiler.

Ailelerde yaganan sorunlar incelendiginde;
%38.3’tintin toplumun bakis agisindan rahatsiz ol-
dugu, %49.1’ inin gelecek kaygis1 duydugu bu-

160

ZIHINSEL ENGELLI COCUGA SAHIP ANNE BABALARIN KARSILASTIKLARI GUGLUKLER

lundu. %50.8’i ¢ocuga iliskin siirekli bir kaza ya da
yaralanma korkusunu her zaman, %331 aile so-
runlar1 hakkinda diizenli olarak konusma ve danis-
manlik ihtiyacini ¢ogu zaman hissettiklerini ifade
etti. Ailelerin %33’ suglama ve suglanma duygu-
sunu, %44.6’ s1 sosyal cevreden destek gormeyi,
%47.3’ i kardesleriyle uyum sorunu yasamadikla-
rin1 ifade etti (Tablo 2).

Ailelerde en sik yasanilan giiclitkler maddi so-
runlar (%87.5) ve strese bagh giicliikler (%73.2)di.
Ailelerin ¢ogunlugu sosyal izolasyon yasamadikla-
rin1 (%67), diger cocuklarina da yeterince vakit ay1-
rabildiklerini (%66.1) ve aile i¢ci dayanigmada

TABLO 1: Cocuga ait demografik 6zellikler.
n %
Gocuklarin yas gruplari
1-3yas 14 12.5
4-6 yas 36 32.1
7-12 yas 39 34.8
13 yas ve Uzeri 23 20.6
Cinsiyeti
Kiz 46 411
Erkek 66 58.9
Dogum sekli
Normal dogum 85 75.9
Aletli (vakum) dogum 5 45
Sezaryen 22 19.6
Hastalik suresi
1 yildan az 14 12.5
1-5 yil 36 32.1
6-10 yil 39 34.8
11 yil ve lizeri 23 20.6
Engel nedeni
Dogustan 73 65.1
Hastalik nedeni ile 32 28.5
Bilmiyorum 7 6.2
Ozel egitime devam suresi
1 yildan az 20 17.8
1-3yil 31 27.7
4 yil ve Uzeri 61 54.5
Zihinsel engelin derecesi
Hafif 85 75.9
Orta 22 19.6
Agir 5 45
Ailedeki gocuk sayisi
1 30 26.8
2 4 36.6
3 ve lzeri 41 36.6
Toplam 112 100

Turkiye Klinikleri ] Pediatr 2008;17
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TABLO 2: Zihinsel engelli cocuk sahibi ailelerde yasanan sorunlarin dagilimi.

gocuklarina yeterli ilgiyi géstermeme

Hicbir zaman Nadiren

Yasanan Sorunlar

n % n %
1. Toplumun balag agismdan rahatsiz olmo 22 19.6 13 11.6
2. Sosyal cevrede iletisim kurmada 2 187 18 16.0
zorlanma
3. Gelecek kaygisi yagama 1 0.8 6 5.3
4. Hayal kirtklig1 yasama 6 53 26 232
3. Suglama ve suglanma duygusu 37 330 16 142
vagama
6. Zihinsel engelli bir cocuga sahip 2 178 28 250
olunca sok durumu yasama
7. Aile icinde iletisimde bozulma 46 41.0 18 16.0
8. Zihinsel engelli ¢ocugun tedavi 3 26 10 39
asamasinda zorluklar yasama
9. Zihinsel engelli cocugun durumu
hakkinda diger aile ilyeleri ve gevieye 16 14.2 13 11.6
siirekli aciklamada bulunma
10. Zihinsel engelli ¢ocuga bazi
becerileri 6gretebilme hakkinda bilgi 4 3.5 10 8.9
gereksinimi duyma
11. Sosval cevreden desteklenme 30 A4.6 17 15.1
'1.2‘ Zihinsel en%relh gocu](ulg'n gerekli 28 250 26 232
ozel araglar1 saglamada giiclitk cekme
13. Aile sorunlan hakkmda diizenli olarak
konusma. danismanlik ihtivaci hissetme 6 >3 12 107
14. Evdeki ¢cocuk bakimu ve diger islerin
kimler tarafindan bakilacagi konusunda 37 33.0 31 27.6
belirsizlik yasama
15. Zl.h.l.lls(fl'cll‘gc']ll gocuga sal:up ohm s1 455 23 205
egler aras iligkiyi olumsuz etkilemesi
16. Zihinsel engelli (;OC.l'Jk.l'le ilgili 16 142 17 15.1
sorunlar1 paylasmada giicliik yasama
17. Zihinsel engelli cocuga iliskin siirekli ' 35 6 53
bir kaza va da varalanma korlosn yagama : :
18. Zlhm'sel engelli gocugun 53 473 13 11.6
kardesleriyle uyum sorunu yasama
19. Zihinsel engelli cocuk disinda diger 39 343 9 8.0

Arasira Cogu zaman Her zaman Toplam
n %o n %o n %o n %
11 9.8 23 205 43 38.3 112 100
25 223 32 28.5 16 14.2 112 100
14 12.5 36 32.1 35 49.1 112 100
28 25.0 32 28.5 20 17.8 112 100
26 232 21 18.7 12 10.7 112 100
38 339 15 133 11 9.8 112 100
28 25.0 11 9.8 9 8.0 112 100
28 25.0 39 34.8 32 28.5 112 100
29 25.8 33 294 21 18.7 112 100
21 18.7 42 375 35 312 112 100
24 21.42 15 133 6 53 112 100
13 11.6 24 21.4 21 18.7 112 100
25 223 37 33 32 28.5 112 100
20 17.8 19 16.9 5 44 112 100
16 14.2 14 12.5 8 7.1 112 100
32 28.5 33 29.4 14 12.5 112 100
9 5.0 36 321 57 50.8 112 100
15 13.3 24 21.4 7 6.2 112 100
18 16.0 19 16.9 27 24.1 112 100

herhangi bir artma olmadigini (%63.4) belirtmis-
lerdir.

Sosyodemografik ozelliklerle ailenin yasadig:
glgcliikler arasindaki iliski incelendiginde ailelerin
gelir durumu, sahip oldugu ¢ocuk say1si, saglik gii-
vencesi ve ¢ocugun cinsiyeti ile ailede yasanilan
glgcliikler arasinda anlamli bir iligki bulunmazken
anne babanin meslegi ve hastalik hakkinda bilgi sa-
hibi olma durumu ile giigliik yagsama arasinda an-
lamli bir iligki oldugu goriildi. Calisan annelerin
ve kalifiye is¢i olan babalarin daha ¢ok gticliik ya-
sadiklari, bilgi sahibi olanlarin olmayanlara gére
daha cok giicliik yasadiklar: tespit edildi.

Turkiye Klinikleri ] Pediatr 2008;17

Calismadaki bu verilere gore ailelerin diger ¢o-
cuklarina yeterince ilgi gosterebildikleri ve esler
arasi iliskilerde sorun yasamadiklari belirlendi. Ai-
lelerin zihinsel engelli cocuga iliskin yogun bir ge-

lecek kaygisi yasadiklari ve sosyal destek
gormedikleri saptanda.
ITARTISMA

Bu ¢aligma sonucunda; engelli cocuga sahip aile-
lerde yasanilan giicliikleri anne babanin meslegi ve
engellilik hakkinda bilgi sahibi olma durumunun
etkiledigi bulunmusgtur. Ayrica ailelerin gelecek
kaygisi, cocuklarina iligkin kaza ya da yaralanma
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korkusu yasadiklar1 ve cevrelerinden sosyal destek
gormedikleri tespit edildi. Bu bulgular literatiir ta-
rafindan da desteklenmektedir.”13

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip olma ailelerde
yasanan stresi artiricl 6nemli faktorlerden biridir.*
® Cocugun davranigsal gelisimi ailenin mutlulugunu
ozellikle de anneyi etkiler.> Zihinsel engellilige ek
sorunlarin olmas: da stresi artic1 unsurlar olarak bi-
linmektedir.>®#° Yapilan bir¢ok arastirmada ortaya
konulanin aksine bu galismaya katilan aileler, ¢o-
cuklarindan 6tiirii ¢ok sikint1 yagsamadiklarini, aile
i¢i dayanismada herhangi bir degisiklik olmadigini,
varolan ortopedik ya da nérolojik sorunun stres ya-
samalarim etkilemedigini bildirmislerdir. Arastir-
maya katilan ailelerin bityiik ¢ogunlugunun gelir
durumu orta ve diigitkk diizeydeydi. Literatiir bilgi-
lerinin aksine*%7 ekonomik durumun yasanan giig-
likleri etkilemedigi bulundu.

Zihinsel engel hakkinda bilgi sahibi olan aile-
lerin yasadiklari giigliiklerin daha az oldugu tespit
edildi. Hasta ¢ocugun yas: ve ailedeki ¢ocuk sayis1
ile yasanilan gii¢liiklerin orantili olarak artmasi
beklenirken®”? aralarinda anlamli bir iligki olma-
dig1 belirlendi.

Zihinsel engelli ¢ocuga sahip olmanin esler
arasi iligkiyi olumsuz yonde etkilemesi beklenir-
ken?1#18 aile ici iligkileri etkilemedigi saptandi. Bazi
calismalarda da engelli cocuga sahip ailelerde ev-
lilik iligkisinin olumsuz yonde etkilenmeyecegi, ak-
raba iligkilerinin kuvvetli oldugu, ailenin dini
inanclarina baglh olarak evlilik iligkilerine olumlu
katkisi olabilecegi vurgulanmistir.6115

Hasta ¢ocugun cinsiyetinin ailelerin yasadik-
lann giicliikleri etkilemedigi bulunmustur. Bu
durum ailelerin ulagilabilir kaynaklarinin ¢ocugun
ozelliklerinden daha 6nemli oldugunu sdyleyen
aragtirmalar akla getirmektedir.”!$20 White ve
Hasting’in yaptig: bir ¢alismada kiz ¢ocuga sahip
ailelerin daha az stres yasadiklar1 bulunmustur.’
Buna kargin Bilal ve Dag’ 1in ¢aligmasinda zihinsel
engelli cocugun erkek oldugu durumlarda ailenin
daha az kaygilandig: bildirilmistir.!

Zihinsel engelli bir cocuga sahip ailelerin ge-
reksinim duyduklar: konularin belirlenmesi ve bu
konularda yakin ¢evrelerindeki uzmanlardan des-
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tek almalan giigliikleri azaltmada etkili olabi-
lir.621121 Engelli ¢ocuk ailelerine yapilacak top-
lumsal  hizmetlerde ailesel basa ¢ikma
kaynaklarinin arttirilmasi ve zihinsel engelin do-
gast hakkinda yeterli bicimde bilgilendirilmesinin
engelli cocugu kabullenme siirecinde 6nemli ol-
dugu bulunmustur. Bu bulgu literatiir bilgilerince

desteklenmektedir.®10

Sonug olarak, ailelerin giicliik yasama durumu;
sosyo-demografik 6zelliklerden anne babanin mes-
legi ve ailelerin bilgi sahibi olma durumlarindan et-
kilenirken ailenin gelir durumu, sosyal giivencesi,
sahip olunan ¢ocuk say1s1 ve hasta ¢cocugun cinsiye-
tinden etkilenmemektedir. Ayrica ailelerin ¢ocuga
iligkin siirekli yaralanma/kaza korkusu, gelecek kay-
gis1, sucluluk ve toplumun bakis agisindan rahatsiz-
Iik yasadiklar1 saptanmistir. Ancak ailelerin yagsam
kalitesi incelenmedigi icin zihinsel engelli ¢ocuga
sahip olmanin yasam kalitesi {izerine etkisi deger-
lendirilmemistir. Bu konunun bagka ¢aligmalarla ay-
dinlatilmasi 6nerilmektedir.

Caligmanin Konya iI'inde sadece 3 merkezle
sinirlandirilmasi, tek bir ebeveynle goriisiilmesi
aragtirmanin kisithiliklarimi olusturmaktadir.

Baz: kiiltiirlerde oldugu gibi bizim kiltiiri-
miizde de genellikle ailenin ge¢imi ile ilgili maddi
sorumluluklar1 babalar iistlenirken anneler daha
¢ok evde kalmakta, arkadas iligkileri daha da sinir-
lanmakta ve giin boyu ¢ocugun bakimiyla ilgilen-
mek zorunda kalmaktadirlar. Bu nedenlerden
dolay1 annelerin babalara gore daha ¢ok giicliik ya-
samasi beklenmektedir.>'416 Ancak aragtirmamizda
her iki ebeveynle de goriisiilemedigi, genellikle an-
nelerle goriisiildiigi i¢in bu bilgi degerlendirile-
medi. Bu alanda her iki ebeveyni de iceren daha
kapsamli arastirmalara yer verilmesi gerekmekte-
dir.

Ailelerin en ¢ok kaygilandiklar1 konu ¢ocuk-
larinin gelecekleri ile ilgili olmustur. Bu kayginin
giderilmesi ve ¢ocuklarin topluma kazandirilma-
sinda erken dénemde tanilama ¢ok onemlidir. Bu
nedenle toplum taramalarinin yapilmasi ve egitim
programlarinin gelistirilmesi 6nerilmektedir.

Ailelere verilen bilgiler genellikle hastaliga ve
tedavi siirecine iligkindi. Bu tiir ailelerin daha ¢ok
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psikolojik destege ihtiyacglar1 oldugu goézlenmis
olup, hastalik hakkindaki bilgiye ek olarak yasanan

Ailelerin kaygilarindan biri de toplumun bakis
acistyd1. Zihinsel engelli cocuklara toplumun bakig
stresle nasil bas edecekleri yoniinde bilgi verilmesi  agisinin degistirilmesi i¢in toplum egitim program-

onerilmektedir. larinin diizenlenmesi yararl olacaktir.

Yorikoglu A. Zeka Gelisimi. Cocuk Ruh
Saglig, 25. Baski, Ozgiir Yayin Dagitim Ltd.
Sti, istanbul, 2002:105-22.
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