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oz

Bu arastirmanin amaci engelli cocuga sahip annelerin engelli cocuklart icin ne tiir desteklerden faydalandiklarini, sosyal yasama
katilimlarint ve endigeletini ortaya koymaktir. Arastirmada nitel arastirma deseni kullanilmustir. Arastirmada nitel arastirma deseni
kullanilmasinin en 6nemli nedeni nitel arastirma deseninin biteylerin nasil yasadiklatini, nasil davrandiklarini, nasil konustuklarini
neye nasil tepki verdiklerini anlamaya calisan bir yontem olmasidir. Arastirma Eylil 2017- Mayis 2018 tarihleri arasinda Konya’da
gerceklestirilmistir. Arasttrma kapsaminda kullanilan 6rneklem; kartopu 6rneklemdir. Arastirmaya, engelli cocuga sahip 14 anne
katdmustir. Veriler yart yapandirilmis gérisme formu ile bireylerle derinlemesine goriismeler yapilarak toplanmustir. Anneler ile
yapilan derinlemesine gériasmeler ortalama 45-60 dakika stirmustiir. Gériismeler esnasinda ses kayit cihazt kullanilmustir. Arastirma
kapsaminda elde edilen gériismeler neticesinde alinan ses kayitlart yaziya aktarilmis ve yaklagik olarak 60 sayfaya yakin veri seti elde
edilmistir. Arastirmacilar tarafindan hazirlanan yart yapilandirilmig goériisme formu ile toplanan veriler betimsel analize tabi
tutulmus olup sonrasinda tematik kodlama gerceklestirilmistir. Arastirma sonucunda engelli bireye sahip anneler, ¢ocuklarinin
bakimi konusunda aile biytklerinden sosyal destek aldiklarini ancak toplumsal destek gérmediklerini, bunun sebebi olarak
toplumun engellilik konusunda yeterince bilingli olmadiklarint belirtmislerdir. Toplumdaki bireyletin rahatsiz edici bakislarinin
sosyal hayata katilim 6ntindeki en biytik engellerden biri oldugu belirtilmis ve bunun engellilik konusunda duyarlilik egitimi ile
¢oziilebilecegi Gnerilmistir. Anneler, gelecekte ¢ocuklarinin basina ne gelecegi konusunda kaygi yasadiklarint ifade etmigler ve s6z
konusu kaygty1 giderebilmek icin devletin bu konuda olusturacagi politikalarin 6nemli oldugu vurgulanmugtir.
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Life Experiences of Having A Disabled Child: A Qualitative
Research On Mothers

ABSTRACT

The aim of this study is to reveal what kind of support the mothers of disabled children receive for their children, their
anxiety and participation in social life. Qualitative research design was used in the research. The most important reason for using
qualitative research design in the study is that qualitative research design is a method that tries to understand how individuals live,
how they behave, how they talk and how they react. The study was conducted in Konya between September 2017 and May 2018.
The snowball sampling was used as a sampling method in the research. 14 mothers with disabled children participated in the
study. The data were collected by in-depth interviews with individuals with semi-structured interview form. In-depth interviews
with mothers took an average of 45-60 minutes. During the interviews, a voice recorder was used. The tape recordings received as
a result of the interviews conducted as part of the study were written out and approximately 60 pages of data set was obtained.
The data collected by the semi-structured interview form prepared by the researchers were subjected to descriptive analysis and
then thematic coding was applied. As a result of the study, mothers with disabled children stated that they received social support
from their family members regarding their children's cate, but they did not receive any from the society because they were not
conscious enough about disability. They also claimed that the disturbing gaze of individuals in the society is one of the biggest
obstacles to their participation in social life and that it can be solved with sensitivity education on disability. Another point they
made was that they were worried about what would happen to their children in the future and they emphasized the importance of
the policies that the government would create in order to overcome this concern.
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1. Girig

Sosyolojik anlamda toplumun temeli olarak kabul edilen aile olgusunun var olusunda cocuklar en
o6nemli 6geyi olusturmaktadir (Ataman, 2003). Anne babalik rollerine gecis donemi diyebilecegimiz gebelik
déneminde ciftler ve diger aile fertleri de “nommal” bir bebegin hayalini kurarlar (Ozgiiven, 2000). Farkli
Ozelliklere ve gereksinimlere sahip bir cocugun anne ya da babast olma roline ebeveynlerin kendilerini
hazirlamadigt belirtilmektedir (Akkok, 2003). Dolayistyla 6zel gereksinimleri olan ¢ocugun dinyaya gelisi
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ile yogun bir iiziintii duygusu ve icinden ¢ikilamayacak bir psikolojik durum igine girebilir (Ozsoy vd.,
1998). Engelli olarak diinyaya gelen ¢cocugun davranislari, aile icerisindeki roliinii tam olarak karsilayamaz
ise aile icinde uyum sorunlarina yol acabilmektedir (Ozsoy vd., 1998; Ozgiiven, 2000). Aile iiyelerinden
birinin ya da birkaginin gecici ya da stirekli hastaligi, engelliligi tiim aile fertlerinin uyumunu etkilemekte, en
saglam yapidaki ailelerin bile dengeleri sarsilabilmektedir (Yortikoglu, 1998). Ek olarak engelli cocugun aile
islevlerini (Ozsenol vd., 2003) ve evlilik iliskilerini (Girli vd., 2000) olumsuz bir sekilde etkiledigi
belirtilmektedir.

Cocuk, cogu kisinin aklina nege, canlilik ve hi¢ bitmeyecekmis gibi gelen bir enerji getirir. Ancak cocuk
engelli olunca ailelerin cocuklart icin harcayacaklari enerji ¢ok daha fazla olmak zorundadir (Yildizeli,
2002). Engelli cocuga bagarili bir sekilde uyum saglanmasi isteniyorsa, cocugun ve ailenin gereksinimlerini
karsilamaya yardim edecek ve yetersizlikle ilgili sorunlarin azaltilmasina ve ailelerin bu sorunlarla basa
ctkmalarini kolaylastiracak destek hizmetleri saglanmast gerektigi belirtilmektedir (Kavak, 2007). Ailedeki
engelli cocugun varligi, engeli ne olursa olsun birtakim 6zel giicliikleri de beraberinde getirmektedir. Bu
glicliiklerin psikolojik, sosyal, fiziksel, ekonomik, egitimsel olabilecegi tizerinde durulmaktadir (Istkhan,
2005; Kalayct-Kirlioglu, 2015; Karakus vd., 2017; Tekin, 2019). Ancak bu giigliiklerin disinda bir de anne
ile ilgili sorunlar da séz konusudur. Engelli cocugun dogumundan sonra annenin hayalini kurdugu sagliklt
cocuk beklentisi altiist oldugu icin bir kriz dénemi yasanmaktadir (Akkok, 2003). Bu siirecte yasanan en
yogun yasanan duygular arasinda kaygt ve endise bulunmaktadir (Gildbride 1993; Krauss, 1994). Ozellikle
engelli cocuga sahip annelerin ¢ocuklarinin engel durumundan dolay1 kendilerini sugladiklari, bu durumun
rollerini ve duygusal tepkilerini etkiledigi belirtiimektedir (Istkhan ve Ozsenol, 2003). Bunun yaninda
anneler engelli cocugunu hayatlarinin merkezine koyarak kendi hayatlarini ve ¢evresini bir kenara attiklari,
kendi istek ve ihtiyaglarini 6nemsemeyi biraktiklari, tek mutlulugu ¢ocugunu mutlu etmek ve onun
yasamini kolaylastrmak icin stirekli calistiklar, bu nedenle de yorgunluk, tikenmiglik gibi problemler
ortaya ciktigt belirtilmektedir (Ozaydin, 2016).

Engelli bireyin, ailesi ve toplum arasindaki iliskide yasanan sorunlarin kaynag olarak gérilldiigs, bunun
da genellikle toplumda ayrim yapan, dislayan, eksik géren, farkliliga farkindaligi olmayan gorislerden
kaynaklandigi vurgulanmaktadir (Ikizoglu, 2005). Sosyal gevrenin olumsuz tepkileri aileyi yalnizhga
itmektedir. Bu noktada anneler ¢ocugunun ihtiyac ve taleplerini karsilayabilmek icin gereginden fazla
yorulurlar ve diger aile iiyeleri ve cevresi ile daha az iletisim kurmaktadirlar (Oztiirk, 2011). Engelli ocuga
sahip ailelerde bu durum aile arasinda gerilim ve catismanin artmasina sebep olabilir. Béylelikle aile ici
iliskilerde zorluklar yasanabilir ve bazen bu stire¢ ebeveynlerin bosanmast ile sonuglanabilir (Sarisoy, 2000).

Engelli cocugun bagkasina bagiml olarak yasamunt siirdiirmek zorunda olmast ona bakan aile fertlerini
fiziksel sekilde yipratmaktadir. Hayatinin ¢cogunu engelli bireyin ihtiyaglarini karsilamaya adayan aile fertleri
kendi ihtiyaglarini ertelemek zorunda kalmaktadir (Ozsenol vd., 2003). Engelli bireye bakim hizmeti
sunmak ailelerde fiziksel yiiklenmeye neden olmaktadir Bakim hizmetinin uzun stirmesi 6zellikle yine
anneleri yormaktadir. Engelli cocugun baslt basina 6zel bakim gerektirmesi annelerin stresle karst karsiya
birakan en 6nemli sebepler arasinda sunulmaktadir (Lopez-Wagner vd., 2008).

Ailede engelli bir cocugun var olmasi, cocugun geleceginin giivence altina alinamamast, egitim ve bakim
gereksiniminin tam olarak karsilanamamast yogun bir kaygt kaynagina doniistir ve ailenin ruh saghgini
etkileyebilmektedir (Yavuzer, 1994). Engelli bir cocuga sahip ailede kayginin yani sira dalginlik, unutkanlik,
asirt hayal g6érme gibi zihinsel stirecler, 6fkelilik, ortada sebep yokken aglama, davranislar arasi tutarsizlik,
saldirganlik, depresyon gibi duygusal tepkiler yasanabilmektedir (Aslan, 2010).

Aile gereksinimleri ¢ocugun engelinin tirtne, siddetine, yasina gbre degisiklik gostermektedir
(Sucuoglu, 2009). En basitinden engelli cocuga sahip ailelerin cocuklart ile ilgili giinltik bakimlart engelli
¢ocugu olmayan ailelere gére daha ¢cok zaman alabilmektedir (King vd., 1999; Raina vd., 2005; Sucuoglu,
2009). Ancak literatiirde incelendiginde engelli cocuga sahip ailelerin gereksinimlerinin, duygusal,
ekonomik, bilgilendirilme, gelecegi planlama, eglence ve bakim gereksinimi olarak siralanabilecedi
belirtilmektedir. Engelli bireye sahip aileler engelli bireyin aileye getirdigi duygusal stres ile basa ¢itkmak
zorundadirlar. Birbirini suclama gibi iletisim sorunlari, kardeslerin engelli bireye yaklagimi veya engelli
bireyden dolayt ihmal edilmislik duygusu (Coban, 2002) calisimast gereken alanlar olarak karisimiza
¢tkmaktadir. Ek olarak engelli cocuga sahip ailelerin deneyimlerini birbitlerine aktarabilmelerini ve yalniz
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olmadiklarint bilmelerini saglayacak sistemler (Sucuoglu, 2009) duygusal gereksinimlerinin karsilanmasina
katki sunabilecektir. Engelli bireyin ihtiyac duydugu hizmetler streklilik arz ettigi icin engelli ¢ocugun
egitimi ve tbbi ihtiyaglarina yaptigt harcamalar aileleri maddi sorunlarla karsi karsiya getirmektedir
(Sucuoglu, 1995; Coban, 2002). Engellilik ve yoksulluk hem birbiti ile iligkili hem de birbitlerinin gerekeesi
ve sonucudur (Fujiura ve Yamaki, 2000; Block vd., 2001; Ozgékeeler, 2006; Stapleton vd., 2006; Loeb vd.,
2008; Oztiirk, 2011; Trani ve Loeb, 2012). Engelli bireyin tedavi, bakim, beslenme, ulasim ve 6zel egitim
fizyoterapi gibi ihtiyaclari engelli bireyin ailesinin maddi agidan zorluklar yasamasina neden olmaktadir
(Erdogan, 2013). Engelli ¢cocugun dogumu eslerden birinin zamansizlik nedeni ile isinden ayrilmasina
neden olabilmektedir. Ayrica aileler, cocugun engeli ile ilgili olarak tibbi miidahaleler, hastane, bakim, ilag
ve cesitli malzemeler gibi ek harcamalarla karst karstya kalmaktadir (Oztiirk, 2011). Benzer bir sekilde
devam eden bu siiregte ebeveynler devamli bilgilendirilme ve rehberlige ihtiya¢ duymaktadirlar. Ebeveynler
sadece tibbi bilgiye gereksinim duymazlar, aynt zamanda ¢ocuga nasi egitim verilecegi, nasil iletisim
kurulacagi, yasal haklar, toplumsal hizmetler ve onlara nasil erisebilecekleri konusunda bilgiye
gereksinimleri vardir (Coban, 2002; Sanli, 2012). Engelli ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklariyla ilgili bilgi
eksikligi aileyi gerilime iten en 6nemli nedenlerden oldugu unutulmamalidir (Sucuoglu, 1995). Engelli bir
gocu@a sahip aileler genellikle bu duruma karst hazirliksiz olduklart icin dinyaya gelen engelli ¢cocuga
alismaya ve bir yandan da ¢ocuga nasi yardim edeceklerini 6grenmek ve bu konuda bilgi sahibi olmak
isterler. Ailelerin ¢ocuklarinin hastalifi hakkinda yeterli bilgisi olmamasi sebebiyle bir arayis icine
girebilmekte ve cocuk i¢in 6nemli olan diger aktiviteleri ihmal edebilmektedirler (Aydogan, 1999; I¢coz,
2001). Bir diger gereksinim ise engelli cocugun gelecegi ile ilgili husustur. Aileler kendileri éldikten sonra
cocuklarinin bakimint ve yasamimi garanti altina alma gereksinimine ihtiyag duymaktaditlar (Coban, 2002).
Son olarak yeterince géz 6ntinde bulundurulmayan 6nemli bir gereksinim de eglence gereksinimidir.
Nitekim eglenme gereksiniminin yeterince karsilanamamast aileyi stres yikd ile karst karsiya
birakabilmektedir (IKurt, 2001).

Literatiirde yasanilan sorun ve gereksinimler arasindaki siki iliskiye dikkat ¢ekilmektedir. Ornegin
Akcamete ve Kargin (1996: 19) engelli cocuga sahip ailelerin gereksinimlerinin kargilanmasi ile ailelerin
yasadig1 stresin azalabilecegi, meveut durumu daha kolay kabul edebileceklerini ve ¢ocugun egitimine daha
¢ok katkida bulunabileceklerini ifade etmekteditler. Engelli ¢ocuk ailelerinin saglik glivencesi ve saglik
hizmetlerinden yararlanmada sorun yasadiklari, anne-babalarin tani anindan itibaren psikolojik destege
ihtiya¢ duyduklari, cocuklarinin gelecekte bedensel, mental ve ruhsal gelisiminin nasil olacagi ve gelecekte
engelli ¢ocugun bakimint kimin saglayacagi konusunda endiseli olduklari, cevreden suclandiklary,
sikintilarint paylasamadiklari, engelli cocuktan utandiklart ve ¢ocuklarinin gevre tarafindan kabul gérmedigi,
toplumun bakis acisindan rahatsiz olduklari, esler arasinda iletisim sorunu yasadiklari, diger ¢ocuklarina
yeterli ilgi gosteremedikleri, yasam doyumlarinin olumsuz etkilendigi, ailelerin aktif olarak turizm (tatil)
faaliyetlerinde bulunamadiklari, sosyal iliski ve toplumsal katilimlarinin etkilendigi belirtilmektedir (Bodur
ve Durduran, 2009; Aktirk, 2012; Cigerli vd., 2014; Lafc1 vd., 2014; Simsek vd., 2015; Bulgan, 2016;
Kigctksen vd., 2017; Avsaroglu ve Okutan, 2018).

Her ne kadar engelli bir ¢ocuga sahip olmak aile sistemi igerisindeki dinamikleri degistirse de en gok
bakim veren konumundaki anneyi etkiledigi, babalarin anneleri bakim konusunda yalniz biraktiklari
belirtilmektedir (Dénmez vd., 1998; Ryan ve Runswick-Cole, 2008). Engelli cocuga sahip anneler 6zelinde
yapilan ¢alismalar da bu goriisti desteklemektedir. Engelli ¢ocugu bakimi ile ilgili annelerin ilgilendigi,
sosyal iliskilerinde ise daha temkinli ve sinirh davrandiklari, daha fazla strese maruz kaldiklari, isgliciine
katlamamalar1 nedeniyle isglicine katimin getirdigi ekonomik, psikolojik ve sosyal yararlardan
faydalanamadiklari (Lewis vd., 1999; Remziye ve Aral, 2007; Kaymaz, 2015; Atila-Demir ve Keskin, 2018)
belirtilmektedir.

Engelli bir cocu@a sahip aileler ile yapilan ¢alismalarin daha ¢ok anneler tizerine yogunlagsmasi durumun
anneler Uzerinden degerlendirilmesini zorunlu kilmaktadir. Annelerin ¢ocuklarinin engelli olusunda
kendilerini suglu hissettigi, strekli kaygt dizeylerinin yitksek oldugu (Isikhan, 2005; Coskun ve Akkas,
2009) ¢ocuga yeni bir beceri kazandirabilmek, cocugun beslenmesi, ¢cocukla iletisim kurabilmek, ¢ocugun
engeli ve cocugun davranslarini kontrol edebilme ve giinlitk yasamda karsilagtiklart problem davranslarin
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¢6ziimiine yonelik danismanlik hizmeti alma ile ilgili ihtiyaclart oldugu (Ak¢amete ve Kargin, 1996; Ozen
vd., 2002; Turgut vd., 2014) ifade edilmektedir.

Engelli cocuga sahip annelerin, engelli cocuga sahip babalara gére siirekli kaygr diizeylerinin, depresyon
puanlarinin yliksek oldugu, daha az sosyal destek algiladiklati, yasam kalitelerinin diisitk oldugu, daha fazla
sayida O6nemli ve karstlanmayan destek ihtiyaclarinin oldugu; annelerin, baba ve akrabalardan ailenin
isleyisi, maddi gereksinim, a¢iklama gereksinimi, toplumsal servis gereksinimi ve destek gereksinimleri alt
boyutlarinda daha fazla gereksinime sahip olduklari (Yildirim-Dogru ve Arslan, 2008; Deniz vd., 2009;
Kacan-Softa, 2013; Canarslan, 2014; Ozcanarslan vd., 2014; Hartley ve Schultz, 2015; Kaytez vd., 2015;
Deveci ve Ahmetoglu, 2018) tespit edilmistit.

Anneler Uzerine yogunlasan caligmalar arasinda engelli cocuga sahip olan ve olmayan annelerin
karsilastirildigt deneysel modeller de yer almaktadir. Yapilan ¢alismalarda engelli cocuga sahip annelerin
duygusal tikenmislik ve c¢aresiz basa ¢citkma puanlarinin yitksek oldugu (Duygun ve Sezgin, 2003), ruhsal
olarak daha ¢ok etkilendikleri (Uguz vd., 2004), aile ve es iliskilerinde daha cok sorun hissettikleri, aileden
algtladiklart sosyal destegin daha disik oldugu, daha yiksek depresyon skorlarina sahip olduklari,
psikososyal destege daha fazla ihtiyac duyduklart (Sentiirk ve Saragoglu, 2013), psikolojik stres diizeylerinin
yiksek oldugu (Breslau vd., 1982; Kazak, 1987), daha yiksek dizeyde depresif semptomatoloji
bildirdikleri, artan psikolojik stres ile duygu odakli basa ¢ikma stratejisi kullandiklart (Miller vd., 1992;
Veisson, 1999), yasam kalitelerinin daha diisiik oldugu (Ahmadizadeh vd., 2015) tespit edilmistir.

1.1. Aragtirmanin Amaci
Bu aragtirmanin amact engelli ¢ocuga sahip annelerin engelli ¢ocuklart icin ne tiir desteklerden
faydalandiklarini, sosyal yasama katiimlarint ve endiselerini ortaya koymaktir. Bu genel amag
dogrultusunda asagidaki Gg soruya cevap aranmistir:
e  Ailesinde engelli cocugu olan anneler ne tiir desteklerden faydalanabilmektedir?
e  Aliledeki engelli ¢ocuk, annelerin sosyal yasama katilmaya iliskin deneyimlerini nasil
etkilemektedir?
e  Ailedeki engelli ¢ocuk, annelerin endiselerini nasil etkilemektedir?

2. Yontem

2.1. Kattlimcilar

Katilimcilar, hali hazirda cocuklart rehabilitasyon hizmeti almakta olan annelerden olusmaktadir. Buna
gbre katilimecilar, 1 Nisan-31 Mayis 2018 tarihleri arasinda Konya ilinin Meram ilgesindeki &zel
rehabilitasyon merkezlerine gelen ve 0-12 yas araliginda engelli bireye sahip anneler arasindan secilmisgtir.
Veriler doygunluga ulasincaya kadar amagli ve kartopu 6rneklem yolu ile 14 anneye ulasilmustir. Bu nedenle
her gorisilen anneye “Bu konuda en ¢ok kim, kimler bilgi sahibi olabilir? Bu konuyla ilgili kim veya
kimlerle gérismemizi Onerirsiniz?” gibi kartopu 6rneklemin karakteristik sorulari sorulmustur (Karatas,
2015). Stureg iletledikce elde edilen bilgiler adeta kartopu gibi biiytimiis, belirli bir siire sonra belirli isimler
6ne ctkmaya baslamus, arastirmacinin gérismesi gereken birey sayist veya ilgilenmesi gereken durum sayist
azalmustir (Yildirim ve Simsek, 2000).

Engelli bireye sahip 14 annenin yaslar1 26-42 arasinda degismektedir. Bir anne ilgcede olmak tizere diger
annelerin hepsi il merkezinde ikamet etmektedir. Annelerden Gg¢l bekar, diger anneler evlidir. Aile
tiplerinden bir anne genis aileye sahip iken diger anneler ¢ekirdek aileye sahiptir. Annelerden biri okur-
yazar olmayip yedi anne ilkokul, Gi¢ anne ortaokul, bir anne lise ve iki anne ise Gniversite mezunudur.
Annelerden ikisi iki engelli cocuga sahip iken digerleri bir engelli cocuga sahiptir. Daha detayl bilgi icin
tablo 1’e bakiniz.
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Tablo 1: Engelli Cocu@a Sahip Annelere Ait Bilgiler.

Ikamet Medeni . .. Ogrenim Engelli Cocuk
Anneler Yag Edilen Yer Durum Aile Tipi Dirumu gSaygl
Al 34 1l Bosanmis Tek Ebeveynli Ortaokul 1
A2 26 1l Evli Cekirdek Ortaokul 1
A3 31 1l Bekar Tek Ebeveynli Tlkokul 1
A4 42 1l Evli Cekirdek Ilkokul 1
A5 31 Tlce Evli Cekirdek Ilkokul 1
A6 39 1l Evli Cekirdek Okur-yazar degil 1
A7 34 1l Bosanmig Tek Ebeveynli Tlkokul 1
A8 26 1l Evli Genis Ortaokul 1
A9 33 il Evli Cekirdek Ilkokul 2
A10 37 1l Evli Cekirdek Lise 2
All 32 1l Evli Cekirdek Ilkokul 1
Al12 30 il Evli Cekirdek Ilkokul 1
Al3 37 1l Evli Cekirdek Universite 1
Al4 38 1l Evli Cekirdek Universite 1

Annelerin sahip olduklari engelli ¢ocuklarinin yaslart 1,5 ile 12 arasinda degismektedir. Engelli
cocuklardan ikisinin herhangi bir egitim almadigi, sekiz engelli ¢ocugun ise 6zel egitim almakta oldugu
tespit edilmistir. Engelli cocuklarin engel tiirleri zihinsel, bedensel ve gérme olarak belirtilmis olup kimi
cocuklarin zihinsel engeline bedensel engeli de eslik edebilmektedir. Daha detayl bilgi icin tablo 2’yi
inceleyiniz.

Tablo 2: Engelli cocuga iligkin bilgiler.

Engelli Engelli Engelli Cocugun Egitim
Anneler Cocugun Cocugun D Cocugun Engel Tiirii
Cinsiyeti Yast urumu
Al Kiz 3.5 Ozel Bgitim Zihinsel
A2 Frkek 6 Anaokulu Zihinsel
A3 Erkek 8 Ozel Egitim Bedensel
A4 Erkek 2.5 Ozel egitim Zihinsel
A5 Kiz .5 | Bedensel
A6 Kiz 12 Ozel Bgitim Zihinsel
A7 Kiz 9 Ozel Egitim Bedensel
A8 Frkek 5 Ozel Egitim Bedensel, Zihinsel
A9 Erkek, Erkek 10ve 6 Tlkokul ve Ozel Egitim Bedensel ve Zihinsel
A10 Kiz, Erkek 12ve 3 Ozel Egitim Zihinsel ve Zihinsel
All Kiz 4 Anaokulu Bedensel, Zihinsel
Al12 Erkek 9 Tlkokul Bedensel, Zihinsel
Al3 Kiz 3 Ozel Egitim Bedensel, Zihinsel
Al4 Kiz 6 | e Bedensel, Zihinsel,
Gorme

6.2. Siireg

Katilimcilara arastirmanin amact ve yontemi ile ilgili temel bilgiler verilmis olup her bir katiimcidan
yazili ve s6zlu olarak bilgilendirilmis onam alinmistir. Kendileri ifsa edici bilgilerin paylagilmasi noktasinda
dikkatli olunacagi, anonimligi saglamak icin her bir katilimciya bir kod verilecegi belirtilmistir.
Calismamizda bu Al, A2, A3 vb. seklinde tercih edilmistir. Ayrica arastirmadan istedikleri zaman
ayrilabilecekleri de séylenmistir.

Arastirmada veriler derinlemesine gériismeler yoluyla toplanmistir. Oktem (2004)  bireylerin kendi
hayatlart ile ilgili bilgi etmenin en iyi yolunun, onlara kendi ifadelerini kullanarak kendilerini ifade
etmelerine izin verecek bicimde soru sormak ile gerceklesecegini ve bunun da derinlemesine goriismeler ile
saglanabilecegini ifade etmektedir. Derinlemesine goriismelerde, gorismeciler ile glven iligkisi
kurulabilmesi i¢in Oncelikle arastirmact katilimeilara kendisini tanitmis, gérismelerde edinilen bilgilerin
arastirmanin amaglart disinda kullanilmayacagi hakkinda arastirmaci tarafindan bilgi verilmistir.
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Yari yapilandirilmis gbriisme formunda ilk olarak katilimeilardan kendini tanitict bilgiler istenmistir.
Daha sonra engelli bir bireyle yasamayla ilgili deneyimlere dair (bakim, egitim, saglik, psikolojik, sosyal,
toplumsal, manevi destek; sosyal yasama katilim, endise, aile iliskileri, aile yasamna etki) actk uglu sorular
sorulmustur. Aragtirmanin amacina yonelik engelli bireye sahip annelerin sosyal hayatlarina dair sorular
sorulmustur. Engelli bireyin aile iliskilerine etkisi g6z 6nlinde bulundurulurken engelli bireye iliskin tim
endiseler de sorulan sorularda arasinda yer almistir. Ornegin “Ailesinde engelli ocugu olan anneler ne tiir
desteklerden faydalanabilmektedir?, Ailedeki engelli cocuk, annelerin sosyal yasama katilmaya iliskin
deneyimlerini nasil etkilemektedir? Ailedeki engelli cocuk, annelerin endiselerini nasil etkilemektedir? ” gibi
sorular katilimeilara sorulmustur. Konu ile ilgili daha detaylt bilgiye sahip olabilmek icin katilimcilara
verdikleri cevaplara iligkin “Bununla ne demek istiyorsun” ya da “Detayl aciklayabilir misin?” gibi kesifsel
sorular da sorulmustur.

Anneler ile yapilan derinlemesine goriismeler 45-60 dakika arasinda stirmiis olup goriismeler esnasinda
ses kayit cihazi kullanilmasi hususunda katilimcilarin onayr alinmistir. Anneler ile yapilan gérismelerin
tamamu rehabilitasyon merkezlerin toplanti odalarinda arastirmacilar tarafindan yapilmistir.

2.3. Veri Analizi

Arastirma kapsaminda elde edilen gériismeler neticesinde alnan ses kayitlart gériigmelerin bitiminde
kelimesi kelimesine yaziya aktarilmis ve yaklagik olarak 60 sayfaya yakin veri seti elde edilmistir.
Arastirmacilar tarafindan hazirlanan yart yapilandirilmis gorisme formu ile toplanan veriler birinci
arastirmact tarafindan kodlanmustir. Kodlama ise verilerin kavramlar, baslklar ve temalara gore
stniflandirilmasidir (Ozdemir, 2010). Nitel arastirmada kodlama ii¢ sekilde meydana gelmektedir. Bunlar;
“daha onceden belirlenmis kavramlara gore yapilan kodlama”, “verilerden ¢ikarilan kavramlara gore yapilan kodlama”,
“genel bir cerceve iginde yapilan kodlama”dir. Bu arastirma kapsaminda kullanidan kodlama genel bir cerceve
icinde yapilan kodlamadir. Bu tir kodlama birinci ve ikinci kodlamanin bilesenlerinden olusmaktadir. Bu
tir kodlama siirecinde, genel kategoriler ya da temalar 6nceden belitlenir ve bu temalar altinda yer
alabilecek olan daha ayrintili kodlar verilerin incelenmesi ile ortaya ¢ikar (Yildirim ve Simsek, 2006: 232).
Birinci arastirmact tarafindan kodlar belitlendikten sonra ikinci yazar denetci gibi gbrev yapmis ve
giivenilirligi saglamak icin temalarin son listesini ve tim gériisme verileri gozden gecirmistir. Tkinci yazarin
geribildirimi izerine temalar gbzden gecirilmistir.

Veriler betimsel analize tabi tutulmustur. Betimsel analiz, ¢esitli veri toplama teknikleri ile elde edilmis
verilerin daha 6nceden belirlenmis temalara gére 6zetlenmesi ve yorumlanmasini igceren bir nitel veri analiz
tiridir. Bu analiz tiriinde arastirmact gOriistigl ya da gézlemis oldugu bireylerin gérislerini carpict bir
bigimde yansitabilmek amaciyla dogrudan alintilara sik sik yer verebilmektedir. Bu analiz tiiriinde temel
amag elde edilmis olan bulgularin okuyucuya Ozetlenmis ve yorumlanmis bir bi¢imde sunulmasidir
(Yildirim ve Simsek, 2003). Betimsel analiz dért asamada gerceklesmektedir. Birinci agsamada arastirmact
arastirma sorularindan, arastrmanin kavramsal cercevesinden ya da goriisme ve gozlemlerde yer alan
boyutlardan hareket ederek veri analizi icin bir ¢ergeve olusturur. Boylece verilerin hangi temalar altinda
dizenlenecegi ve sunulacagt belitlenmis olur. Ardindan, arastirmact daha 6nce olusturmus oldugu
cerceveye dayali olarak verileri okur ve diizenler. Bu siirecte verilerin anlamli ve mantiklt bir bicimde bir
araya getirilmesi 6nem tasimaktadir. Bu asamadan sonra aragtirmact diizenlemis oldugu verileri tanimlar.
Bunun icin gerekli yerlerde dogrudan alintilara da bagvurmak zorunda kalabilir. Bu siirecin sonunda
aragtirmact tanumlamis oldugu bulgulart aciklar, iliskilendirir ve anlamlandirir. Aragtirmact bu asamada
ayrica yapmius oldugu yorumlart daha da glgclendirmek i¢in bulgular arasindaki neden sonug iliskilerini
aciklar ve ihtiyag duyulmast durumunda farkli olgular arasinda karsilastirma yapar (Yidirim ve Simsek,
2003).

3. Bulgular ve Tartigma

Aragtirmanin amacina yonelik olarak sorulan "Ailesinde engelli cocugu olan anneler ne tiir desteklerden
faydalanabilmektedir?", "Ailedeki engelli cocuk, anneletin sosyal yasama katilmaya iliskin deneyimlerini
nasil etkilemektedir?" ve "Ailedeki engelli ¢cocuk, annelerin endiselerini nasil etkilemektedir?" gibi sorular
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cercevesinde ana ve alt temalar olusturulmustur. Bu ana temalar "Destek", "Sosyal Yasama Katlim" ve
"Endige" olarak kavramsallastirilmistir.

3.1. Destek

Engelli cocuga sahip 73 evli ¢ift ile yapilan ¢alismada annelerin babalardan daha fazla sayida 6nemli ve
karsilanmayan destek ihtiyaglarinin oldugu belirlenmistir (Hartley ve Schultz, 2015). Yine tlkemizde 270
engelli cocugun aileleri ile yapilan arastirmada anneletin, baba ve akrabalardan ailenin isleyisi, maddi
gereksinim, agiklama gereksinimi, toplumsal servis gereksinimi ve destek gereksinimleri alt boyutlarinda
daha fazla gereksinime sahip olduklart tespit edilmistir (Kaytez vd., 2015). Engelli ¢cocuga sahip olma s6z
konusu oldugunda annelerin ihtiya¢larinin 6n plana c¢iktig gorilmektedir. Calismamizda engelli bireye
sahip annelerin destek alma durumlarina iliskin bilgiler dogrultusunda “Destek” ana temast altinda
“Bakim”, “Egitim”, “Saglik”, “Psikolojik”, “Sosyal”, “Toplumsal” ve “Manevi” destek alt temalar tespit
edilmistir.

Tablo 3: Engelli Bireye Sahip Annelerin Destek Alma Durumlarina iliskin Bilgiler.

Ana Tema Alt Tema G f:de) Yo
Bakim 8 10,4
Egitim 14 18,2
Saglik 12 15,5

Destek Psikolojik 18 234
Sosyal 10 13,0
Toplumsal 7 9,1
Manevi 8 10,4

Kazak (1987) genel olarak engelli ailelerin diger ailelerden daha fazla izole yasamadiklarini ancak diger
ailelerden daha farkli yardimlara, sosyal destege ve destekleyici iliski bicimlerine ihtiyaclart oldugunu
vurgulamaktadir. Bununla ilgili olarak A10 “Gerektigi zaman altyorum ailemden dogdugn giinden beri” ifade
etmektedir. Engelli bireyin bakimi konusunda destek almayan annelerden Al, ¢ocugunun isitme engeli
oldugu icin kendisine herhangi bir engel teskil etmedigini ifade etmektedir. A6 ise “Hig kimseden destek
almyornm, kendi imkanlarim cergevesinde baksyorum” ifadesiyle cocugunun bakimi konusunda destek almadigini
ifade etmektedir.

Glney Afrika’da 156 engelli cocuk ile yapilan arastirmada engelli cocuklarin sadece %35inin okul
Oncesi egitime ulasabildikleri, rehabilitasyon ihtiyact olan ¢ocuklarin sadece dortte biri (%26) bu hizmetleri
aldiklart tespit edilmistir (Saloojee vd., 2007). Calismamizda ise engelli bireyin egitimi konusunda tim
annelerin rehabilitasyon merkezinden destek aldiklari tespit edilmistir. Bu annelerden A2 ve A6 ¢ocuklarini
rehabilitasyon merkezine ek olarak c¢ocuklarina anaokulu egitimini de aldirdiklarini ifade etmektedirler.
Literatirde ¢ocuklarin egitiminden ziyade annelerin de egitime ihtiyaglart olabilecekleri tzerinde
durulmaktadir. Engelli ¢cocuga sahip 211 annenin katildig1 ¢alismada annelerin ¢ocuga yeni bir beceri
kazandirabilmek, ¢ocukla iletisim kurabilmek, cocugun engeli ve cocugun davramiglarini kontrol edebilme
ile ilgili egitime ihtiyaclart oldugu belirtilmektedir (Akcamete ve Kargin, 1996). Egitim ihtiyactnin ¢ok
cesitli konulart kapsayabilecegi séylenebilir. Bir tarafta engelli ¢ocuklarin beslenme davranist ile ilgili
egitime gereksinim duyan anneler bulunurken (Turgut vd., 2014) diger tarafta annelerin glinlitk yasamda
karsilastiklart problem davraniglarin ¢6ziimiine yonelik danigmanlik hizmeti alma gereksinimleri oldugu
belirtilmektedir (Ozen vd., 2002).

Goriismelerden elde edilen bilgiler dogrultusunda engelli bireye sahip annelerin gocuklarinin sagligs
konusunda destek alanlar ve almayanlar olarak ayrildigi tespit edilmistir. Engelli cocugunun sagligt
konusunda destek almadiklarini ifade eden annelerin sadece engelli cocuklarinin hasta oldugu zamanlarda
hastaneye gittiklerini, bunun disinda engelli cocugunun sagligt konusunda destek almadiklarini ifade
etmekteditler. Engelli cocugunun sagligt konusunda destek aldiklarini ifade eden annelerin engelli
cocuklarinin saghgr konusunda aldiklart desteklerin farklilastgy tespit edilmistir. A6 “Saglek kurulusiarima
gotdiriyorum. Kendi imkanlarom cercevesinde yesil kartly oldugumnz, igin imkdnlarmzin yetmedigi durumlar olabiliyor.
Mesela haftanin bir giinii fizik tedaviye geliyornz ama yeterli dedil, imkdnim olsa hocayr eve getirtip her giin tedavisini
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yaptuerdim” fadesiyle ekonomik imkansizliginin ¢ocugunun sagligi konusunda daha fazla destek almasina
engel teskil ettigine vurgu yapmaktadir. Annelerinde ifade ettigi gibi engelli bireyin bakimi ve ihtiyaglarinin
karsilanmasi ebeveynlerin ekonomik olanaklari tizerinde zorlayict bir etki yaratmaktadir. Engelli bireyin
ihtiya¢ duydugu hizmetler streklilik arz ettigi icin ekonomik olarak desteklenme gereksinimleri dzellikle
dustik gelirli ailelerde daha fazla gerekli olmaktadir (Coban, 2002). A14 bu konuda diger annelerden
ayrilmaktadir. A14 “Sadlk sorunlar: oldngunda ozel saglik sigortas: oldugundan izel bastanelerde kaliteli hizmet alma
sansimiz, oldugundan bu konnda da bir sikints yasamyoruz, ancak her engelli cocugun bu sanst yok. Dolayisiyla yine devlete
bagly olan ancak yalnizea engelli bireylere saglk higmeti veren (0%el) poliklinikler hayal etmekteyim” ifadesiyle tim
engelli ¢ocuklarin ayni firsatlara sahip olamadiklarini fakat bunun olmast gerektigini ifade etmektedir.
Engelli cocuga sahip her anne A14 gibi sansl degildir. Ornegin engelli cocuga sahip 258 aile ile yapilan
calismada ailelerinin % 16.7’sinin saglik giivencesinin dahi olmadig1 tespit edilmistir. Ayrica % 28.3’intn
en stk hizmet aldiklar saglik kuruluslarini fiziksel olarak uygun bulmadiklar, % 31.8inin saglk
hizmetlerinden sikdyet¢i olduklart belirtiimektedir (Bodur ve Durduran, 2009). Benzer olarak Engelli
gocug@a sahip 55 aile yapilan ¢alismada %45,5’inin ¢ocugunun tedavi siirecinde sorun yasadigl saptanmistir
(Lafc1 vd., 2014).

Engelli bireye sahip anneler psikolojik destek almadiklarina iliskin farklt gerekgeler sunmuslardir.
Destek almadigint dile getiren katilimcilar “fedakarlik, kendini tedavi etme, yasam standartlar1” olarak ¢
grupta ele alinabilmektedir. Bununla ilgili olarak A1 “Asimda ibtiyacim vard: ama hig diisiinemedim o donem gok
yogun yasadigimz, igin farkina varamadim. Aslinda benin ibtiyacim vards psikolojik destede. Bir yikum olmustu ama ben
Sarkanda degildin cocnkla ngragmaktan. Onun ilk zamanlarda baska sorunlar: da vardr. Gog problemi vards, cigerleri tam
olusmanusts”  ifadesiyle psikolojik destege ihtiyact oldugunu ama ¢ocugunun ihtiyaclariin  kendi
ihtiyaglarindan daha 6nce geldigini, ¢ocuguyla ilgilenmekten kendisine yeterli 6zveriyi gésteremedigine
vurgu yapmaktadir. Mobarak ve digerleri (2000) engelli ¢ocuga sahip 91 anne ile yaptiklari arastirmada
annelerin %41.8'Inin psikiyatrik morbidite riski ile karst karsiya oldugunu, annelerin psikolojik durumunu
etkileyen en 6nemli stres kaynagmnin bakim yiki ile ilgili olan engelli ¢ocuklarin davramis problemleri
oldugu belirtmislerdir. A3 4 yudir depresyon ilaglar: kullandim. Ise yaramadi. O samanlar ok sorunum vards.
Egimle problemlerim vardy, esimin annesi ile ayni evde kalpyorduk, iig tane cocugnm var, esimin gece hayat vards. Acaba bir
nebze rabatlar muyim diye gittim. Bir diinya ilac kullandim, wynyordum. Baktun olmuyor kendi kendimin doktorn
olabilirim dedim. Biraktim, kafaya takmamaya calistim. Taktikea saghgm bozuluyordu. Bu sefer 3 cocugum var, onlara
kim bakacak? Kendimr 3 cocngumia ayakta kalmaya calistyorum, evim kira, esimden bosandim. Cok siikiir de her seyin
distesinden geldim. Devletin verdigi maag var, esimden nafaka alyyorum, ¢alssmyornm da yetiyor” ifadesiyle zamaninda
yasamis oldugu bircok problemden Stirt psikiyatrik yardim aldigimi fakat kullanmis oldugu ilaclarin yeteri
kadar etkisini gérmedigini, insanin kendi doktorlugunu yapabilmesinin insana daha buyik bir fayda
sagladigini, imkanlar ne olursa olsun miicadelesinden vazge¢cmemesi gerektigini ifade etmektedir. A4
“Calisacak. kimsemiz yok. 5 tane ocugnm var, 3 tane cocugumnn engelli maag: ile geciniyornz. Ustiimiizde de bir sey yok.
Ev de kira. Ihtiyacm var ashnda” ifadesiyle iginde bulunmus oldugu durum, imkanlar dogrultusunda
psikolojik destege ihtiyact olduguna vurgu yapmaktadir. Engelli cocuga sahip 369 annenin, 456 anneden
olusan kontrol grubu ile karsilastirildigr calismada engelli cocuga sahip annelerin psikolojik olarak sikinti
cektikleri, psikolojik olarak daha k6ti durumda olduklari belitlenmistir (Breslau vd., 1982). Katllimcilardan
A5, A8, A12 psikolojik destek almadiklarint ¢iinkl psikolojik destegi ihtiyag olarak gérmediklerini ifade
etmektedirler. A9 psikolojik destek almadigini, cevresinin psikolog gérevini tstlendigini ifade etmektedir.
A14 hig ihtiyacinin olmadigini, kizint ¢ok sevdigini ve bu sevgiyle gli¢ buldugunu ancak ihtiyacinin olmast
durumunda destek almaktan ¢ekinmeyecegini ifade etmektedir. Arada bir psikolojik destek alan A2 de bu
destegi sadece rehabilitasyon merkezinden aldigini, destek alacak kadar da sikintisinin olmadigini ifade
etmektedir. Calismamizdaki A5, A8 ve A12 psikolojik destege ihtiya¢c duymadiklarini belirtmis olmalarina
ragmen katthmcilarin ¢ogunun psikolojik destek konusunda ihtiyag icerisinde olabilecegi distinilmektedir.
Literatiir incelendiginde engelli cocuga sahip annelerin psikolojik destege ihtiyaglart oldugu gorilmektedir.
Cigerli ve digerleri (2014) yaptiklart calismada annelerin engelli cocugun bakimi ve engellilige ailenin
uyumu agisindan tani anindan itibaren psikolojik destege ihtiya¢ duyduklarini tespit etmislerdir. Engelli
cocuga sahip annelerin saglikli ¢ocuklara sahip anneler ile karsiastirldigi veya engelli cocuga sahip
annelerin engelli ¢cocuga sahip babalar karsilastirildigt ya da sadece anneler iizerine odaklasan bircok
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calisma bulunmaktadir. Bu caligmalarda engelli cocuga sahip annelerin psikolojik olarak olumsuz
etkilendigi belirtilmektedir. Ornegin engelli cocuga sahip annelerin aile ve es iliskilerinde daha ¢ok sorun
hissettikleri, daha yitksek depresyon skotlarina sahip olduklari, psikolojik stres diizeylerinin anlamlt bir
sekilde daha yiksek oldugu, daha ylksek dizeyde depresif semptomatoloji bildirdikleri, duygusal
tikenmislik ve caresiz basa ¢ikma puanlarinin daha yiksek oldugu, ruhsal olarak engelli cocuga sahip
olmayanlardan daha cok etkilendigi, depresif semptomlarinin ve olumsuz duygusal ifadelerinin anlamli bir
sekilde daha fazla oldugu, strekli kaygi diizeylerinin daha ylksek oldugu, orta ve siddetli dizeyde
depresyon tanilari oldugu, daha fazla strese maruz kaldiklar, engelli cocuklariyla ilgilenirken psikolojik
sikinttya distiikleri belirlenmistir (Breslau vd., 1982; Kazak, 1987; Miller vd., 1992; Veisson, 1999; Duygun
ve Sezgin, 2003; Uguz vd., 2004; Istkhan, 2005; Yildirim-Dogru ve Arslan, 2008; Coskun ve Akkas, 2009;
Deniz vd., 2009; Sentiirk ve Saragoglu, 2013; Kacan-Softa, 2013; Ozcanarslan vd., 2014; Atila-Demir ve
Keskin, 2018).

Seybold ve arkadaslarinin (1991) engelli ¢ocuga sahip 63 anne ile yaptiklari arastirmada engelli
cocuklarin engel derecesi artttk¢a annelerin giiven duyabilecekleri daha az yakin cevreye sahip olduklar
vurgulanmistir. “Sosyal destek” basghgr ile ilgili olarak sosyal destekten faydalanan annelerden A5
“Babaannesine, anneannesine biraksyornm” ifadesiyle sosyal destek algisini, disart ¢tktiginda engelli ¢ocugunu
birisine birakma olarak ifade etmektedir. A3 de “Bilirim o miizik dinliyor, sark: soylityor rabat ama benim bir an
dnee disars da isi halledip eve donme seyim oluyor. Boyle nasil olsa evde televizyona bakzyor, keyfine bakyor diyemem yani
buzursuz, olwrnm  digar: ikfsgim  zaman” diyerek cocugunu birisine biraktiginda huzursuzluk yasadigini
belirtmektedir. Coskun ve Akkas (2009) yaptiklari ¢alismada sosyal destek dizeyiyle stirekli kaygt diizeyi
arasinda ters iliskinin var oldugunu tespit etmislerdir. Disart ¢iktiklarinda ¢ocugunu birilerine birakabilen
annelerden A5 ve AlQ’un ¢ogunlukla yakin cevrelerine ve giivendikleri insanlara birakabildikleri tespit
edilmigtir. A4 ise kimseye giivenmedigi i¢in disart ¢tktift zamanlarda ¢ocugunu yaninda gétirdiiging ifade
etmektedir. A4 “Giivenmiyornm hic kimseye. Sonugta kiz gocugn. Cocngum yiiriiyebiliyor, fkagabilir bir yerlere.”
ifadesiyle kimseye giivenmedigini belirtitken; A2 de “Cocugum sosyallessin diye yanimda gezdiriyorum” diyerek
cocugunun sosyallesmesini istedigi icin her yere yaninda gotiirdiigiinii ifade etmektedir. Isikhan ve Tkizoglu
(2004) yaptiklari ¢alismada ¢ocugun bakimt konusunda anne-babaya, kendi ebeveynlerinin ve kardeslerinin
de yardim ettigi oldukca gézlenen bir durum oldugunu; sosyal destegin olmastnin, ailelerin bu zor siiregte
kendilerini rahat hissetmeleri bakimindan 6nemli oldugunu ifade etmektedir. Ancak Sentlirk ve Saracoglu
(2013) engelli ¢ocuga sahip annelerin aileden algiladiklart sosyal destegin daha dustk oldugunu, sosyal
destege ek olarak psikososyal destege de ihtiya¢ duyduklarini belirtmektedirler. Benzer olarak engelli
gocug@a sahip 55 aile yapilan ¢alismada %49,1i'nin sosyal ¢evresinden destek gérmedigi saptanmistir (Lafct
vd., 2014). Diger taraftan Deveci ve Ahmetoglu (2018) arkadaslardan algilanan sosyal destek konusunda
babalarin, annelere gbre daha fazla sosyal destek algtladigini, ek olarak sosyal giivencesi olanlarin olamayan
gore, evli olan ebeveynlerin esinden ayrilmislara gbre, ekonomik diizeyi orta ve yiiksek olanlarin dustik
olanlara gére daha fazla sosyal destek algiladigini belirtmektedirler. Ek olarak baska bir ¢alismada anne ve
babalarin algilamalarina gére bedensel, ruhsal, cevresel ve sosyal alanlarda anlamli farklilik oldugu tespit
edilmistir. Babalarin annelere gére tim alanlarda yasam kalitesinin daha yiksek oldugu saptanmustir
(Canarslan, 2014).

“Toplumsal destek” bagligi ile ilgili olarak da A2 ve A1l toplumsal desteksizlige vurgu yapmaktadirlar.
Bununla ilgili olarak A2 “Genelde sorduklarmda rahatsiziik duyuyorum. Osiirlii mii diye 3ellikle 3iirlii kelimesinden
rabatsig olnyorum. O zamanda sadece engelli demeniz; yeterli diyorum. Otobiis knllandigimizda oflum tek bagina oturmak
ister gevredekilerde cocugunnzn alin diyor. Down sendromin oldugunn kimse bilmiyor. Bagsina gelmedikge kimse bilmiyor.
Ben de bilmiyordum” ifadesiyle toplumun Down sendromu konusundaki bilgi eksikligine, bilingsizligine ve
durumun rahatsiz ediciligine vurgu yapmaktadir. Ozsenol ve ark. (2003), toplumun engelli bir cocuga karst
tepkileri genel olarak actyan, merakl, tedirgin edici bazen de hosnutsuz ve korkulu olabilmektedir. Aile,
toplum tarafindan damgalanacagt korkusunu yagayarak bu durumu saklama yoluna gidebilir ve bunun
sonucu olarak ¢ocugunu eve kapatabilir seklinde ifade etmektedirler.

“Manevi destek” basligi ile ilgili olarak annelerden A10 “Cocuklarimdan yana bi¢ ¢aresiz kalmadim Allab bir
sekilde ¢ifers yolu veriyor” ifadesiyle inangh olmanin hayatlart tizerinde etkisinden bahsetmektedir. A4 de A10%a
benzer ifadeler kullanirken anneler algiladiklart manevi destekle engelli cocuklarinin hayatlarina negatif bir
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etkisinin olmadigint belirtmektedirler. Bu durumla ilgili olarak literatiirde inanglh olmanin insan hayat1 ve
gelecegiyle ilgili bilgiler sundugu, hayatin belirsizliklerini kapsayan bu bilgilerin insanin kendine
giivenmesini saglamakta karsiasilan problemlerle miicadele azmini artirdigt ve bundan dolayr insanin
karsilastigt sakatlik, hastalik vb. stresli durum ya da olaylar karsisinda yasadigt gerginliklerle bas edebilmek
icin zaman zaman dini inang ve degerlere basvurabildigi belirtilmektedir (Kula, 2005; Ercan vd., 2017).
Benzer sekilde Akcamete ve Kargin (1996) yapmis olduklari calismada annelerin yarisindan fazlasinin
"problemlerime ¢6ziim bulabilmek icin dini gorevliletle konusmaya daha c¢ok gereksinim duyuyorum"
maddesini "kesinlikle evet" olarak yanitladiklarini ifade etmektedirler (Akcamete ve Kargin, 1996).

3.2. Sosyal Yagama Katilim
Engelli bireye sahip anneler ile yapilan gérismelerde sosyal yasama katilim durumlarina iliskin “Sosyal

Yasama Katllim” ana temast altnda “Yiksek”, “Orta” ve “Diistik” alt temalart tespit edilmistir.

Tablo 4: Engelli Bireye Sahip Annelerin Sosyal Yasama Katilim Durumlarina Tliskin Bilgiler.

Ana Tema Alt Tema G f:de) %
Dusiik 6 43,0
Sosyal Yagama Katilhm Orta 4 28,5
Yiiksek 4 28,5

Cavkaytar ve arkadaslarinin (2004) engelli cocuga sahip olan annelerin yasadiklarina iliskin gériisleri ile
ilgili yaptiklari arastirmada, ailelerin ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendikten sonra ¢evreleriyle sinirl
sosyal iliskiler kurduklarini ifade etmektedir. Ancak calismamizda sosyal yasama katilim noktasinda g
farkli goris ortaya cikmistir. Sosyal yasama katilimu yiksek olan annelerden AG “Highir sekilde sosyal
yasantimdan geri kalmeyorum. Her yere cikabiliyornm. Ciinkii gocugum ve ben ber zaman bir arada oluyorug. Beni kabul
eden boyle kabul edecek” ifadesiyle engelli cocuklarinin sosyal hayatlarina negatif etkisi olmadigina vurgu
yapmaktadirlar.

Sosyal yasama katiimi orta diizeyde olan annelerden A3 “Bir yere gitmek istedigim aman onn da gotiirme
ihtiyace hissediyorum. Onu biraksp da benim gegmeye gitmenm beni agmyor. Dedim ya bani altunda bir arabam olsa mesela
bende gittigim yere gitiirebilsem daha bir mutln olurum. Ciinkii hani ben gezmedeyim o evde beni mutsuz, eder. Imkinmz
olsa siirekli disarida vakit gegiririz ama dedigim gibi arag sikintis: oluyor” ifadesiyle imkanlarimin yetersiz olduguna,
bu yetersizligin de sosyal yasamini kisitladigina vurgu yapmaktadir.

Sosyal yasama katllimi distik diizeyde olan annelerden A1l “Bir toplumda olsun o topluma giremiyorsun arka
planda kalyyorsun. Yeri geliyor o ortamdaki insanlar huzursuz, oluyor, herkes senin gocuguna bakuyor, senin cocugun niye
biyle, niye yiiriiyemiyor diye sorup durmyor, insan etkileniyor” ifadesiyle sorulan sorularin kendisini rahatsiz ettigini
ve sosyal yasama katilimini negatif yonde etkiledigini ifade etmektedir. Bununla birlikte A2 de “En azndan
komguya gittigimde komsn rabatsiz oluyor, ev dagitma huyu var cocugumun mesela. Izinsiz odlum bir seyler alyyor kars:
taraftaki de bunu bilmiyor. Dolayistyla katilmyorum §yle ortamlara, ben gezdiriyornm” ifadesiyle toplumun engelliye
bakis acisina ve toplumun bilgisizligine vurgu yaparak sosyal yasamdan geri kaldigini belirtmektedir.
Benzer bir sekilde Green (2003) yitksek diizeyde stigma algilayan engelli cocuklarin annelerinin, evlerin ve
mahallelerin gayri resmi ortamlarinda yas gruplariyla daha az etkilesim halinde olduklarini tespit etmigtir.
Efe (2006)’nin yapmis oldugu calismada sosyal yasama katilim konusunda engelli birey ve ailelerini
sikintiya sokan, lzen, toplumdan soyutlayan diger bireylerin olumsuz tutum ve davraniglart oldugunu
sOylemektedi.

Calismamiza katillan annelerin ¢ocugunun sosyal yasama katilim noktasinda sorunlarla karsilastig tespit
edilmistir. Literatiirde de engelli ¢ocuga sahip annelerin sosyal iliskilerinde daha temkinli ve sinirh
davrandiklari belirtiimektedir (Atila-Demir ve Keskin, 2018). Sosyal iliskiler niteligi sosyal yasama katilimi1
engelledigi gibi toplumun bakis agist bu konuda basat bir rol oynamaktadir. Ornegin engelli cocuga sahip
55 aile yapilan calismada ailelerin %40,0inin toplumun bakis acisindan rahatsiz oldugu belirlenmigtir
(Lafct vd., 2014). Buna ek olarak bagka bir ¢alismada engelli cocuga sahip ebeveynlerin ¢cevreden suclanma,
stkintilarint  paylasmama, engelli ¢ocuktan utanma ve c¢ocuklarin gevre tarafindan kabul gérmemesi
durumlart ile kaginma arasinda anlamli ve pozitif yénde bir iliski saptanmustir. Ayrica engellilikten dolay:
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cevreden suclanma, sikintilari paylasma, engelli cocuga sahip olmaktan dolayt utanma ile problem ¢6zme
alt boyutu arasinda negatif yonde; engelli cocugun cevreden kabul gérmesi ve psikiyatrik destek alma
durumu ile pozitif yénde 6nemli bir iliski saptanmustir (Aktiirk, 2012). Diger taraftan engelli cocugu olan
annelerin strekli yasadiklari kaygr diizeyleri ile ¢ocuklart ile birlikte sosyal ortamda (aligveris, lokantada
yemek yeme, ¢ocuklarini kuruma gotirme gibi) gecirdikleri zamandaki durumluk kaygr diizeylerinin
incelendigi arastirmada annelerin ¢ogunlugunda siirekli kaygr durumuna rastlanmistir (Yildirim-Dogru ve
Arslan, 2008). Sosyal yasama katilim noktasinda sikinti yasayan engelli ¢ocuga sahip ailelerin aktif olarak
turizm (tatil) faaliyetlerinde dahi bulunamadiklart belirlenmistir (Bulgan, 2016).

Hastaneler, engelli cocuga sahip aileler i¢in kimi zaman sosyal yasama katiim noktasinda etkili
olabilmektedir. Ancak kimi tutumlar ailelerin hastaneler Uzerine sosyal yasama katiimin
engelleyebilmektedir. Ornegin 258 aile ile yapilan calismada katilimcilarin % 21,3’iiniin saglik personelinin
engellilere yaklasimini olumsuz buldugu, ailelerin % 50.0’sinin saglik kuruluslarinin fizik ve sosyal
ortamlarinin  engelliler icin uygunlugunun artirilmast ve engelli-saghk personeli iletisiminin empatik
yonunin gelistirilmesi gerektigini vurgulamaktadir (Bodur ve Durduran, 2009).

Anneler icin bir iste calistyor olmak sosyal yasama katithm noktasinda kolaylastirict  rol
oynayabilmektedir. Ornegin engelli cocuklarin annelerinin {icretli calismaya katilmalarnin ekonomik,
psikolojik ve sosyal yararlarinin, engelli olmayan ¢ocuklarin calisan annelerine kiyasla carpict bicimde
benzer oldugu belirtilmistir. Engelli ¢ocuklarin annelerinin diger annelere kiyasla diisik isgiicti katiim
oranlarinin, buyik olasilikla, niteliksel olarak farkli ihtiyaclari yerine, bu kadinlarin karsilastigi dogal
ideolojik ve yapisal engellerin bir sonucu tespit edilmistir (Lewis vd., 1999). Buna ek olarak tam zamanh bir
ise sahip olmak engelli ¢ocuga sahip annelerin yasam kalitesi puanlari anlamlt bir sekilde yiikseltmektedir.
Issizlik ve engelli bir ¢ocuga sahip olmak annelerin yasam kalitesini etkileyen iki temel faktor olarak
belirtilmektedir (Ahmadizadeh vd., 2015)

3.3. Endise

Engelli bireye sahip annelerin, engelli ¢ocuguna iliskin birtakim endiselerinin oldugu ve bu endiseler
“Gelecek kaygist”, “Cocugunu Kaybetme”, “Cocugundan Once Olme” ve “Saglik Problemleri” olarak alt
temalar tespit edilmistir.

2 <

Tablo 5: Engelli Bireye Sahip Annelerin Endise Durumlarina Iliskin Bilgiler.

n

Ana Tema Alt Tema (ifade) %
Gelecek Kaygisi 10 31,2

Endige Kaybetme " " 7 21,9
Cocugundan Once Olme 7 21,9
Saglik Problemleri 8 25,0

Engelli bir cocuga sahip olmanin gelecek kaygisint arttiran baslica etmenlerden biri oldugu s6ylenebilir.
Ornegin 145 engelli cocuk ailesi ile yapilan calismada engelli cocuktan sonra ebeveynlerin %35,2’si
gelecekle ilgili kaygilarinin daha ¢ok arttiging ifade etmislerdir (Simsek vd., 2015). Ek olarak engelli cocuga
sahip 55 aile yapilan calismada %67,3"iniin cocugunun gelecegi icin kaygilt oldugu saptanmistir (Lafct vd.,
2014). Benzer olarak calismamizda da “gelecek kaygist” bashgr ile ilgili olarak anneler, genel olarak
cocuklarinin yiriylip ylriiyemeyecedi, konu§up konusamayacagt ya da iyilesip iyilesemeyecegi ile ilgili
endiseler yasadiklarini ifade etmislerdir. Bununla ilgili olarak A5 “Acaba sonu ne olacak? Yiiriiyebilecek mi?
Yiiriiyemeyecek mi? Konugmass, gekds: ne olacak” ifadesi ve A13’Gn “Anne diyecek i, yiiriiyecek mi, ileride kendini
ifade edebilecek mi” ciimlesi dikkat ¢ekmektedir. Duman (1995) ile Ozsenol ve ark. (2002) anne babalarin
cocugun gelecegi ile ilgili korku ve engellenme yasayabilecegi, ayrica cocuklarinin saglkli olan cocuklar gibi
gelisip gelisemeyeceklerini, onlar gibi 6grenip 6grenemeyeceklerini ve bagimsiz bir yetiskin olarak yasayip
yasamayacaklarint merak ettiklerini ifade etmislerdir. Benzer olarak bagka bir calismada ebeveynlerin
cogunlugunun, ¢ocuklarinin gelecekte bedensel, mental ve ruhsal gelisiminin nasil olacagi ve gelecekte
engelli cocugun bakimini kimin saglayacagi konusunda endiseli olduklari belirlenmistir. (Cigerli vd., 2014).
Bu konuda engelli cocuga yonelik gelecekte ne olacagi, toplumda engelli cocugun kabul gériip gérmeyecegi
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ve ¢ocugun sorumlulugu konusunda endise duyulabilecegi belirtilmektedir (Ahmetoglu ve Aral 2004).
Diger taraftan Heiman (2002) 32 anne ile yaptgi gériismeler sonucunda annelerin engelli cocuklarinin
gelecegine yonelik bir inan¢ besledigini, iyimser bir bakis agisina sahip olduklarini, engelliligi gercekei bir
sekilde gbrdiiklerini ve kabul ettiklerini ifade etmektedir.

Literatiirde engelli cocuga sahip annelerin cocuklarinin durumu ile ilgili kontrollerini ve giiclerini
kaybettikleri {izerinde durulmaktadir (Huang vd., 2010). “Kaybetme” ile ilgili olarak A9 “Tlerliyor hastalgs
korknyorum. Hig bareket etmesin de bir kosede dursun ona razsym. Onu kaybetmek istemiyorum” ifadesiyle ¢ocugunu
kaybetmekten korktugunu belirtirken c¢ocugunun varliginin da her seyden 6nemli olduguna vurgu
yapmaktadir. Ayrica A3 “Belki ona bir sey olma korkusunu yasarken belki diger saglikly olan cocngnma bir sey olacak”
ifadesiyle engelli ¢cocugunu kaybetme endisesi yasarken engelli olmayan cocuklarinin da olumsuzluklar
yasayabilecegini disindigini belirtmektedir.

“Cocugundan 6nce 6lme” bashgt ile ilgili olarak A10, 14 yasindaki kizinin kendisinden 6nce Slmesi icin
strekli dua ettigini, bunun sonucunda tzilse dahi mutlu olacagini, ¢iinkii ona bakacak kimsenin olmamasi
sebebiyle caresizligini ifade etmektedir. A3 “Bana bir sey olursa kim ilgilenir kim bakar diye endiselerim oluyor.
Ama ok da dijsiinmek istemiyorum. Evdeki besap carsmya uymnyor, pazarlk yapmak istemiyorum. Hayat bu ne algp
gotdirecegi belli olmuyor” ifadesiyle cocuguna ondan baska kimsenin bakamayacagini, ancak hayatin karmasasi
icinde ne olacagini bilemedigimi icin bu engellilik durumunu ¢ok da diisinmek istemedigini belirtmektedir.
A4 kendisinin bir takim saglik sorunlarinin oldugunu, aklinin hep bu durumda yani ¢ocugunun engelli
olusunda kaldigini, disindigini buna ek olarak ¢ocugundan 6nce Slme durumunda kizinin bakimini
tstlenecek kimsesinin bulunmadigimi ifade etmektedir. Engelli ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklart igin
kendisi yaslandiktan sonra veya kendisi vefat ettikten sonra gocuklarinin yasamlarint nasil siirdirecegine
iliskin belirsizlikler annelerin gelecek kaygisina neden olabilecegi belirtilmektedir (Akkas ve Coskun, 2009;
Ercan vd., 2017).

“Saglik problemleri” bashgt ile ilgili olarak A3 “Elinden gelenin daha fazlasin: yapmatk istiyorsun ama olmuyor.
Cocugum agisindan daba fazla sey sunmak isterdim. Daba fazla fizik tedavi alabilsin onn daba giizel yerlere gotiireyim
gezdirebileyim” ifadesiyle sahip oldugu imkanlarin yeterli olmadigini daha fazla imkana sahip olmak istedigini
ve cocugunun saglik problemlerinin kendisinde endiseye yol actigiu ifade etmektedir. Bir bakima
cocuklarinin engeli karsisinda annelerin kendilerini sugladigi séylenebilir. Benzer olarak literatiirde de
annelerin kendilerini sugladigt belirtilmektedir (Istkhan, 2005; Ozcanarslan vd., 2014). A9 da ¢ocugunun
tedavisinin olmamasi sebebiyle saglig1 konusunda endiseye kapildigini belirtmektedir. Literatiirde engelli bir
cocugun ailesinde stres yaratan en 6nemli etkenler arasinda cocugun gelisim gugliikleri, saglk sorunlari ve
anne-babaya bagimlilik diizeyinin geldigi belirtilmektedir (Akkdk vd., 1992).

4. Sonug ve Oneriler

Bu arastirma engelli cocuga sahip annelerin engelli cocuklart icin ne tiir desteklerden faydalandiklarini,
sosyal yasama katilimlarini ve endigelerini ortaya koymak amaciyla yapilmustir.

Aragtirmanin amact dogrultusunda 6ncelikle engelli ¢ocuga sahip annelerin destek mekanizmalart
tzerinde durulmugtur. Engelli ¢ocuga sahip annelerin ifadeleri dogrultusunda bakim, egitim, saglik,
psikolojik, sosyal, toplumsal ve manevi destek alt temalari olusturulmustur. Tim temalarda annelerin
destege ihtiyact oldugu ya da var olan destegi tam olarak alamadiklari tespit edilmistir. Her ne kadar destek
sorunu ya da gercksinimi temalar altnda somutlastirilmaya calisilsa da alt temalar arasindaki etkilesim
gbzden kacirilmamalidir. Annelerin ifadelerinden bakim, egitim, saglik ve psikolojik destek gereksinimi ile
ekonomik yetersizlik arasinda siki bir iliskinin oldugu ortaya ¢ikmaktadir. Yine sosyal destek ile bakim
destegi arasinda, sosyal destek ve toplumsal destek ile psikolojik destek arasindaki etkilesimi somutlastiran
ifadeler bulunmaktadir. Her ne kadar kimi katilimcilar psikolojik ve saglik ile ilgili destege ihtiyaglarinin
olmadigint ve tim katithmcilar rehabilitasyon merkezden egitim destegini aldigini séyleseler de annelerin
yogun olarak ifade ettigi tic konu egitim (%18,2), psikolojik (%023,4) ve saglik (%015,5) ile ilgili hususlardir.

Arastirmanin  amact dogrultusunda engelli ¢ocuga sahip annelerin sosyal yasama katilimlarini
degerlendirmeleri istenmistir. Annelerin ifadeleri dogrultusunda sosyal yasam katilim temast ti¢ alt temaya
ayrilmis olup sosyal yasam katihm duzeyleri olarak diisiik, orta ve yiksek olarak ti¢ alt tema altinda
kavramsallastirilmistir. Sosyal yasama katilim noktasinda sorun yasamadigini belirten dért anne disindaki
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tim anneler sosyal yasama katilim noktasinda sorun yasamaktadirlar. Sosyal yasama katiimin 6ntindeki
engeller mikrodan makroya kadar degisebilmektedir. Ornegin ara¢ stkintist nedeniyle kisitlt bir sekilde
sosyal yasama katlan ailelerin yaninda toplumun olumsuz bakis acisindan ve toplumun engellilik
konusunda yeterli bilgi sahibi olmamasindan kaynakli olarak da sosyal yasama katilim noktasinda sorun
yasayabilmektedirler. Bu noktada sosyal yasama katilim ile destek mekanizmalarindan toplumsal destek
mekanizmast ile stki bir iliski oldugu séylenebilir. Toplumsal destek mekanizmasinin, engelli ¢ocuga sahip
annelerin sosyal yasama katilimlarini kolaylastiran bir role sahip olabilecegi sGylenebilit.

Aragtirmanin amact dogrultusunda engelli ¢ocuga sahip annelerin engelli cocuklar ile ilgili endiseleri
sorulmustur. Annelerin ifadeleri dogrultusunda dort alt tema olusturulmustur. Bu temalar gelecek kaygist,
kaybetme, ¢ocugundan énce 6lme ve saglik problemleri olarak kavramsallastirilmistir. Ozellikle annelerin
cocuklarinin gelecegi ile ilgili endiselerinin fazla oldugu séylenebilir. Anneler, cocuklarinin gelecekte var
olan durumdan daha ileriye gidip gitmeyecegi hususunda endiseleri bulunmaktadir. Anneler hem kendisi
hem de ¢ocuklart hayatta iken sagliklt bir cocuk i¢in ¢ok normal olarak gbriinen hareketleri, ifadeleri engelli
cocuklarindan gérmek ve duymak istemekteditler. Kaybetme ve ¢ocugundan énce 6lme alt temalart her ne
kadar birbirinden farkli olsa da her ikisi de annelerin 6liim ile ilgili endiselerini gézler 6niine sermektedir.
Anneler bir tarafta cocugunu kaybetme endisesini tasirken diger tarafta ¢ocugundan 6nce kendisinin
olimii neticesinde ne olacagt sorusu kafalarinda yer etmektedir.

Tum bu sonuglar neticesinde asagida bir takim 6neriler siralanmugtir:

e Engelli cocuga sahip annelerin sosyallesebilmelerine imkan verecek sekilde engelli ¢ocuklara
6zel giindizli bakim hizmeti verecek kuruluglarin olusturulmast,

e  Yasamun ilk ydlarindaki egitimin 6nemli oldugundan hareketle engelli cocuklarin kugik
yaslardan itibaren yogun egitim almasinin 6nlnln acgilmasi, rehabilitasyon merkezlerinden
alinan hizmete iliskin saat kisitlamasinin kaldirilmast,

e Anaokulundan baslayarak engellilere yonelik bakis acisint olumlu bir sekilde degistirecek egitim
miifredatinin yerlestirilmesi, ilkokul kitaplarinda sik¢a engellilere iliskin konulara yer verilmesi,

e Manevi destegin sadece din temelli bir destek olmaktan Gteye gegirilmesi, maneviyat temelli
destek icin profesyonel personellerin olusturulmasi,

e  Sosyal yasama katilimin 6niindeki en biylik engelin toplumsal destek sisteminin eksikligi ya da
toplumun olumsuz bakis acist oldugu distnildiginde toplumun bilinglendirilmesi hususunda
universitelerin ilgili boliimlerinin etkin rol oynamast,

e Anneclerin en biyiik endiselerinden olan kendisinden sonra ne olacagi sorusunun ¢ok énceden
cevaplayacak sistemli kurumlarin olusturulmasi ve bu tiir kurumlarin engelli ailelerini takip
etmesi Onetilmektedir.

Son olarak bu ¢aligmanin engellilik literatiirine katki saglayacagi distintlmektedir. Calisma engellilik
literatiirinden yer alan "anneler" sorunsali Uzerinde diisinmeyi tesvik etmekte, engelli ¢ocuga sahip
annelerin de mikro, mezzo ve makro nedenlerden dolayt kendilerinin de engellilestirildigine isaret
etmektedir. Bu nedenle bu calismanin genelde engellilik 6zelde ise engelli ¢ocuga sahip anneler ile ilgili
yapilacak calismalar icin kullanilabilecegi, buradan ¢ikan sonuglatla daha biyiik 6rneklemlerle ¢alisabilecegi
vurgulanmaktadir.
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