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Ozel gereksinimli bir cocugu yetistirme deneyimi ebeveynlerin stres, kaygt,
¢cokkiinliik ve tiikenmislik gibi durumlar yasamalarina neden olmaktadir. Bu
arastirmanin amact yetiskin engelli cocugu olan aile iiyelerinin duygu, diisiince
ve beklentilerinin ortaya c¢ikarimasidir. Bu ¢alisma, Kuzey Kibris Tiirk
Cumhuriyeti (KKTC)'de engellilik alanindaki hizmetlerin gelistirilebilmesi,
eksikliklerin ortaya konmast agisindan onem tasimaktadir. Arastirmada nitel
arastirma yontemi benimsenmig olup arastirmacilar tarafindan hazirlanan yari-
yapilandirilms goriisme formu araciligiyla 9 engelli bireyin toplam 14 ebeveyni
ile derinlemesine goriismeler yapilmigtir. Verilerin analizde MAXQDA 20
programi kullanilmigtiv. Analiz sonucunda engelli bireyin oz bakim ihtiyaglarinin
karsilanmasi, engelli ¢ocuk biiyiitme deneyimi ve gelecek hakkindaki gériisler
temalarina ulasilmistir. Arastirma sonucunda, yetiskin engelli ¢ocugu olan
ailelerde ¢ocugun bakimi ve yetistirilmesinde en fazla sorumlulugun anneler
tizerinde oldugu belirlenmigstir. Ayrica anne ve babalarin ¢ocuklarimin engelli
oldugunu ogrendikleri andan itibaren birbirlerinden farkli deneyimler
yasadiklar: ortaya ¢ikmustir. Arastirmada ebeveynlerin gelecekle ilgili en 6nemli
kaygilarimin ¢ocuklarimin yalniz kalmast halinde yasam kosullarimin nasil
olacagu ile ilgili oldugu belirlenmistir. Diger yandan, iilkede engellilikle ilgili
vasal diizenlemeler ve hizmetlerdeki belirsizligin ailelerin gelecege dair
umutsuzluklarint artirdigi ortaya ¢tkmaktadur.

Anahtar kelimeler: Engelli bireyler, engelli ¢ocugu olan ebeveynler, gelecek
algilar

ABSTRACT

The experience of raising a child with special needs causes parents to experience
situations such as stress, anxiety, depression and burnout. The aim of this
research is to reveal the feelings, thoughts and expectations of family members
who have an adult disabled child. This study is important in terms of improving
the services in the field of disability and revealing the deficiencies in the Turkish
Republic of Northern Cyprus (TRNC). Qualitative research method was adopted
in the study, and in-depth interviews were conducted with a total of 14 parents of
9 disabled individuals through the semi-structured interview form prepared by
the researchers. Qualitative research method was adopted in the research and
in-depth interviews were conducted with 14 parents of 9 disabled individuals
through the semi-structured interview form prepared by the researcher. The
MAXQDA 20 program was used in the analysis of the data. As a result of the
analysis, the themes of meeting the self-care needs of the disabled person, the
experience of raising a disabled child and opinions about the future were
reached. As a result of the research, it has been determined that the most
responsibility for the care and upbringing of the child in families with adult
disabled children is on the mothers. In addition, it has been revealed that mothers
and fathers have different experiences from the moment they learn that their
children are disabled. In the study, it was determined that the most important
concerns of the parents about the future were about the living conditions of their
children if they were left alone. On the other hand, it is revealed that the
uncertainty in the legal regulations and services related to disability in the
country increases the hopelessness of families about the future.

Keywords: Disabled people, families with disabled children, perception of the
Sfuture
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GiRiS

Engelli bir cocuk sahibi olmak anne babalarin gérev ve sorumluluklariyla birlikte duygu durumlarini
etkilemektedir. Engelli cocugun yetiskin yasa ulastigi donemlerde ebeveynler yasliik dénemlerini
yasamaktadirlar. Bu donemde anne ve baba daha glgsuz hale gelirken, yetigkin olan engelli
cocugun bakim yuku artabilmektedir. Yaglanan ebeveynlerin dusuk enerji seviyeleri, duyu kaybi ve
kronik hastaliklar gibi yasa bagli degisiklikleriyle birlikte gocuklarinin ilerleyen yasglarina bagh
ihtiyaglarina cevap vermekte glgliik cekmeleri olasidir (MacLellan vd., 2002). ileri yastaki
ebeveynlerin g¢ocuklarinin bakim ihtiyaclarini karsilamalariyla ilgili sorunlari ve gelecekle ilgili
endiseleri tum aileyi ¢aresizlige surikleyebilmektedir. Ginimuzde engellilik tip, 6zel egitim, sosyal
hizmet, kamu yonetimi ve hukuk gibi farkli disiplinlerin ¢galisma alanina girmis durumdadir. Bu
nedenle engelli bireyler ve ailelerini konu alan pek ¢ok bilimsel ¢alismaya rastlamak mimkundur
(Kahraman ve Karadayi, 2015; Sentirk ve Varol Saragoglu, 2015; Koksal ve Kabasakal, 2012).
Ancak bu ¢alismalardan gok azi on sekiz yagsindan buyuk engelli gocugu olan ailelerin gelecekten
beklentilerini icermektedir (Francis, Stride ve Reed, 2018; Yuzbasi, 2019). Cocuklarinin engelli
oldugunu o6grenme ilk o6grenildigi andan itibaren ebeveynleri bilinmez, yorucu ve yipratici
deneyimlere siriklemektedir. Engelli cocuk buiyldikce ve ebeveynlerinin de yasi ilerledikge
gereksinimler ve sorunlar farklilasmaktadir. Yetiskin engelli gocugu olan ailelerin beklentileri,
endiseleri ve gelecek algilar sekil degistirmektedir. Ailelerin bu gu¢liklerle bas edebilmesinde sosyal
hizmete ne denli ihtiyag duyduklari aciktir. Ozellikle yetiskin engelli gocugu olan yas almis
ebeveynlerin yukd ne kadar azaltilirsa hayat kalitelerinin de o oranda artacag dusunulmektedir
(Piazza, Floyd, Mailick ve Greenberg, 2014).

Ebeveynler ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendikten sonra ¢evreden gelen tepkilerle de nasil
mucadele edecekleri konusunda sorunlar yasayabilmektedirler (Demirbilek, 2013). Engellilikle ilgili
pek ¢ok arastirma engelli bir cocuk yetistirmenin ebeveynler tGzerinde yodun strese neden oldugunu
ortaya koymaktadir. Engelliligin zihinsel veya fiziksel olmasina ve siddetine bagl olarak, engelli
cocuklarin aileleri daha fazla maddi glcluk, aile Uyeleri arasinda daha gergin duygusal iligkiler, daha
yuksek oranda depresyon ve is degistirme yasamaktadirlar. Ayni zamanda engelli gocugun bakim
ihtiyacina bagli sinirli bog zaman aktiviteleri ve sosyal yagsama katihm s6z konusudur (Olsson ve
Hwang, 2003). Bununla birlikte, son yirmi yildir, mevcut arastirmalar aile icinde engelli bir cocugun
varliginin, diger aile Gyelerini 6zellikle sahip olduklarinin tadina varma ydninden olumlu etkiledigini
ortaya koymaktadir (Daly, vd., 2015; Knox, vd. 2000). Engelli bireyler ve ailelerinin beklentileri kimi
noktalarda benzesse de, ayni degildir. Aksakal (2016) ¢alismasinda ailelerin istek ve beklentilerini
ele alarak bazi sonuglara ulasmistir. Calismada engelli bireyler ve ailelerinin, ¢evredeki insanlarin
onlara aciyarak bakmasindan rahatsizlik duyduklar saptanmistir (Aksakal, 2016). Engelli cocugu
olan ailelerin bir diger beklentisi de engelli gocuklarinin mesleki egitim alarak meslek sahibi olmalari,

calisma hayatina katilmalari ile dizenli bir iglerinin ve sosyal glivencelerinin olmasidir.
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Ozellikle ailelerin engelli cocuklarinin gelecekleri ile ilgili beklenti ve endigelerinin ortaya gikariimasi
sosyal hizmetle ilgili mudahalelerin planlanmasi ve uygulamasi adina buyuk bir Gneme sahiptir.
Yaslanan ebeveynlerin kronik hastaliklar ve fiziksel gli¢ kayiplari nedeniyle gocuklarinin bakimlarini
yerine getirmede guglikler yasadiklarn ortadadir. KKTC'de azimsanmayacak sayidaki yetiskin
engelli birey sayisina kargin bu konuda bilimsel bilgi yetersizligi ile engellilere yonelik hizmetlerdeki

yetersizlikler bu ¢alismanin temel sorununu olusturmaktadir.
Arastirmanin Amaci

Bu arastirmanin amaci yetiskin engelli cocugu olan ailelerin gelecekle ilgili duygu, dusunce ve
beklentilerinin ortaya gikariimasidir. Boylelikle, aile uyelerinin gelecekle ilgili kaygilarinin hangi
konularda yogunlastigi, aile igindeki sorumluluk paylasimlari ve aldiklarn destek hizmetlerine iligkin

dustncelerinin ayrintilariyla ortaya konulmasi amaglanmaktadir.

Bu amagla arastirmanin alt amagclari asagidaki sorulardan olusmaktadir:
1. Engelli bireylerin ve ailelerinin sosyo-demografik 6zellikleri nelerdir?
2. Engelli bireyin 6z bakim ihtiyaci ve glnlik ihtiyaglar nasil kargilanmaktadir?
3. Ebeveynlerin engelli gocuk buyttme deneyimi nasildir?

4. Ebeveynlerin gelecege dair algilari nasildir?

Arastirmanin Onemi

Literatirde engelli bireyler ve aileleri ile ilgili gesitli konulari temel alan pek ¢ok ¢alisma bulunmasina
ragmen, KKTC’de engellilik alaniyla ilgili olduk¢a sinirli sayida bilimsel ¢alisma bulunmaktadir. Bu
acgidan, arastirmanin sosyal hizmet literatlriine katki saglayacagd: distinilmektedir. Arastirmada
engelli ailelerinin gelecek algilari; gereksinimleri, beklentileri, kaygilari ve taleplerinin ortaya konmasi
amaglanmaktadir. Bu nedenle arastirmanin Ulkede engellilikle ilgili sosyal politikalar olusturulmasi

ve bu alanda sosyal hizmet uygulamalari geligtiriimesine katki saglamasi umut edilmektedir.
Arastirmanin Sinirhliklan

Bu arastirmanin amaci dogrultusunda Giineskdy 18 Yas Ustii Engelli Rehabilitasyon Merkezinden
surekli hizmet alan on bes engelli bireyin ebeveynleriyle gériisme yapilmasi planlanmistir. Ancak
calismanin COVID-19 salginina denk gelmesi nedeniyle arastirmaya dokuz engelli bireyin en az bir

ebeveyni olmak Uzere toplam on dort kisi katilmistir.
YONTEM
Arastirma Modeli

Bu calisma nitel arastirma yontemi kullanilarak gerceklestirilmistir. Arastirmada engelli ailelerin
gelecekle ilgili duygu, distince ve beklentilerinin ortaya ¢ikarilabilmesi icin yari yapilandiriimig
gorusme formu hazirlanarak arastirma katilimcilari ile derinlemesine gérismeler gergeklestirilmistir.

Nitel aragtirma, bireylerin duygu, digunce ve davraniglarini; tim bunlari hayatlarinda nasil adapte
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ettiklerini 6grenmek igin gézlem goérisme ve benzeri yontemlerle yapilan galismadir (Yildirm ve
Simsek, 2018). Bu arastirmada katihmcilarin gelecekle ilgili algilarinin ortaya ¢ikariimasi
amaclandigindan, derinlemesine gorigmeler katilimcilarin bireysel deneyimlerini, duygu ve
dislincelerini anlayabilmeye imkan sunmustur. Calismada katilimcilara yar yapilandiriimig
gorisme formu aracihgiyla sekiz adet soru sorulmustur. Gérigmeler sonucunda elde edilen veriler
MAXQDA 20 programi kullanilarak desifre edilmis ardindan arastirmacilar tarafindan tekrar tekrar
okuma yoluyla 6nemli ciimleler tanimlanmistir. Ardindan arastirmacilar tarafindan belirlenen temalar

kimeler ve kategoriler halinde diizenlenerek betimsel analiz ve igerik analizi gergeklestirilmistir.
Arastirma Katilmcilan

2021 Mayis ayi kayitlarina gére Glneskdy Engelli Rehabilitasyon Merkezinden hizmet alan on bes
yetigkin engellinin ebeveynlerinden herhangi biri arastirmanin evrenini olugturmaktadir. Aragtirmaya
katilacak ebeveynler belirlenirken kurulustan hizmet almada sureklilik bir kriter olarak belirlenmistir.
Bu kritere gore haftanin en az ¢ guni engelli bireyin kurulusa gitmesi gerekmektedir. Buna gore,
arastirmanin drneklemini on bir engelli bireyin ebeveynlerinden en az biri olusturmaktadir. Arastirma
gondllilik esasina dayandigindan, arastirmaya gonulli on dért ebeveyn katilmistir. On dért kisinin

dokuzu annelerden besi babalardan olugsmaktadir.
Veri Toplama Siireci

Arastirma igin ANONIM Universitesi Etik Kurulundan 15.06.2021 tarih ve UEK/62/02/06/2021/04
nolu onay alinmigtir. Arastirma verilerinin toplanmasi i¢in derinlemesine goérismeler 16 Haziran- 1
Temmuz 2021 tarihleri arasinda gergeklestiriimistir. Arastirmada, arastirmacilar tarafindan
olusturulan yari yapilandiriimis gérisme formu kullaniimigtir. Bu formda engelli bireyin ihtiyaglarinin
karsilanmasi, engelli gcocuk yetistirme deneyimi ve ebeveynlerin gelecede dair algilarina iligkin
sorulara yer verilmigtir. Gériigsme formunda yer alan sorularin esnek olmasina 6zen gosterilmigtir.
Ardindan, katilimcilara telefonla ulasilarak aragtirmanin amaci, verilerin nasil toplanacagi ve gizlilik
konusunda bilgi verilmistir. Karsilikh belirlenen giin ve saatte katilimcilar evlerinde ziyaret edilmis ve
gorasmeler gergeklestiriimistir. Gorigmelerin timine arastirmaci COVID-19 6nlemleri gergevesinde
en ¢ok U¢ gln d6ncesine ait negatif PCR test sonucunu goétirmistir. Yiz yluze goérismelere
baslamadan o6nce katilimcilar arastirma ile ilgili bilgilendiriimis ve arastirmacilar tarafindan
hazirlanan bilgilendirilmis onam formalari imzalatilmistir. Her bir gériigsme 35-55 dakika sirmus ve
gorismelerde ses kaydi alinmistir. Gizlilik ilkesi geregi arastirmada acik isim kullanilmamis

katihmcilarin her biri K1’den K14’e kadar kodlamigtir.
Verilerin Coziimlenmesi

Arastirmada, toplanan verilerin analizi, kodlanmasi, yorumlanmasi ve raporlanmasi arastirmacilar
tarafindan gergeklestiriimistir. Yari yapilandiniimig goérisme formu araciligiyla olusturulan verilerin
analizinde MAXQDA 20 programindan yararlaniimistir. Ses kaydi alinan gérlismeler program

araciligiyla desifre edilerek metin haline donusturaimustur. Bdylece yazili hale getirilen gérigmelerin
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tumu tek tek okunarak degerlendiriimigtir. Ardindan, arastirma amacina uygun ve goérisme
sorularindan yola ¢ikilarak veri analizi igin tematik bir gergeve olusturulmustur. Sonrasinda temalar
belli kategorilere ayrilarak kodlanmistir. Arastirma amaclarina uygun doért temanin gesitli boyutlarda
kategorileri ve alt kategorileri olusturularak kategoriler tekrar tekrar okunarak veriler arasi iligki ve

baglanti kurulmustur.

Tablo:1: Verilerin Temalastirilmasi

Temalar Alt Temalar

Engelli bireyin ve ailenin sosyo demografik | Yas, cinsiyet, engel turi

ozellikleri Egitim durumu
Engelli bireyin 6z bakim ihtiyaglarinin Oz bakima iliskin aile ici gérevier
karsilanmasi Aile ici rol dagilimi
Bakim yUku
Engelli cocuk buyttme deneyimi Cocugun engelli olusuyla ilgili hissedilenler

Engellilige iligkin tepkiler

Zaman igindeki degisim

Gelecege dair algi Gelecege iliskin hissedilen duygular, disuinceler

ve beklentiler

Arastirmanin Gegerlik ve Gilivenirligi

Arastirmanin veri toplama slrecine arastirmacilardan birinin birebir katilimi ve veri analizinde
MAXQDA 20 programinin kullanilmasi arastirmanin i¢ gegerligini artirmistir. Ayrica arastirma
katihmcilanyla yapilan derinlemesine gorismeler ve gdzlemlerden toplanan kapsamli verilerin
kodlanmasi ve temalarin belirlenmesinde arastirmacilarin hem akademik hem de alanda calisma
deneyimleri i¢ gecerliligi artirmistir. Aragtirmanin dis gecerliginin saglanabilmesinde, veri toplama
sureci, yari yapilandiriimis gérisme formunun olusturulmasi, arastirma katilimcilarinin belirlenmesi
ve uygulama sireci hakkinda detayli bilgi verilmistir. Arastirmanin gecerlik ve guvenilirligi agisindan
arastirmacilardan birinin on yili agkin stredir akademik alanda c¢aligmasi digerinin de uygulamada

yer almasi verilerin ¢gbziimlenmesi ve yorumlanmasinda bir avantaj saglamistir.
BULGULAR
Arastirma Katiimcilarini Tanitici Bilgiler

Bu arastirmada dokuz kadin bes erkek olmak lGzere on dort ebeveynle goérusilmistir. Arastirma
katihmcilarinin yas ortalamasi 55 olup yas araligi 43 ile 67 arasinda dedismektedir. Ebeveynlerden
birisi okur-yazar degil, besi ilkokul mezunu, biri ortaokul mezunu, ikisi lise mezunu ve Ugu ise
Universite terktir. Katilimcilarin yalnizca biri arastirmanin gergeklestirildigi esnada c¢alismaktadir.

Arastirmaya katilanlarin hepsi evli olup engelli cocukla birlikte yagsamaktadirlar (Tablo 2).
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Tablo 2: Aragstirma Katilimcilarini Tanitici Bilgiler

Katilimci Cinsiyet Yas Ogrenim Durumu Meslegi Medeni
Kodu i Durumu
K1 Kadin 65 Universite terk Emekli Evli
K2 Kadin 57 ilkokul mezunu Calismiyor Evli
K3 Erkek 67 Okur yazar degil Emekli Evli
K4 Kadin 57 ilkokul mezunu Caligmiyor Evli
K5 Erkek 61 ilkokul mezunu Emekli Evli
K6 Kadin 49 ilkokul mezunu Caligmiyor Evli
K7 Kadin 44 Lise mezunu Caligmiyor Evli
K8 Kadin 43 Lise mezunu Calismiyor Evli
K9 Erkek 46 Universite terk Belediye Evli

memuru
K10 Kadin 59 Okur yazar degil Calismiyor Evli
K11 Kadin 57 Okur-yazar Calismiyor Evli
K12 Erkek 60 ilkokul mezunu Emekli Evli
K13 Kadin 55 Ortaokul mezunu Caligmiyor Evli
K14 Erkek 58 Universite terk Emekli Evli

Engelli Bireyin Oz Bakim ihtiyaglarinin Kargilanmasi

Gorusmelerde arastirma katilimcilarinin buytk bir gogunlugu, ¢ocuklarinin cinsiyeti fark etmeksizin,
0z bakim ihtiyaglarinin anneler tarafindan kargilandigini belirtmistir. Anneler, babalardan ziyade
varsa bagka ¢ocuklariyla 6zellikle de kiz ¢ocuklariyla daha fazla is bolimG yapmayi tercih etmekte,
babalarin ¢cocuklarin 6z bakim ihtiyaglarinin karsilanmasinda geri durduklari belirlenmistir. Bu durum
ataerkil diizende cocuklarin bakiminin annenin rolii oldugu algisinin gdstergesidir. Ozellikle
toplumsal cinsiyet esitsizliginin bulundugu Ulkelerde babalarin g¢ocuklarin bakimi icin yeterli

sorumluluk almamasi daha yaygin bicimde gorulmektedir.

“Intiyaglarini hepimiz karsiliyoruz. Oz bakim olarak sorarsaniz banyo veya ézel temizligi ile ablasi
ilgilenir. Ciinkii benim gézlerim artik gérmez. Oz bakimini genellikle ben ve ablasi karsiliyoruz.
Sadece saclarini babasi keser. Giin igcinde benim en bliylik isim oglumun ihtiyaclarini karsilamaktir.
Alistim artik.” (K 1, 65 yasinda)

K 1 guninin neredeyse tamaminin engelli ¢ocugunun ihtiyaglarini karsilamakla gectigini
belirtmektedir. Bu durum, uzun vadede tlikenmiglik ve umutsuzluk gibi olumsuz duygularin

yasanmasina neden olabilmektedir.

“Kizimizin tiim bakimiyla annesi ilgilenir. Bir de oglumuzun bliylimesi bizi ¢ok rahatlatti. En azindan
alisverise giderken kardesiyle evde kalabilmesi bizi rahatlatir. Géziimiiz arkada kalmaz. Ozellikle bu
pandemi dénemi bir yere gidecegimizde onlari ¢ikarmamak icin evde kaldiklarinda kardegi ilgilendi.”
(K 9, 46 yasinda)
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K 9'un ifadesinde engelli bireyin bakimini tamamen annenin Ustlendigi anlasiimaktadir. Aile iginde
engelli bireye iligkin sorumluluk alabilecek bir kardesin varligi ebeveynleri rahatlatmasina karsin,

babanin engelli ¢cocukla ilgili sorumluluklarini gocuga yiklemesine neden olabilmektedir.

“Blitiin sorumluluk bendedir. Her seyi ben yaparim ama yalniz da hissetmem. Clink(i ¢ocuklarimin
varligi yeter. Kimse evimin iginde ne yasadigimi bilmez. Ben de kimseye anlatmam. Ama esim bana
hi¢ destek degil. Olsa da olur olmasa da olur. Bana higbir zaman destek olmadi ki. Benim bu hayatta

hi¢ kimseye gtivenim yok.” (K 7, 44 yasinda)

K7’nin aciklamasi birbirinden zit duygularin ayni anda yaganabilecegini gostermektedir. Karmasik
duygular igerisinde bulunma engelli gocugu olan ailelerde sik karsilasilan bir durumdur. Engelli
cocugu olan ailelerin psikolojik belirti duzeyleri ile ilgili yapilan bir caligmada ailelerin ruh sagliginin
bu durumdan olumsuz etkilendigi ortaya konmustur. Buna gdre, ¢ocuklari ile kurduklari bagimli iligki,
stres ve gelecek kaygisi gibi konular, ailelerin duygusal olarak asiri yiklenmesine ve aile igindeki
iliskilerin de olumsuz etkilenmesine neden olabilmektedir (Avsaroglu ve Okutan, 2018). Diger
yandan K7 bir annenin i¢cinde bulundugu duruma iligkin ¢aresizligini dile getirmistir. Engelli cocugun
bakimina iligkin babanin kayitsizhd1 annenin garesizlik, topluma karsi guvensizlik ve ice kapanma

yasamasina neden olmaktadir.

Gorusme yapilan on dort kisinin tamami, belli bagli konular haricinde (6zel bdlge temizligi veya sag
kesimi) bakim sorumlulugunun tamaminin annede oldugunu ifade etmistir. Bunun yaninda annelerin
calisma yasamina dahil olmadigi durumlarda, engelli cocuklarinin bakimini timuayle Ustlendikleri
gorulmektedir. Bu durum toplumsal cinsiyet esitsizligi baglaminda degerlendirildiginde, kadinin
toplumsal konumunda, ev igi roller ve annelik agir basarken, emek piyasasina eklemlenmelerinin
ancak ataerkil sistemin elverdigi sinirliliklar icinde gergeklestigi sdylenebilir (Dedeoglu ve Oztiirk,
2010: 12).

Engelli Bir Gocuk Bilyutme Deneyimi

Ebeveynlik rollerine ile iliskin deneyimler bebegin dinyaya gelmesiyle baslamaktadir. Ancak engelli
bir ¢ocugun dogumuyla birlikte engelli ¢ocuda sahip ebeveynlerin deneyimleri degisiklik
gOsterebilmektedir. Aragtirmada katilimcilarin ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendikleri ilk anlara

iliskin deneyimler birbiriyle benzerlik gostermektedir.

“Cocugumun engelli oldugunu ilk égrendigimde kabullenemedim. Cocugun durup dururken kafasi
diserdi. Bir sey oldugunu fark ettim, kabullenmek istemezdim ama bir sey oldugunu anlardim.
Goézleri bazen donuk bakardi. Ondan sonra tabi aldim gétiirdiim doktora. O zaman sara dediler,
aglayarak c¢iktim doktorun odasindan. Elim ayagim tutmazdi artik. Sonra tedavilere bagladik.
Doktorlardan biri bana bu ¢ocuk ¢ok yasamaz dedi. Ben dedim ben éleyim onunla birlikte. Ayni
¢ukura koyun beni onunla (aglayarak). Anneme dediydim, kizim sana emanet. Oglum éliirse beni

de onunla beraber koyun gukura.” (K.1, 65 yasinda)
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Ebeveynler igin gocugun yasam boyu surecek bir engeli oldugunu 6grenmek zor bir deneyimdir. Bu
durum, ebeveynlerin pek ¢ogdu i¢in hayatin geri kalaninin ayni olmayacagi hatta mutlu anlarin geride

kaldigi sekliyle algilanabilmektedir.

“Zor bir durum. Zaten bebegim ilk dogdugunda benden sakladilar. Zorlandim alisana kadar. Bir anne

igin gok zor bir sey. Ben disari gikmak istemezdim.” ( K.8, 43 yasinda)

Cocugun engelli oldugu 6grenildiginde toplum tarafindan nasil karsilanacagi ebeveynler tizerinde

ciddi bir stres yaratmaktadir.

“Tabi ki psikolojik olarak ¢oktim (Agladi) Uziildiim ama erken kabullendim. Mesela babasi hig
kabullenmedi bebeklik dbneminde higbir seyi yoktur derdii. Dokuz aylik bir gocuk oturamaz basini
sabit tutamaz. Bunu fark ettim ve erken kabullendim. Tabi gok isyan ettim. (Aglad). Isyan ettim ama

sonra 6zel egitim égretmenleri buldum.” (K.7, 44 yasinda)

Engelli gocugun kabulleniimesinde de anne ve babalarin sireci farkli sekillerde deneyimledikleri
ortaya cikmaktadir. Diger yandan annenin slrecgte “isyan” etmesi literatirde engelli ¢ocugun
kabullenilmesi surecini tanimlayan Asama Model’ne goére “‘neden ben?” sorusuna Kkarsilik

gelmektedir.
Gelecek Hakkindaki Gorusleri

Gelecek kaygisi engelli gocuga sahip ailelerin siklikla yasadiklari bir durumdur. Gériisme yapilan
batun katimcilar gelecekle ilgili beklenti ve endiselerini dile getirirken suskunluk yagsamig ya da
aglamiglardir.  Katihmcilarin - timd su anda c¢ocuklarinin  bakim ihtiyaglarini  kendileri
karsilamaktadirlar. Sagliklari bakim veremeyecek duruma gelmedigdi slirece gocuklarinin bakimina
kendilerinin devam edeceklerini belirtmiglerdir. Ancak hastalanmalari, vefat etmeleri ve gocuklarina
bakamayacak duruma gelmeleri halinde gocuklarinin ne olacagi, onlari kime emanet edecekleri gibi
sorular aileler igin ciddi bir endise kaynadi olusturmaktadir. Clinki su anda KKTC’de engelli
bireylerin ihtiyacglar gdzetilerek dizenlenmis yatili hizmet verebilen herhangi bir kamu veya 6zel

kurulus bulunmamaktadir.

‘Ben olmadigimda cocugum ne olacak? Ona kim bakacak? Kardesi bakabilecek mi?” (K.8, 43

yasinda)

Yukaridaki ifadesinde K 8in endigelerini azaltabilecek guven duyabilecedi herhangi bir hizmetin

bulunmayigi sosyal devlet anlayisiyla uyusmamaktadir.

“Her bir engelli cocugu olan annenin ayni endisesi vardir. Acaba ne olacak sonunda? Baska bir sey
yok. Acaba ne olacak derim sonra derim ki Allah verdigi ylkii kaldirir da. Tek disiinddgim odur.
Ben éliirsem ne olacak? Hangimizin engelli olacagi da belli degil. Bana ya da babasina bir sey olursa
asla yatili bir yere géndermelerini istemem. Kardegleri var baksin. Ayligi da var. O aylikla bakici

tutsunlar.” (K.6, 49 yasinda)
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Engelli kisiye bakim veren kisilerin yas almayla beraber fiziksel gli¢ kaybina ve kronik hastaliklara
bagl bakim verme gorevlerini yerine getirememeleri halinde destek alabilecekleri herhangi bir
hizmet bulunmamasinin yaninda, ailelerin kendileri disinda ikincil bir kaynaktan yatil bakim hizmeti

almalarina ydnelik glvensizlikleri endise vericidir.

“En c¢ok korktugum sey, ben olmadan kizim ne yapar. Babasi da ayni endiseyi tasir bence. Bu

konuyu hi¢ konusmadik ama bence o da endiselenir.” (K.7, 44 yasinda)

Ortak endiseyi tasiyan ebeveynlerin tgl hari¢ digerleri, gocuklar igin hi¢bir zaman yatili kurum
bakimi dusinmemektedir. Cocugunu kurum bakimina verebilecegini dislinen ebeveynlerden ikisi
anne, biri babadir. Diger c¢ocuklarinin hayatlarina devam edebilmeleri icin engelli gocuklarini

kardeslerine emanet etmeyi dusunmemektedirler.

Benim hep diisiindtgiim benden sonrasidir. Bu gocuga ne olacak. Bugtiin saglikliyiz yarin saglhgimiz
bozulacak. Diger kizlarim ¢ok duyarlidir. Kii¢lik kizimizin ablasina bakacagini disdiniiriim o yiizden
rahatim. Ama eger yatil bir yer olsaydi. Bence ¢ok daha giizel olurdu. Glivenilir bir yer. Ben aslinda
kiz kardeglerine emanet edecegime &yle bir yer olsa ¢ok daha glizel olurdu. Kardeslerine agirlik

olmasini istemem.” (K.4, 57 yasinda)

K 4’n ifadesi engellilik alanindaki sosyal hizmetlerin gesitlendirilmesi gerektigini, yatih bakim veren

kurumlarin varhgina ihtiya¢ duyuldugunu gostermektedir.

“Biz gittikten sonra oglumuz ne olacak? Kim bakacak? Tamam kardegi var ama kardeginin boynuna
bu agir yiiki ylikleyemeyiz. Clnkl onun da evi var hayati var. Cocuklari olacak. Yani biz bir sey

olursak ya da bakamayacak olursak kuruma veririz herhalde.” (K. 13, 55 yasinda)

Sonug olarak, her ne kadar ebeveynler yasamlari boyunca engelli ¢ocuklarinin bakimini
gerceklestirmeyi planliyor olsalar da, beklenen veya beklenmeyen nedenlerle bu goérevi yerine
getirememe aile iginde krize neden olabilmektedir. Bu nedenle, aileleri rahatlatmak icin kisa sureli,
ihtiya¢ duyulmasi halinde ise, engelli bireyin uzun sireli bakiminin gergeklestirilebilecedi hizmetlere

ihtiyac duyulmaktadir.
TARTISMA

Engellilik pek ¢ok dezavantaja neden olan bir durumdur. Bu arastirma engelli ailelerinin gelecekle
ilgili algilarini ortaya c¢ikarmak Uzere gergeklestiriimistir. Arastrma KKTC'de 18 Yas Usti
Rehabilitasyon Merkezinin birinden hizmet alan dokuz kisinin ebeveynlerinden olusan on dort

katihmci ile nitel arastirma yontemi kullanilarak gerceklestiriimigtir.

Arastirmada katilimcilarin yas araliginin 43 ile 67 arasinda degistigi ve egitim durumlarinin Glke
geneline gore disuk oldugu géze carpmaktadir. Benzer sekilde, Aksoy ve Demirli (2020)nin
calismasinda da engelli gocugu olan annelerin, egitim diizeylerinin distk oldugu belirlenmistir. Lotfi,
Ozkan ve Oguz (2021) 541 6zel gereksinimli gocuga sahip anne ile gerceklestirdikleri bir

arastirmada annelerin egitim seviyelerinin artmasiyla sorunlarla bas edebilme becerilerinin de
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arttigini saptamislardir. Bu arastirmada ise ebeveynlerin egitim seviyelerinin dusuk olmasi 6zellikle
annelerin  “ben” kimliklerini ortaya koyamadiklarini ve buna bagh aile iginde sorunlar

yasayabileceklerini akla getirmektedir.

Arastirmada engelli bireylerin 6z bakim ihtiyaglarinin anneler tarafindan neredeyse hi¢ yardim
almadan karsilandidi ortaya ¢cikmaktadir. Citil ve Dogan (2019)da 342 ebevynle gerceklestirdikleri
arastirmada engelli ¢ocugun bakiminin %82 oraninda anneler tarafindan karsilandigini ortaya
koymaktadir. Bu durum geleneksel toplumsal cinsiyet rollerinin hala birgok aile etkinligi Gzerinde
guiclu bir etkiye sahip oldugunu gostermektedir. Ozellikle kadinlarin, ev diginda caligsalar bile ev ici
roller ve ¢ocuk yetistirme faaliyetlerinin gogunlugunu gerceklestirmeye devam ettikleri buna bagli
olarak da sosyal yasama katilimlarinin digik oldugu baska arastirmalarda da ortaya konmaktadir
(Citil ve Dogan, 2019; Karakus ve Kirlioglu, 2019). Benzer sekilde, Gray (2003)’tn 32 anne, 21 baba
ile derinlemesine gorismeler yoluyla gerceklestirdigi nitel arastirmada cinsiyet ve bakim yikine
iliskin kadinlarin engelli cocuklarinin bakimi ve yetistirilmesine iliskin daha ¢ok sorumluluk aldiklarini
ortaya koymaktadir. Tufan, Sayar ve Kogyildirim (2009) da kadinlar ve erkeklerin geleneksel cinsiyet
rollerine uygun gorevleri yuruttiklerini ve engelli bireye bakim verme yukinu farkli sekillerde
yasadiklarini belirtmektedir. Ayrica, Cangur vd. (2013) de bedensel ve/veya zihinsel engelli bireylere
sahip ailelerde engelli ¢ocugun bakiminin %76, 4 oraninda anneler tarafindan karsilandigi
saptanmistir. Engelli bireye ydnelik bakim saglama sorumlulugu ebeveynler arasinda esit sekilde
paylasiimadiginda aile iginde gesitli sorunlar yasanmasi kaginilmazdir (Lotfi, Ozkan ve Oguz, 2021:
790). Arastirmada anne ve babalarin gocuklarinin engelli oldugunu dogumdan sonra 6grendikleri
belirlenmigtir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin engelli oldugunu kabullenene kadar Uzinti ve suglama
yasadiklari ortaya ¢ikmaktadir. Ozellikle erkekten veya erkegin ailesinden cocugun engelli
olmasindan 6tiirii kadina yénelik suglama egilimi dikkat gekmektedir. Ozgenol vd. (2003)'nin engelli
gocug@a sahip ailelerin aile iglevlerini degerlendirdikleri galismalarinda annelerin %67'sinin gocugun
engelinden dolay! kendisini suglamadigi, %83'Unin gocugun engelinden dolay esini suglamadigi
saptanmistir. Ancak bu aragtirmada kadinlarin gocuklarinin engelli oluguyla ilgili olarak ciddi gekilde
karsi taraftan kendilerine yoneltilen bir suglama egilimi oldugu ortaya g¢ikmaktadir. Bu durumun
kadinin saghgdini olumsuz etkiledigi gibi dogrudan engelli bireyin refah dizeyini de etkiledigi

dusinUlmektedir.

Arastirmada ebeveynlerin engelli gocuk blyitme deneyimlerinin zor oldudu ortaya c¢ikmaktadir.
Diger yandan, gegmise kiyasla toplumsal destegin daha iyi oldugu ancak yetersizligi dikkat ¢ekicidir.
Benzer gsekilde, Karakus ve Kirlioglu (2019)da  toplumsal destek yetersizligine dikkat
cekmektedirler. Cigerli, vd. (2014) ebeveynlerin 6zel gereksinime ihtiyag duyan bir gocuk yetistirirken
zorlandiklarini ve surekli bir danismanliga ihtiya¢ duyduklarini belitmektedirler. Bagka
arastirmalarda da belirtildigi gibi engelli cocugun ebeveynligine uyum slrecinde anne ve babalarin

aile ici sosyal destek, toplumsal destek ve danigsmanlik hizmetlerine ihtiyaclari bulunmaktadir.
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Arastirmada engelli ¢cocugu olan ebeveynlerin ¢ocuklarina bakamayacak duruma geldiklerinde
cocuklarinin  bakim sorumlulugunu kimin Ustlenecegi, c¢ocuklarinin ne gibi haklardan
yararlanabilecegi, hayat standartlarinin degisip degismeyecegi ya da ne tir destek alacaklarinin
aileler igin belirsiz oldugu tespit edilmistir. Bu durum ebeveynlerin gelecek algilari ile ilgili olumsuz
dusunce ve yargilari da beraberinde getirmektedir. Geng (2017) engelli gocuda sahip ailelerin kaygi
diuzeyleri konusundaki calismasinda, ailelerin gelecekle ilgili en buyuk kaygilarinin gocuklarina

kendileri olmadigi zaman kimin bakacagi endisesi oldugunu belirlemistir.
SONUG VE ONERILER

Aragtirmaya konu olan engellilerin engel turleri incelendiginde tamaminin zihinsel yetersizlige neden
olan bir engele sahip olduklari gérilmektedir. Bu durum, KKTC’de bulunan diger rehabilitasyon
merkezleriyle benzerlik gostermektedir. Boylelikle, Ulkedeki 18 vyas uUstu rehabilitasyon
merkezlerinden hizmet alan engellilerin daha ¢ok zihinsel gerilige sahip olan bireylerden olustugu
sOylenebilir. Arastirmaya konu olan engellilerin yas ortalamasi 32,5, ebeveynlerin yas ortalamasi
55'dir. Ebeveynlerin egitim dizeyleri disuk olup, genellikle ilkokul mezunu olduklar saptanmistir.
Ailelerin ¢ocuk sayilari incelendiginde ortalama 2,4 ¢gocuda sahip olduklan aile icinde baska engelli
gocugun bulunmadigi saptanmistir. Calisma kapsamindaki ailelerin gocuklari her ne kadar yetiskin
birer engelli olsa da ailelerin gegcmisten bugtiine yasadiklari sireglere bakildiginda birgok duygusal
tepkinin sureklilik gdsterdigi tespit edilmigtir. Engelli bir ¢cocuga sahip olmayi kabullenmek, bu
duruma alismakla ayni degildir. Cocuk buyudikge ihtiyaglar farklilasmakta, karsilasilan guglikler
sekil degistirmektedir. Bu nedenle aileler zaman zaman kendilerini bir kisir déngu iginde bulup ilk
glnden itibaren yasadiklari duygularin tekrarini yasayabilmektedirler. Cocugun engelli olusu ailenin
yasam tarzini degistirmektedir. Esler arasi iletisim, yakin ¢evre ile iligkiler, sosyal yagsam ve ¢alisma
hayati gibi konular da bu degisimden etkilenebilmektedir. Ozellikle kadinlar, engelli bir gocugun
annesi olduktan sonra “kendini adamis” bir sekilde yasamina devam etmektedir. Varsa diger
cocuklarinin bakimi, engelli gocugunun bakiminin yani sira ev i¢i diger sorumluluklari da devam
eden kadinlar, birgok konuda kendilerinden 6din vermektedirler. Canarslan (2015) engelli aileleri
konu alan galismasinda annelerin ¢ocuklarinin bakimi ile ilgili sorumluluunun babalardan daha
fazla oldugunu ve yasam kalitelerinin babalara gére daha disuk oldugunu tespit etmistir. Toplumun
dayattigi cinsiyet kaliplar ve ataerkil toplum yapisi diger kadinlara nazaran engelli cocugu olan
kadinlari daha fazla yormakta ve kadinlar is yasantisindan uzaklasmaktadirlar. Vural (2019)
engellilerin kadinlar gibi toplumdan diglandigini vurgulayarak engelli ¢ocugu olan kadinlarin
toplumda en az iki yonden dezavantaj yasadiklarini belitmektedir. Ayrica, Vural (2019)
calismasinda engelli cocugun dogumuyla birlikte ailedeki rollerin degistigini ve kadinlara emek ve
duygusal agidan daha ¢ok sorumluluk yiklendigini vurgulamaktadir. Engelliler ve engelli cocuga
sahip aileler, ekonomik, sosyal, saglk, egitim, barinma ve kabul gérme konularinda guglikler
yasamaktadirlar. Benzer sekilde Uzunoglu (2019)'nun g¢alismasinda da ailelerinin ekonomik

gereksinimlerinin en fazla tedavi streglerinde, yani cocugun ilk dogdugu ya da engelin ortaya ¢iktigi
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zamanda arttigi belirlenmistir. Engelli cocugun yasi blyudikge saglk sorunlari devam etmekte, ila¢
kullanimi artmaktayken buna egitim giderleri de eklenebilmektedir. KKTC’de saglik hizmetleri
sadece hastanelerde verildigi igin yataga bagiml engellilerin saglik hizmetlerine ulagmalari oldukga
gugctir. Buna ek olarak, adanin kuzeyinde varolan tagimacilik sistemi engelliler agisindan ulagilabilir
degildir. Tagimacilik hizmetlerinden Ucretsiz yararlanma gibi bir kolaylik olmadigi gibi 6zellikle
fiziksel engelli kigilerin ulagabilecekleri bir toplu tagima sistemi mevcut degildir. Diger yandan, engelli
c¢ocugu olan ailelerin dizenli danismanlik hizmetlerine ihtiya¢ duyduklari saptanmigtir. Tim bu
sonuglar g6z éninde tutuldugunda, dncelikle sosyal hizmetlerden sorumlu kamu kurulusu olan
Sosyal Hizmetler Dairesi'nin engelli bireylere iligkin nicel veriler olusturmasi ve bu kapsamda
engelliler ve ailelerine donuk hizmetler planlayarak uygulamaya gecirmesi gerekmektedir. Bu
baglamda, engellilere donik evde bakim hizmetlerinin olusturulmasi en énemli adimlardan biri
olacaktir. Ayni zamanda engelli gocugu olan aileleri psiko-sosyal ydonden gui¢lendirmek adina bireyle
calisma ve grup galismalarinin sosyal hizmetler araciligiyla verilmesi yarar saglayacaktir. Buna
iliskin Glkemizde sosyal hizmetlerin gelistirilip gl¢lendiriimesi ve ihtiya¢ duyanlara sosyal hizmetler
aracihgiyla alanda egitim almis kisiler tarafindan Ucretsiz danigsmanlik hizmetleri verilmesi gerektigi
aciktir. Engelli bireylerin ihtiyag halinde yatili bakim hizmeti alabilecekleri kuruluglarin hayata
gegiriimesi de onemli r. Diger yandan, engelli bireylerin saghk hizmetlerine ulagimlarini
kolaylastirabilmek adina alternatifler olusturulmasi énemlidir. Bu baglamda engelli bireylerin saghk
hizmetlerinden yararlanmada 6ncelik hakki ve engelli bireyleriin ihtiyaglarina karsilik verebilen toplu

tasima imkanlarinin saglanabilmesi 6nemlidir.
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