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oz

Bu ¢aligmanin amaci, zorunlu d6grenimini tamamlayan agir zihinsel engelli bireylerin iletisim, 6z bakim,
giinliik yasam becerileri ve sosyal yonden durumlarini agiga ¢ikarmak; bu siiregte kendilerinden yasal
olarak sorumlu olan bireylerin karsilastiklart sorunlari belirleyerek mevcut durumu ortaya koymaktir.
Arastirma, durum calismast olarak tasarlanmis olup ¢alisma grubu, i¢ Anadolu Bélgesi'nde bir ilde yasayan
ve agir zihinsel engelli yetiskin ¢ocuga sahip 19 ebeveynden olusmaktadir. Arastirmact tarafindan
gelistirilen  yari-yapilandirilmis  gériisme formu  kullanilarak, ebeveynlerle detayli goriismeler
gergeklestirilmistir. Veriler, MaxQda programi araciligiyla icerik analizi ile degerlendirilmistir.
Arastirmanin bulgulari, engelli bireylerin ilerleyen yaslarina ragmen bagimsiz yasam becerilerine
ulasamadiklarini, baska bir kigiye bagimli bir yasam siirdiiklerini géstermektedir. Ayrica, engelli bireylerin
iletisim, sosyal uyum, toplumsal normlara uyma ve 6z bakim konularinda zorluklar yasadiklari, davranis
problemlerinin devam ettigi ortaya ¢ikmistir. Ebeveynlerin ise bu siiregte ekonomik, psikolojik ve sosyal
sorunlar yasadiklari belirlenmistir. Ebeveynler, 6zellikle kendi yaslarinin ilerlemesinden kaynakli saglik
problemi yasadiklar1 bunun da g¢ocuklarina bakim ve ilgilenme diizeylerini etkiledigini belirtmistir.
Cocuklarinin da yasi ilerledigi icin mevcut saglik problemlerine ek olarak yasa bagli yeni sorunlarinin da
ortaya ciktigini ifade etmislerdir. Ebeveynlerin ihtiya¢ duyduklarinda cocuklarini birakabilecekleri
giivenilir yerlerin sayisinin arttirilmasi, engelli raporlarinin ebeveyn onaylari dogrultusunda resmi kurumlar
arasinda paylasilabilmesinin islemleri kolaylastiracagi belirtilmistir. Toplumda engelli bireylere karsi
farkindaligin artirilmasina yonelik 6zellikle kamu kurumlarinin ¢aligmalarinin arttirilmasinin olumlu
sonuglar doguracagi goriillmektedir.

Anahtar Kelimeler: Zorunlu Ogrenim, Yetiskin Agir Zihinsel Engelli Birey, Engelli Birey Ebeveyni

ABSTRACT

The purpose of this study is to reveal the communication, self-care, daily life skills and social situations of
individuals with severe intellectual disabilities who have completed their compulsory education; to
determine the problems encountered by individuals who are legally responsible for them in this process and
to reveal the current situation. The research was designed as a case study and the study group consists of
19 parents of adult children with severe intellectual disabilities living in a province in the Central Anatolia
Region. Detailed interviews were conducted with the parents using a semi-structured interview form
developed by the researcher. The data were evaluated with content analysis using the MAXQDA program.
The findings of the study show that disabled individuals cannot reach independent living skills despite their
advancing age and live a life dependent on another person. In addition, it was revealed that disabled
individuals have difficulties in communication, social adaptation, compliance with social norms and self-

" Bu ¢alisma, May1s 2023 tarihinde diizenlenen XIV. Uluslararas: Egitim Yonetimi Forumu’nda sozlii
bildiri olarak sunulan ¢aligmanin revize edilmis halidir.
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care, and their behavioral problems continue. It was determined that parents experienced economic,
psychological and social problems in this process. Parents stated that they experienced health problems
especially due to their own advancing age, and this affected their level of care and attention to their children.
They stated that since their children are also advancing in age, new age-related problems have emerged in
addition to their existing health problems. It has been stated that increasing the number of safe places where
parents can leave their children when they need to and sharing disability reports among official institutions
in line with parental approval will facilitate the process. It is seen that increasing the efforts of public
institutions, especially those aimed at raising awareness of disabled individuals in society, will yield
positive results.

Keywords: Compulsory Education, Adult Individual with Severe Intellectual Disability, Parent of an
individual with a disability

GIRIS

Okul, 6grencilerin sosyal becerilerini gelistiren, arkadaglik iliskileri kurmalarina olanak
taniyan, psiko-motor yeteneklerini destekleyen ve 6grencilere sadece akademik bilgi degil ayni
zamanda beceriler ve degerler kazandirmay1 amaglayan dénemli bir kurumdur. Ozel Egitim
Hizmetleri yonetmeligine gore (MEB, 2018b) 6zel egitim ihtiyaci olan bireyler i¢in zorunlu
egitim, okul 6ncesi donemden baglayarak ortadgretim siirecini igeren bir periyodu kapsamaktadir.
Cocuklar igin &zel gereksinim raporu (COZGER) olan okul ¢agindaki grenciler 36 aydan
itibaren okula yonlendirilmek zorundadirlar. Ogrencinin gidecegi okulun tiirii 6grencilerin engel
durumlar1 ve performanslar1 dikkate alinarak Rehberlik Arastirma Merkezleri tarafindan yapilan
egitsel tanilama sonucuna gore belirlenmektedir. Ogrencilerin engel durumlari onlarm egitimden
faydalanma durumunu olumlu/olumsuz etkileyebilmektedir. Diinya Saglik Orgiitii’'ne (WHO,
1980) gore “engellilik” bir insan i¢in normal kabul edilen sinirlar igerisinde herhangi bir aktiviteyi
gergeklestirme yeteneginin kisitlanmast veya eksikligi” olarak tanimlanmaktadir. Engelli
bireylere yonelik hizmetler 6zel egitim kapsaminda degerlendirilmektedir. Akranlari ile arasinda
bireysel 6zelliklerinin yanisira gelisimsel 6zelliklerinde de egitim 6gretim yeterlikleri yoniinden
anlamli diizeyde farkliligt bulunan bireylerin egitim ve sosyal ihtiyaglarmin karsilanmasi
amaciyla gelistirilmis egitim programlar1 ve alana Ozgll yetistirilmis personel ile uygun
ortamlarda gerceklestirilen egitim, 6zel egitim olarak tanimlanmaktadir (MEB, 2018b). Ozel
egitim kapsaminda yer alan 6grenci gruplarindan biri de zihinsel engelli 6grencilerdir. Milli
Egitim Bakanligi Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligine gore (MEB, 2018b) zihinsel engelli
ogrenciler; hafif, orta ve agir diizeyde zihinsel engelli birey olarak ii¢ gruba ayrilmaktadir. 1)
Hafif diizeyde zihinsel engelli bireyler, zihinsel fonksiyonlarinda ve uyum becerilerinde minimal
diizeyde smurlilik gosterirler. Bu bireyler, siirli diizeyde o6zel egitim ve destek egitim
hizmetlerine ihtiya¢ duyarlar. 2) Orta diizeyde zihinsel engelli bireyler, zihinsel islevlerindeki ve
uyum davraniglarindaki sinirliliklar nedeniyle daha kapsamli destege gereksinim duyarlar. Bu
bireylerin temel akademik becerileri, giinliik yasam aktiviteleri ve is becerilerini kazanabilmeleri
icin yogun 6zel egitim ve destek egitim hizmetleri gerekmektedir. 3) Agir diizeyde zihinsel engelli
bireyler ise, zihinsel islevler, uyum becerileri ve 6z bakim alanlarinda 6nemli sinirliliklar
gosterirler. Bu bireyler yasamlar1 boyunca siirekli yogun 6zel egitim ve destek egitim hizmetlerine
ihtiya¢ duyarlar.

Bu aragtirmanin konusu olan agir diizeyde zihinsel engelli 6grenciler de zorunlu egitim
kapsamindadir. Egitim 6gretim faaliyetlerini okul biinyesinde agilan 6zel egitim siiflarinda ya
da egitim uygulama okullarinda gergeklestirirler ve buralarda dgrencilerin 6zelliklerine yonelik
hazirlanan 6gretim programlar1 uygulanir. Bu 6gretim programlari, 6grencilere hayatlar1 boyunca
kullanabilecekleri bilgi ve becerileri kazandirmay1 amaglamaktadir. Bu programlar, dgrencilere
bireysel ve sosyal yonden gelisim saglama, etkili iletisim kurabilme, akademik basari elde etme
ve giinlik yasam becerilerini gelistirme konularinda biitiinliikk saglayacak sekilde
yapilandirilmistir. Bu dogrultuda hazirlanan 6gretim programlari bilgiyi aktarmanin yaninda
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beceri kazandirmayi da hedefler (MEB, 2018a). Ogretim programlarinin amaci ve igerigi dikkate
alindiginda okul 6ncesinden itibaren egitim alan ve lise seviyesine kadar bu egitimi tamamlayan
ogrencilerden engel durumu ve performansi goz oniine alinarak okuldan mezun oldugunda diger
insanlarla iletigim kurabilen, toplum i¢inde kurallara uyan, toplumsal hayata katilabilen, bagimsiz
yasam becerilerine sahip bireyler olmalar1 beklenmektedir. Ornegin, bu amaglar1 gerceklestirmek
i¢in gelistirilen 6gretim programlarindan birisi olan lise iletisim ve sosyal beceriler dersi 6gretim
programi, Ogrencilerin gelisimini ¢ok yonlii destekleyecek sekilde tasarlanmistir. Program,
Ogrencilerin hem s6zlii hem de sozsiiz iletisim becerilerini gelistirmeyi, karsisindakini etkili bir
sekilde dinleyip anlayabilmeyi, duygular1 tanima ve ifade edebilme yetkinligini kazanmay1
hedefler. Ayrica, akranlariyla saglikli arkadaslik baglar1 kurabilme, toplumsal kurallara uyum
saglama ve sorumluluk bilinci gelistirme gibi temel becerileri, biitiinciil bir yaklasimla ele alir
(MEB, 2018c)

Agir zihinsel engelli bireylerin bagimsiz yasam stirdiiriilebilmesi icin iletisim becerilerine
sahip olmasi bityiik 6nem tasir. Konu ile ilgili yapilan bazi arastirmalara gore; Amerika Birlesik
Devletlerin’de California eyaletinde yapilan bir arastirmada zihinsel engeli bulunan yetiskin
bireylerin bagimsiz yasam becerileri kazanabilmesi igin iletisim becerisinin 6nemli oldugu
belirtilmistir (Mcintyre vd., 2004). Yetiskin zihinsel engelli bireyler ile irlanda’da yapilan bir
calismaya gore katilimcilarin yarisindan fazlasinin iletisim zorluklar1 yasadiklari ve tanimadiklari
kisilerle iletisim kurmada sorun yasadiklar1 ifade edilmistir (Smith vd., 2020). Amerika’da 14
yetiskin agir zihinsel engelli bireye iligkin yapilan ¢aligmada agir zihinsel engelli kisilerin,
iletisim becerilerinin diisiik oldugu soylenmektedir (Cascella, 2004). Yeni Zelanda’da yapilan
arastirma da da zihinsel engelli bireylerin konusma, okuma ve yazma gibi gesitli bi¢cimlerde
iletisimde zorluk yasadiklar1 belirtilmektedir (Bray & Grad, 2003). Ispanya’da yapilan bir
caligmada da iletisim sorunu yasayan zihinsel engelli bireylerin iletisim kuramamalarinin yagsam
kalitesi tizerinde sosyal ¢evreden diglanma gibi ciddi olumsuz etkisi oldugu belirtilmektedir
(Garcia vd., 2020). Yapilan ¢alismalara goére iletisim kurmanin bagimsiz yasam becerileri
iizerinde 6nemli rol oynadig1 goriilmektedir. Agir zihinsel engelli bireylerin bagimsiz yasam
stirdiirebilmesi igin sosyal hayata katilimlari; bu bireylerin giinliik yagsam becerilerini pratik etme,
iletisim yeteneklerini gelistirme ve toplumsal kurallara uyum saglama firsatlarini Sunma agisindan
onemlidir. Ancak bu bireylerin sosyal hayata katilim diizeyleri oldukea diisiiktiir (Verdonschot
vd., 2009). Bu kisilerin ¢ok az arkadasi oldugu ve ¢ogunlukla hizmet aldiklar1 egitim personeli
ve aile iiyelerini arkadaslar olarak adlandirdiklari belirtilmektedir (Amado vd., 2013). Bagimsiz
yasam, yetigkinligin bir gdstergesi olarak kabul edilir. Bu konuda siirekli destek ihtiyaci, bu
alanda bagimsizlik kazanma olasiligini azaltir. Bagimsiz yagamanin 6niindeki engeller arasinda
aileye ve destek personeline artan bagimlilik ile yasam becerilerindeki eksiklikler yer almaktadir
(Bridges vd., 2020). Okullarda 6gretmenlerin, biligsel 6grenmeye daha fazla odaklanmalari
nedeniyle, bireylerin glinlik yasam becerilerinin gelistirilmesi konusunda yeterli zaman
ayrilamamaktadir (Ghalib, 2024). Calismalar incelendiginde iletisimin yan1 sira sosyal hayata
katilimin da bagimsiz yasam becerileri kazanma i¢in énemli oldugu anlasiimaktadir. Bu nedenle
engelli bireylerin egitim almasi ve bu egitimden etkin bir sekilde faydalanmasi bu beceriyi
kazanabilmesi i¢in biiyiik bir dneme sahiptir.

Engelli bireylerin yetistirilmesinde, ailelere de 6nemli sorumluluklar diismektedir. Engelli
bireylerle yasayan ailelerin bazi sorunlari oldugu da bilinmektedir. Bu konuya iliskin alanyazin
incelenmis yapilan ¢aligmalar kisaca 6zetlenmistir. Engelli bireylerin ebeveynleri kendilerine
vakit ayiramama, yalmzlik, ¢aresizlik, gelecek endisesi gibi psikolojik sorunlar yasamaktadirlar.
Ayrica bu ebeveynler sosyal g¢evrelerinden uzaklagmak zorunda kalmakta, sosyal etkinliklere
yeterli katilim gosterememekte ve bunun sonucunda kismen sosyal diglanmaya maruz
kalmaktadirlar (Uzunoglu, 2019). Engelli bireyin baskasina bagimli olmasinin sebep oldugu
yasamsal kisithliklar, engel durumu sebebiyle ortaya ¢ikan duygusal yiik, bakim verenin
tikenmislik yasamasi sonucunu getirebilir (Ercan vd., 2019). Zihinsel engelli bireylerin,
engellilik durumunun 6miir boyu devam etmesi, bireyin ve bakim veren kisilerin {iretkenligini
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azaltmakta ve yasam kalitesini etkilemektedir. Ayrica saglik ve egitim harcamalarimin artmasi,
sosyo-ekonomik durumu olumsuz bir sekilde etkilemektedir (Seydel vd., 2016). Zihinsel engelli
cocugu olan ailelerin biiyiik bir ¢ogunlugu duygusal, sosyal ve ekonomik problemlerle miicadele
etmek zorunda kalmaktadir. Bu durum aileler igin biiyiik bir stres kaynagidir. Bunun yani sira
engelli cocuga sahip ailelerin karsilastig1 diger zorluklar; yardim alacak kimsenin olmamast,
(Ozmen & Cetinkaya, 2012), toplumun bakis acisindan rahatsizlik duyulmasi, ¢ocuklarmin
gelecegi i¢in kaygi, bireyin hastane siirecinde karsilasilan zorluklar, sosyal ¢evreden yetersiz
destek, diger ¢ocuklarina yeterince ilgi gdsterememe ve ek masraflarla karsilasilmasi (Lafg1 vd.,
2014; Cuskelly, 2006) sayilabilir. Akranlarina gore gelisiminde gerilik goriilen bir ¢ocugun
ihtiyaglar aile bireylerinin yasam bi¢imlerini, gelecek planlarim etkileyebilmekte, ileriye yonelik
kaygilarin yogunlagsmasina neden olabilmektedir (Okanli vd., 2004). Engelli yetiskinlerle
yaslanan ebeveynlerin depresyon belirtilerinde artiglarin oldugu da (Namkung vd., 2018)
belirtilmektedir. Zihinsel engelli yetiskinlerin ebeveynleri, ¢ocuklari ile yaslanmaktadir. Kendi
yaslanmalar ve kisinin kendi ebeveynlerine veya esine bakmak gibi genellikle yaslanmay1 iceren
ek sorumluluklari, engelli yetiskin ¢ocuklarina bakim saglama kapasitelerini azaltabilmektedir
(Cuskelly, 2006). Genel olarak incelendiginde engelli birey ailelerinin sosyal, psikolojik ve
ekonomik olarak bazi sorunlar yasadigi anlasilmaktadir.

Arastirmaya yonelik alanyazin incelendiginde diger engel gruplarina oranla agir zihinsel
engeli olup zorunlu 6grenimi tamamlayan bireylerin hayatin1 devam ettirmede ne gibi zorluklar
yasadiklarina iligkin yeterli diizeyde arastirma olmadigi goriilmiistiir. Agir zihinsel engelli
bireyler okul 6ncesi donemden ortadgretimin bitimine kadar yaklasik 12-13 yil egitim aldig
diistiniildiigiinde zorunlu 6grenimini tamamlayan agir zihinsel engelli birey hayatin1 bagimsiz
stirdlirebilmekte midir? sorusundan yola ¢ikilarak bu c¢alismaya baslanilmistir. Bu anlamda
yapilan ¢aligmanin alanyazina 6nemli katkilar saglayacagi diisiiniilmektedir. Bu c¢alismanin
amaci, zorunlu 6grenimini tamamlayan agir zihinsel engelli bireylerin iletisim, 6z bakim, giinliik
yasam becerileri, sosyal yonden durumlarini agiga ¢ikarmak; bu siirecte kendilerinden yasal
olarak sorumlu olan bireylerin karsilastiklar1 sorunlar1 belirleyerek mevcut durumu ortaya
koymaktir. Bu ama¢ dogrultusunda yetiskin agir zihinsel engelli bireylerin iletisim durumlari,
diger insanlarla nasil iletisim kurabildigi, kendisini sozel olarak ifade edip edemedigi,
sosyallesmesi kapsaminda ebeveyni ile disarda birlikte vakit gegirip gegirmedigi, gegiriyorlarsa
neler yaptiklari, arkadaslarinin olup olmadigi, evde bir giiniinii nasil geg¢irdigi, hangi 6z bakim
becerilerine sahip oldugu ve engelli birey ile yasayan ebeveynlerin sorunlarinin olup olmadigi
varsa hangi sorunlarmin oldugu konusunda onemli bilgiler sunacagi ve bu sayede ileride
yapilacak ¢alismalara da yol gosterici olacag: distintilmektedir.

YONTEM
2.1. Arastirma Deseni

Aragtirma, derinlemesine bir analiz igeren nitel arastirma desenlerinden biri olan durum
calismasi yontemine dayanmaktadir. Bu aragtirmada incelenmek istenen durum agir zihinsel
engelli bireylerin zorunlu egitimlerini tamamladiktan sonra yasamlarini stirdiirmesi ve ailelerin
bu siirecte yasadiklar1 zorluklarin belirlenmesidir.

2.2. Aragtirma Simirhhig

Arastirma oncesi 25 engelli bireyin anne, baba, vasi ya da yakini ile gériisme planlanmustir.
Fakat bireylerin bagimsiz yasam becerisi yeterli diizeyde olmadigi i¢in goriismeye vakit
ayiramayan ebeveynler olmustur. Bu nedenle goriisme yapilan kisi sayisi ancak 19 olabilmistir.
Katilimeilar i¢ Anadolu Bélgesinin bir ilinde ikamet eden goniillii ebeveynler ile sinirlidir.
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2.3. Calisma Grubu

Arastirmanin ¢alisma grubu, i¢c Anadolu Bolgesi'nde bir ilde ikamet eden 19 engelli birey
yakinindan olusmaktadir. Tiim katilimcilar, agir diizeyde zihinsel engelli bir bireyin anne ya da
babasidir. Nitel arastirmalar genellikle amagli olarak segilen smirli sayidaki katilimer ile
gerceklestirilir. Bu aragtirmada ¢aligma grubu, amagl 6rnekleme tekniklerinden biri olan kartopu
ornekleme yontemiyle secilmistir. Bu yontem, Patton'un (2014) tanimladigi iizere, mevcut
katilimcilardan yeni katilimcilara ulagsmayi ve bdylece zengin veri kaynaklarini kesfetmeyi
amaglar. Bu dogrultuda, arastirma siirecinde her goriisme sonunda katilimci ebeveynlere “Bu
konu hakkinda goriisebilecegimiz bagka hangi ebeveyn Onerirsiniz?” sorusu yoneltilerek yeni
katilimcr ebeveynlere ulasilmistir. Ebeveyn se¢iminde, engelli bireylerin cinsiyeti, yasi, okula
gitmis olmasi, engel durumu 6lgiit olarak belirlenmistir. Belirlenen dlgiitlere sahip ¢ocugu olan
ve ¢alismaya goniilli katildigin1 beyan eden ebeveynlerle goriismeler gergeklestirilmistir. Agir
zihisel yetersizligi olan bireylere iliskin bilgiler Tablo 1°de yer almaktadir

Tablo 1

Agr Zihisel Yetersizligi Olan Bireylere Iliskin Bilgiler

Kod Sistemi El E2 E3 FE4  E5 | E6 E7 E8 | E9 EI0 | KI K2 K3 K4 K5 | K6 | K7 | K8 K9 | Belge(5)
~ @ direnc bilgileri
v & Cinsiyet
@ Erkek
1 Kadmn
~ (& Engel Durumu
&4 Isitme Engell
@4 Fiziksel Engel

@ Siiregen Hastalik
o Adir MR
v EJYas

=433
@J20
332
Td28
438
@22
&J23
d26
424
©d30
[k
Ed31
930

Tablo 1’e gore engelli bireylerin 10°u erkek, 9’u kadindir. Yas araliklarinin 20 ile 35
arasinda oldugu goriilmektedir. 11 bireyin agir zihinsel engelinin yani sira siiregen hastalik, dil
konugma, fiziksel ve isitme engeli de bulunmaktadir. Bu nedenle 11 bireyin birden fazla engeli

oldugu anlagilmaktadir. Calisma grubunda yer alan Katilimc1 ebeveynlere iliskin bilgiler Tablo
2’de yer almaktadir.
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Tablo 2
Calisma Grubunda Yer Alan Katihmci Ebeveynlere Iliskin Bilgiler

Kod Sistemi Bl B2 B E EB B E B E E0 K K KB K K K K K K Belge(5)
v (54 Ebeveyn Bilgileri

v & Yas

Gg62 .

5L ]

@g57

G4 n

G40 " "

G948 L]

50 ]

54 ]

64 .

953 . LI |

59 . e - .
Ebeveyn Durumu

(&g Baba L] [ ] u L]

-

g Anne L] [ [ (] [ L] [ [ [ " " " " "
v (& Medeni Durumu

g Bekar . (] . ]

G Evli (] (] [] [ [] [] (] [ (] [ n " '] [ "
v & Cocuk Saysi

g3 [} .

@1 [ L] [ [

&2 (] [ [ [ (] ] (] [ [ [ ] ] [
v (55 Bagka Engelli Cocudu Var Mi?

(g Evet L] L] [ ] [ ]

¢ Hayir . = ® ® ® ®§ ® = L] L] ] L] L] L] ]

Tablo 2’ye gore ebeveynlerin yas araliginin 41 ile 62 arasinda degistigi goriilmektedir.
Gorlsiilen ebeveynlerin 4’i baba, 15’1 annedir. 4’liniin bekar, 15’inin halen evli oldugu
anlagilmaktadir. 2 ebeveynin 3, 4 ebeveynin 1, 13 ebeveynin 2 ¢ocuklari oldugu ve 4 ebeveynin
baska bir engelli cocugunun daha oldugu goriilmektedir.

2.4. Veri Toplama Araci ve Verilerin Toplanmasi

Veriler gorisme teknigi kullanilarak elde edilmistir. Gorlisme teknigi, engellilerin yasal
sorumlularinin engelli bireye yonelik goriislerini bireysel olarak daha rahat séyleyebilmeleri ve
sorular hakkinda derinlemesine bilgileri ifade edebilmeleri igin tercih edilmistir. Goriisme
yapilacak katilimcilarin incelenen duruma iliskin birikim ve deneyimleri olduk¢a Onemlidir.
Arastirma kapsaminda, veriler arastirmaci tarafindan gelistirilen yari-yapilandirilmig goriisme
formu kullanilarak elde edilmistir. Goriigme formu olusturulurken, engelli bireylerin iletigim,
sosyallesme, giinliikk yasam becerileri ile ebeveynlerin karsilastiklar1 sorunlar1 en iyi sekilde
anlatmalarini saglamak adma agik uglu ve kolay anlagilir soru kullanimina énem verilmistir.
Taslak formdaki sorularin, arastirmanin amacima hizmet edip etmedigini ve anlasilirligini
degerlendirmek amaciyla, 6zel egitim alaninda lisansiistii egitim alms ii¢ 6zel egitim dgretmeni
ile iki 6zel egitim alaninda ¢alisan akademisyenden goriis alinmistir. Uzmanlarin ortak goriisii
dogrultusunda taslak goriisme formundaki sorular, degistirilmeden nihai goriisme formuna
eklenmistir. Goriisme formunun pilot uygulamasi, ti¢ agir zihinsel engelli yakini ile yapilmis, bu
stirecte sorularin anlagilirligi ve formun arastirmanin amacina uygunlugu test edilmistir. Taslak
formdaki sorularin engelli yakinlari tarafindan tam anlasildigi belirlendikten sonra verilerin
toplama siireci Ankara Universitesi Etik Kurulu’ndan alinan iznin ardindan baslatilarak goriisme
formu son haliyle uygulanmistir. Gorlismeler, ebeveynlerin evinde veya park, kafe gibi dis
ortamlarda yapilmis, ebeveynin miisait olma durumuna goére 15 ila 40 dakika siirmiis ve yaklasik
olarak 19 haftada tamamlanmistir. Her sorudan sonra arastirmaci verilen cevaplari yazili sekilde
not alarak kaydetmistir. Calisma grubunda yer alan ebeveynlere kodlar verilmistir. Erkek cocugu
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i¢in goriigme yapilan ebeveynlere E1, E2....kodu, kadin gocugu i¢in gériisme yapilan ebeveynlere
ise K1, K2.... kodu verilmistr.

Gorismeye katilan ebeveynlere okuldan mezun olduktan sonra g¢ocuklarinin iletisim,
sosyallesme, giinliik yasam becerileri ile bu siiregte ebeveynlerin karsilastiklart sorunlara yonelik
sorular yoneltilmistir.

Katilimc1 ebeveynlere yoneltilen sorulara 6rnek asagida sunulmustur.

1. Cocugunuz kendisini sozel olarak ifade edebilir mi? Diger insanlarla iletisim kurabilir
mi? Goriislerinizi belirtiniz.

2. Cocugunuz evde bir giiniinii nasil gegirir? Kisaca anlatiniz.

3. Cocugunuzun arkadasi var m1? Varsa birlike vakit gegiriyorlar nmm? Goriislerinizi
belirtiniz.

4. Cocugunuzla disarda vakit gegirir misiniz? Eger gegiriyorsaniz neler yapiyorsunuz?
2.5. Verilerin Analizi

Aragtirmanin verileri, igerik analizi teknigi kullanilarak incelenmis ve ¢6ziimlenmistir. Bu
teknikle elde edilen verilerin iginde bulunan kavramlarin anlami ortaya gikarilmis ve bu
kavramlar arasindaki iligkiler belirlenmistir. Bu baglamda, goriisme formlarindan elde edilen
veriler, dncelikle bilgisayar ortamina hicbir miidahale yapilmadan aktarilmustir. Igerik analizi,
dort temel asamadan olusmaktadir (Yildirim & Simsek, 2013). Ik asamada, elde edilen ham
veriler okunarak katilimci ebeveynlerin goriisleri dogrultusunda kodlamas: yapilnustir. Ikinci
asamada kodlanmus olan katilime1 ebeveynlerin goriigleri ortak alt temalar altinda birlestirilmistir.
Uciincii asamada arastirma sorular1 dikkate alinarak alt temalar, temalar altina alinmustir.
Dordiincli ve son asamada, bulgularin derinlemesine yorumlanmasi ve anlamlandirilmasi
yapilmistir. Temel amag genellikle, metinlerden anlam ¢ikarmaktir (Creswell, 2018). Verilerin
analizi MaxQda yazilim programinda hiyerarsik kod-alt modeli ile yapilmstir.

2.6. Gegerlik ve Giivenirlik

Nitel aragtirmalarda, gegerlik ve giivenirlikle iliskilendirilen kavramlar arasinda
inandiricilik, teyit edilebilirlik, aktarilabilirlik ve tutarlik kavramlar1 kullanilmaktadir (Merriam,
2009) Arastirmada inandiriciligi saglamak i¢in goriismeler sirasinda sorulara verilen cevaplar
aragtirmaci tarafindan not alinmis ve sonrasinda yaziya aktarilmistir. Bulgularin yaziminda
katilimcilar ile yapilan goriismelerden alinan ifadelere dogrudan yer verilmistir. Goriismenin
katilimeilarina sorular1 cevaplayabilecek kadar siire verilerek etkilesim siiresi artirilmaya
calisilmistir. Teyit edilebilirligi saglamak i¢in {i¢ katilimciya bulgular okutulmus ve ifadelerin
gercegi yansitip yansitmadigl adina katilimcilardan teyit alinmigtir.  Aktarilabilirligi saglamak
icin ¢alisma grubunun katilimci ebeveynlerine ait bilgiler, veri toplama ve analiz siireci detayl
sekilde aciklanmistir. Veriler arastirmaci tarafindan kodlanmistir. Goriisme sorularmin
hazirlanmas1 asamasinda destek alinan bir aragtirmaci Ogretmen ile olusturulan temalar
karsilastirilmistir. Belirlenen temalar arasinda tutarligin belirlenmesi amaciyla nitel verilerin
analizinde siklikla kullanilan Miles ve Huberman (1994) giivenirlik formiilii (Giivenirlik = Goriis
Birligi / (Goriis Birligi + Goriis Ayriligr) formiilii kullanilmis ve kodlayicilar arasindaki goriis
birligi oran1 38/ (38+3) =0,93 olarak belirlenmistir.

BULGULAR

Bu boliimde yar1 yapilandirilmig gériisme formu ile toplanan verilerden elde edilen
bulgulara iligkin yorumlara yer verilmistir. Arastirma kapsaminda katilimcilara ¢ocuklarinin diger
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insanlarla iletisim kurup kuramadiklarina yonelik soru yoneltilmistir. Bu soruya iligkin igerik
analizi sonuglar1 Sekil 1’de gosterilmistir.

Sekil 1

Engelli Bireylerin Iletisim Durumlar:

iletigim (0)
Cocugunuz diger insanlarla iletisim Cocugunuz kendini sdzel olarak
kurabilir mi? (0) ifade edebilir mi? (0)
Kuramaz (15) Kurmaya galigir Hayir (17) Evet(2)

(4)

Sekil 1’e gore “lletisim” temas1 “Cocugunuz diger insanlarla iletisim kurabilir mi?” ve
“Cocugunuz kendini sozel olarak ifade edebilir mi?” alt temalarina ayrilarak degerlendirme
yapilmigtir. Asagida bu alt temalarin agiklamalar1 yer almaktadir.

Cocugunuz diger insanlarla iletisim kurabilir mi? alt temast “Kurmaya Calisir” ve
“Kuramaz” olarak iki koda ayrilmaktadir. Katilimci ebeveynlerin 15’1 g¢ocuklarmin diger
insanlarla iletisim kuramadigini belirtirken 4 katilimci iletisim kurmaya c¢alistigini belirtmislerdir.
[letisim kurmaya calisir goriisiine K7 kodlu katilime1 ebeveyni “Cocugum ashnda iletisime aciktir
fakat dil problemi var, yine de derdini anlatmak icin ¢ok ugrasir.” ifadesini kullanmistir. Iletisim
kuramaz goriistine E2 kodlu katilime1 ebeveyn “Cocugum yabancilardan/tanimadig insanlardan
cekinir, bu nedenle miimkiin oldugu kadar onlarla iletisim kurmak istemez, onlar iletisim kurmak
isteseler de cekinir, kendi icine kapanir, bu nedenle de iletisim kurmaz, zaten béyle bir durumda
biz de zorlamayiz ve miimkiin oldugu kadar tamdik ortamlara girmeye ¢alisiriz.” seklinde
goriigiini belirtmistir. Cocugunuz kendini s6zel olarak ifade edebilir mi? alt temas1 “Hayir” ve
“Evet” olarak iki koda ayrilmaktadir. 17 katilimc1 bu soruya “hayir” cevabini vermistir. K6 kodlu
katilime1 ebeveyni “Kendince konusmaya c¢alisir, ne dedigi anlasilmaz aslinda, soru
soruldugunda farkli cevaplar verir.”, E6 kodlu katilimer “maalesef ¢cocugum konugamamaktadir,
sadece el hareketleri ile ihtiyaglarim anlatir”, E4 Kodlu katilime1 ebeveyni “Ihtiyaclarini ben
onun goziinden anlarim, yillardir birlikte oldugumuz icin artik onun bakiglarindan neye ihtiyac
oldugunu anlarim, keske konusup ihtiyaglarin dile getirebilseydi, ama yapacak bir sey yok, ¢ok
egitim aldi ama konusmada bir tirlii ilerleme saglayamadi.” seklinde benzer goriisler
belirtmislerdir. iki katilime1 bu soruya “evet “cevabimi vermistir. E7 kodlu katilime1 ebeveyni
“Bazen kelimeleri yutar, yarim yarim konusur ya da basini séyler, biz de sonunu tamamlariz ya
da bazen ciimlenin sonundan baslar. Bu durum onun bizim agumizdan iletisim kurdugu anlamina
gelir.” seklinde gorisiinii belirtirken, K2 kodlu katilimer ebeveyni “Cocugum kendini ifade
edebilir, ihtiyaglarimi belirtir.” seklinde goriisiinii  ifade etmistir. Arastirma kapsaminda
katilimcilara ¢ocuklarinin sosyallesme durumlarina yonelik soru yoneltilmistir. Bu soruya iliskin
igerik analizi sonuclar1 Sekil 2°de gosterilmistir.

1838



Sekil 2

Engelli Bireylerin Sosyallesme Durumlari

Sosyallesme durumu (0)

Yiiriiylise gideriz%ﬂ)\ / \

?
Disarda birlikte vakit Arkadasi var m? (0)

/gegirirmisiniz? 0)
)

Alis verise gideriz (7 Var (1)
Yok (18)
Es dost ziyaretlerine gideriz (5) Sinema/tiyatroya gideriz. (1)
Mecbur oldugumuzda disar

Piknige gideriz (5) cikariz. (2)

Sekil 2’ye gore “Sosyallesme durumu” temasinin “Disarda Birlikte Vakit Gegirme” ve
“Arkadagst Var ni?” alt temalarina ayrildig1 goriilmektedir. Asagida bu alt temalarin agiklamalar1
yer almaktadir.

Disarda Birlikte Vakit Gegirme, alt temasi “Yiiriiyiise Gitme”, “Alisverige Gitme”, “Es Dost
Ziyaretlerine Gitme”, “Piknige Gitme”, “Mecbur Oldugumuzda”, “Sinema ve Tiyatroya Gitme”
olarak alti koda ayrilmaktadir. 17 katilimci ¢ocuklar ile disarda vakit gecirmeye calistiklarini
ifade etmislerdir. 2 katilimci mecbur olduklar1 zaman disar1 ¢iktiklarini belirtmislerdir.
Katilimcilarin gogu ¢ocuklari ile yiiriiyiise gittiklerini belirtmektedir. Ornegin K1, E4 kodlu
katilime1 ebeveynleri, “Yiiriiyiise ¢ikariz. Etrafi 6grensinler, evde hareketsiz durunca kilo alryor,
bu sayede hem evden disart c¢ikiyoruz hem de hareket etmis oluyor.” seklinde goris
belirtmislerdir. Cocuklar ile alisverise giden katilimcilarin da oldugu goriilmektedir. Ornegin E5
kodlu katilimc1 ebeveyni, “Alisverise gidiyoruz, biraz dolasiyoruz, ama miimkiin oldugu kadar
kalabaliga denk getirmemeye calisiyoruz, daha onceleri aligverise ¢iktigimizda cani bir sey
istediginde hemen alip yemek isterdi, zamanla alinan iiriinii 6deme yaptiktan sonra yiyebilecegini
va da her istediginin almamayacagint ogrendi.” seklinde goriis belirtmistir. Ebeveynlerin
aligveris ortaminda da cocuklarma bir seyler 6gretmeye devam ettikleri anlasilmaktadir. 5
katilimc1 ebeveyn yakin g¢evre ve es dost ziyaretine gidebildiklerini sdylemistir. E8 kodlu
katilimer ebeveyni, “Yakin ¢evremiz ¢ocugumuza nasil davranmasi gerektigini biliyor, biz de
bildikleri bir ortam oldugu icin oralara gidiyoruz, hem biraz benim kafam da dagilmig oluyor,
sohbet ediyoruz.” ifadesini kullanmistir. K9 kodlu katilimci ebeveyni de benzer sekilde
“Dostlarimiz var sag olsunlar arada gideriz onlara, bu sayede biz de evden ¢tkmis oluyoruz,
birkag saat de olsa degisiklik herkese iyi geliyor.” seklinde goriis belirtmistir.

Cocuklar1 ile piknige giden ebeveynlerin oldugu gériilmektedir. Ornegin K8 kodlu
katilimc1 ebeveyni, “Cocugum kalabalik ortamlardan sikilyyor, miimkiin oldugu kadar hafta ici
piknige gideriz, bu sayede kalabaliktan biraz kagabiliyoruz. Hem bizim i¢in hem de ¢ocugum igin
degisiklik oluyor.” demistir. Katilimcilarin genellikle ¢ocuklarinin kalabaliktan rahatsiz olduklari
icin daha sakin ortamlarda birlikte vakit gecirmeye c¢alistiklar1 anlagilmaktadir. Baz1 ebeveynler
mecbur olmadiklar siirece ¢ocuklari ile disar1 ¢ikmay1 tercih etmediklerini belirtmislerdir. E10
kodlu katilimc1 ebeveyni “Disart ciktigimizda insanlarin garip bakislarindan rahatsiz oluyorum.
“Neyi var?” diye sormalarindan usandim artik, biz de mecbur oldugumuzda birlikte disari
ctkiyoruz. Arabam yok, toplu tasima kullanmamiz gerekiyor, toplu tasimada bazen yaninda
oturana dokunuyor, o kisi rahatsiz oluyor, siirekli insanlara derdimi anlatmaktan yoruldum,
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disart ¢tkmak zorunda degilsek bahgeye ¢ikar, orada gezinir.” seklinde goriis dile getirmistir.
Sadece E9 kodlu katilimc1 ebeveyni ¢ocugunu sinemaya, tiyatroya gotiirdiiglinii sdylemistir. Bu
katilimer “Doktor bana ¢ocugumu sosyal hayattan koparmamam gerektigini soyledi, ben de
omriimii cocuguma adadim, ayda bir sinemaya, tiyatroya gideriz, onceleri insanlar ¢ok rahatsiz
oluyordu, ¢iinkii film izlerken heyecanlanmip yiiksek sesle bagirdigi oluyordu, bizi yonetime bile
sikdyet ettiler, ben yoneticilerle konusup ¢ocugumun durumunu izah edince onlar da anlayish
davrandilar. Siirekli gittigimizden herkes duruma alisti. Gitmeye devam ediyoruz.” seklinde
gortisiinii belirtmistir. Ebeveynler ¢ocuklart ile bir yere gitme ve orada vakit gecirme konusunda
istekli olsalar da diger insanlarin onlara karsi sira disi tutum ve davranislara sahip olduklari
anlasilmaktadir. Katilimcilar bu durumdan rahatsiz olduklarini dile getirmektedirler.

Arkadagi var m1? alt temas1 “Yok” ve “Var” olarak iki koda ayrilmaktadir. Gériisme yapilan
ebeveynlerin ¢ogu ¢ocuklarinin arkadasi olmadigini belirtmektedir. Ornegin E3 kodlu katilimci
ebeveyn “Yasitlart neredeyse evii, cocugumun yasi ilerledik¢e kendinden kiigiiklerle arkadaghk
yapmak istemedigini gordiim, zaten arkadashk yapacak durumda degil ki, konusmasi yok
maalesef, kendi bagina bir yere ¢cikamiyor, keske olsa ne giizel olurdu.” ifadesini kullanirken, K9
kodlu katilime1 ebeveyni“Aksama kadar evde oturur, kendi akranlari ile iletisim kurmak istese de
onlarin diinyalart bambaska, bizimki onlara ayak uyduramaz. Kiigiikliigiinden beri ayni
mahallede oturuyoruz. Etrafinuzda onun yasinda kizlar vardr tabi, kiigiikken belki bir iki kez
oynamigliklart vardwr ama simdi onlar da yetiskin oldu. Onlar iiniversiteye gidiyor, birlikte bir
sey yapamazlar zaten.” seklinde goriis belirtmistir. Ebeveynler cocuklarinin yalniz bir diinyalari
oldugunu belirtmektedirler. Ozellikle yasitlari ile iletisim kurmak istedikleri vurgulansa da bu
durumun ¢esitli sebeplerle gerceklesmedigi anlasilmaktadir.

Sadece bir katilimer gocugunun arkadasi oldugunu belirtmistir. K2 kodlu katilimer igin
“Hem aynit okula hem de ayni rehabilitasyon merkezine gittigi bir arkadasi var. Benim ¢ocuk
iletisimi sever, o giin arkadast ile goriisememislerse telefonlagirlar. Alir benim telefonu onun
annesinin telefonu araciligi ile konusur. Geger odaya giile giile ne konusurlar artik bilemem ama
onunla arkadashgr var. Ama arkadaslhik da sadece telefonda konugurlar, rehabilitasyonda
goriisiirler, o kadar. Iletisimleri belirli sinirlar icindedir.” seklinde goriis belirtmistir. Aragtirma
kapsaminda katilimcilara ¢ocuklarinin giinliik yasam becerisine yonelik soru yoneltilmistir. Bu
soruya iliskin icerik analizi sonuglar Sekil 3’te gosterilmistir.

Sekil 3

Engelli Bireylerin Giinlikk Yasam Becerisi

gunluk ya§am becerisi (0)

\ Yemek yeme (4)

TV izler (15 N\ A

| Tuvalet egitimi (3)
‘*.
Elisi yapar (5)eg—___ \

Evde vaktini na5|| gegirir? (0) Cocugunuz hangi 6z bakim
becerilerine sahip? (1)

/ / \ ~
/ ~~—
/ A

Hicbir sey yapmaz (4] /
Bigisaya rﬁabletﬁelelonla 1 4 \ Kiyafet ¢lkarma (4)

ilgilenir, (4 Her konuda bir baskasina
bagimli (6) Yardim alarak (10)

Bana yardim eder (4

4

—»Kyafet giyme (5)

Bahcede dolasir. (3)

Sekil 3’e gore “Giinliik yasam becerisi” temasmn “Evde vakit gecirme” ve “Oz bakim
becerisi” alt temalarina ayrildigi goériilmektedir. Asagida bu alt temalarin agiklamalar1 yer
almaktadir.
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Evde vaktini gegirme alt temasi; “Yardim Etme”, “TV izleme”, “El Isi Yapma”, “Hicbir Sey
Yapmama”, “Bahgede Dolasma”, “Telefon Tablet ile Ilgilenme” olarak alt1 koda ayrilmaktadir.
Aragtirmaya katilan dort ebeveyn mutfakta ya da diger ev islerinde ¢ocuklarinin kendilerine
yardim ettiklerini belirtmigtir. Bu konuda K4 kodlu katilimci ebeveyn “Kizima evde yemek icin
masayt hazirlama ve toplama, bulasik makinesini bosaltma, getir gotiir gibi onun yapacagi ufak
tefek isleri veriyorum, bunlari yapabiliyor” gériistini belirtmistir. K1 kodlu katilimer ebeveyn
“Odasini toplamasini isterim bazen yapmak istemez ama biraz zorlamam gerektigini 6grendim.
Bu nedenle ona bir is verdikten sonra kontrol ediyorum, bazen isten kacabiliyor, ézellikle mutfak
islerinde ondan yardim isterim, miimkiin oldugu kadar onun is yapmasini saglamaya ¢aligirim,
yoksa nasil olsa baskasi yapiyor diye hi¢bir seye elini siirmez.” goriigiinii dile getirmigtir. K9
kodlu katilimc1 ebeveyni “Eli bir seyler yapmaya yatkindir, ben evde temizlik yaparken, mutfakta
isim oldugunda bana yardim eder, en azindan bos bos oturmamuis olur, gelir mutfaga birlikte
bulasik makinesini bosaltir ya da doldururuz ya da evde farkli bir isim oldugunda hemen yardim
etme istegiyle yanima gelir, elinden geldigi kadar yardimi dokunur.” seklinde goriis belirtilmistir.
Katilimeilarin ¢ogunun cocuklar1 evde TV izleyerek vakit gecirmektedir. Ornegin E3 kodlu
katilimer ebevyn “Sabah kalkip kahvaltisint yaptiktan sonra televizyonun karsisina geger, TV
izler. Bazen ufak tefek isler yapmaya zorlasam da stkilir ve yine televizyonun karsisina geger.”
ifadesini kullanmistir. K5 kodlu katilimci ebeveyn “Aksama kadar hichir sey yapmadan TV izler,
dizileri tekrar tekrar izler, televizyonun oéniinden bir baskasi kaldirdiginda da akli yine orada
kalir. Neredeyse baska hi¢chbir sey yapmaz.” seklinde goriis belirtmistir. El igi yapar koduna 6rnek
olarak; E4 kodlu katilimc1 ebeveyni “Okuldayken boncuk dizme, kiigiik hali dokuma, kdgit kesme
ve yapistirma gibi el becerilerine yonelik etkinlikler yaparlardi. Benim ¢ocuk bunlart yapmayt
pek sevdi. Evde stirekli boncuk dizmeye calisir, kolye, bileklik yapar, cani sikilincaya kadar kendi
takar, sonra bir bagkasina verir onun takmasini ister, bu sayede evde vaktini degerlendirmis olur,
el becerisi arttik¢a ozellikle mutfak isinde biraz daha yardim etmesini saglamaya ¢alisiyorum,
ama o daha ¢ok boncuk dizmeyi tercih eder.” ifadesini kullanmistir. Bazi ebeveynler de
¢ocuklarinin hi¢bir sey yapmadiklarini ifade etmislerdir. K6 kodlu katilime1 ebeveyn “Evde bir
sey yapmaz, evden disart ¢tkmayt da ¢ok fazla sevmez. Oturur, kalkar yemek yer, ama stirekli onu
mesgul edecek bir seyi yoktur, bos bos gezinir evin iginde.” seklinde goriis belirtilmistir.

Bahcgede dolasir koduna 6rnek olarak; K7 kodlu katilimci ebeveyn “Bahgeli ev aldik,
kendimce birkag sebze ektim. Cocugum da bu sekilde bir seyler ogrenir farkll aliskanliklar edinir
diye diisiinmiigtiim. Basta bahge islerine alistirmak igin biraz zorlamaya ¢aligmistim, ama
vazgectim artik. Simdi sadece bahgede geziyor, bu sayede hem evden ¢ikmis oluyor hem de ben
onu rahat¢a takip edebiliyorum.” gorisini belirtmistir. E10 kodlu katilimer ebeveyn “Cocugum
yetiskin oldugu i¢in bazen onu evde tutmakta zorlaniyordum. Babasi emekli olduktan sonra bu
durumu g6z oniinde bulundurarak zor da olsa bahgeli bir ev aldik. En azindan kontrollii bir
sekilde disar1 ¢ikar, dolasir diye diisiindiim. Oyle de oldu. Ozellikle havamn giizel oldugu
donemlerde o da akranlar: gibi disari ¢ikmak istiyor. Her zaman onunla disart ¢ikma imkanimiz
olmuyor. En azindan bahgeye ¢ikiyor, gelene gegene, etrafa bakiyor. Zaten kisi evde gegiriyor,
en azindan giinesten faydalanmast ve hava almasi icin bahge bizim icin ¢ok kurtarict oldu.”
ifadesini kullanmustir. Bilgisayar/tablet/telefonla ilgilenir koduna oOrnek olarak, E4 kodlu
katilimci ebeveyn “Valla hocam sabah kalkar, ihtiyaclarini giderir, sonra tableti alir eline,
oynadigr bir¢ok oyun vardir. Kontrol etmeye c¢alisiriz ama kasla g6z arasinda benim de
bilmedigim oyunlart bulur oynamaya baslar, tabletten sikilinca telefonu alir eline. Bu boyle
aksama kadar devam eder. Ozellikle Pandemi déneminde bunlara iyice alisti. Biraktiramiyoruz
da elinden alinca hir¢inlasiyor, simdilik yerlerine bir sey koyamadik. Béyle gidiyor.” ifadesi ile
goriisiinii dile getirmistir. K1 kodlu katilimc1 ebeveyni de “Tablete bu donem ¢ok alisti. Degisik
oyunlar buluyor. Bu oyunlari nereden buldugunu ben anlamig degilim. Biz tableti ¢ok fazla
bilmezken oyunlart bulma, indirme ve oynamada ¢ocugumun olduk¢a maharetli oldugunu
goriiyorum. Cok saswrryorum ashinda. Normalde bir sey yapmak istemeyen ¢ocugum tabletin
bagina gecgince ustalasiveriyor. Anlamakta zorlaniyorum.” seklinde goriisiinii belirtmistir.

1841



Oz bakim becerilerine sahip olma durumu alt temasi, “Yemek yeme”, “Tuvalet egitimi”,
“Kiyafet Giyme”, “Kuyafet Cikarma”, “Yardim Alarak Yapma”, “Her konuda baskasina bagimli”
olarak alt1 koda ayrilmaktadir. Yemek yeme koduna 6rnek olarak, K9 kodlu katilimci ebeveyn
“Kiiciikliigiinden beri yemek yemesini égrenmesi icin cok ugrastim. Onceleri bir értii iizerinde
yemegini yedirdim. Istedigi kadar déksiin, yeter ki kendi basina yemek yemesini égrenebilsin
istedim. Tabi bu kolay olmadi. Hem okulda hem de evde ¢ok ugrastik. Ama simdi kendisi yemegini
yiyebilir.” seklinde goriisiinti ifade etmistir. E1 kodlu katilimci ebeveyni “Yemegini kendisi
hazirlayamaz ama ben tabagi oniine koydugum zaman kendisi yer, zaten yemek yemeyi sever,
kasik ¢atalr tutma konusunda ¢ok fazla zorluk yasamaz. Yemek yemesini ogrenmesi igin ¢ok
ugrasmigtim, simdi meyvelerini topluyorum.” ifadelerini kullanmistir. Tuvalet egitimi koduna
ornek olarak; E5 kodlu katilimci ebeveyni “Cocugum tuvalet ihtiyacini kendisi giderebiliyor.
Yardima ihtiya¢ duydugu bazi durumlarda artik yetiskin bir birey oldugu icin yardimct olmak
ozellikle babast olmadiginda zor olabiliyor.” demistir. Kiyafet giyme koduna 6rnek olarak; E2
kodlu katilime1 ebeveyn “Kendi kiyafetini giymek istiyor ama ters giydiginde ya da yanlis giymeye
calisiginda yardim etmem gerekiyor.” ifadesi kullanilmistir. Kiyafet ¢ikarma koduna 6rnek
olarak; E4 kodlu katilime1 ebeveyni “Aslina bakarsaniz kiiciikken kiyafet ¢ikarma konusunda
egitim aldi. Lyi ki de almus, ciinkii yapamiyor diye ben yardim ediyordum, Ogretmeni bu konuda
beni uyardi. Sen yaparsan ogrenemez, ¢ocugun biiyiiyecek ve siirekli sen yapmak zorunda
kalirsin, demisti. Onu dinledim ve biraz da zorlayarak kiyafetini kendi ¢ikarabiliyor artik.”
seklinde goriis bildirmistir. Yardim alarak yapma koduna oOrnek olarak; K4 kodlu katilimci
ebeveyni “Elinden geldigi kadar kendi temizligine dikkat etmeye calisir ama ozellikle ozel
doneminde ben yardim ederim, ya da yemegini yerken bazen déker kasik ya da ¢atalr tam olarak
tutmast icin yardim ederim.” ve E6 kodlu katilimci ebeveyni “Her konuda yardim etmem
gerekiyor, giysisini ¢ikarirken, giyerken, yemegini yerken, hatta bazen tuvaletten ¢iktiktan sonra
tistiinii basint diizeltme vs. durumlarda yardim ederim.” seklinde goriislerini belirtmistir. Her
konuda bir bagkasina bagimli koduna 6rnek olarak; K3 kodlu katilimet i¢in “Cocugumun fiziksel
engeli de var. Ellerini ve ayaklarini tam olarak kullanamaz. Siirekli kastyor. O nedenle 6z bakim
konusunda yardimct olmak zorundayim. Yoksa bir bebekten farksiz. Konusma da yok zaten. Yani
bebek gibi bakima muhtag. Ornegin yemek vermezsen acikinca bir siire ses ¢ikartir sonra susar.
Bu nedenle bir bebegin ihtiyacglar: nasil gideriliyorsa ¢ocugumun da hala bakimlar: ile
ilgileniyorum.” seklinde gorlistinii ifade etmistir. Arastirma kapsaminda ebeveynlere engelli
birey ile yasamanin zorluklarina yonelik soru yoneltilmistir. Bu soruya iligkin igerik analizi
sonugclart Sekil 4’te gosterilmistir.
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Sekil 4

Engelli Birey ile Yasayan Ebeveynlerin Sorunlar

Engelli Birey ile Yasayan Ebeveynlerin Sorunlari (0)

\\ Isten ayrildim. (2)

Bizler de yaslaniyoruz bakim
icin destek gerekmektedir. (16)

N\

Sosyal hayatimiz yok (14)<————————Sosyal Sorunlar (7)

T~

Hastanelerde engellilere
yonelik birimler kurulmali (6)

Ekonomik sorunlar (0)

Bahceli ev almak zorunda
kaldik. (3)

Ev diginda isim oldugunda
birakacak giivenilir yer
gerekiyor (14)

Psikolojik Sorunlar (0

Engelli raporu diger kamu

Askerlik gibi durumlarda
engelli raparlarinin
yenilenmesi (6)

)
kurumlar tarafindan da
garilmeli (6)
Disani gikildiginda diger

Diger ¢ocugumla fazla

ilgilenemedim (3) +
Ozel alanim yok,siirekii birlikte
olmak yorucu olabiliyor (17)

insanlari rahatsiz edebilir (2)

Sekil 4’e gore “Engelli Birey ile Yasayan Ebeveynlerin Sorunlari” temasmin “Sosyal
Sorunlar”, “Psikolojik Sorunlar” ve “Ekonomik Sorunlar” alt temalarina ayrildig1 goriilmektedir.
Asagida bu alt temalarin agiklamalar1 yer almaktadir.

Sosyal sorunlar alt temas1 “Bakim Destegi”, “Sosyal Hayatimiz Yok”, “Birakacak Giivenli
Yer Sorunu”, “Engelli Raporlarimin Yenilenmesi”, “Raporlarda Kurumlar arasi is birligi”,
“Hastane sorunu” olarak alti koda ayrilmaktadir. Bakim destegi koduna ornek olarak; 16
katilime1 ebeveyni kendilerinin de yasinin ilerledigini bu nedenle engelli birey ile ilgilenmek
konusunda zorlandiklarini ifade etmislerdir. Bu konuda K4 kodlu katilime1 ebeveyn “Cocuklar
kiictikken 6rnegin onu hastaneye gétiirmek daha kolaydi hi¢ olmadi kucagimiza alip giderdik,
simdi cant istemezse yiirtimiiyor ya da disart ¢ikinca etrafla ¢ok ilgileniyor.” seklinde goriis
belirtirken E3 kodlu bir diger katilimc1 ebeveyni “Cocugumun birden fazla engeli var bu nedenle
ozellikle onunla disart ¢itkilmas1 gerektiginde ¢ok zorlamyorum. Onu hazirlamak, kiyafetleri
givdirmek ¢ok zaman aliyor. Disart ¢tkmadan evde yoruluyorum. Eskisi gibi saglikli degilim,
belimde sikintilarim var. O nedenle benim icin onunla digsari ¢ikmak ¢ok yorucu oluyor.” ve ES
kodlu katilime1 ebeveyn “Eskisi gibi giiciim yetmiyor. Ben de yaslaniyorum ve artik bakmakta
zorlaniyorum” seklinde goriislerini belirtmislerdir. E1 kodlu katilimc1 ebeveyni “Daha kiigiikken
biz yaslaninca bakim konusunda kim bize destek olacak sorusunu kendime sordum, sirf biiyiiyiince
bize destek olur ve biz éliince ona bakar diye ona kardes dogurdum. Diisiiniince ¢ok bencilce
geliyor, kardesine de biiyiik bir sorumluluk ama, biz éliince ne yapacak bu ¢ocuk, birilerinin
bakmasi gerekiyor”, K1 kodlu katilimc1 ebeveyni “Kardesi de yok, babast ile de ayriyiz, baska
akrabamiz da yok, tek diisiincem bana bir sey olursa kim bakacak kizima. Yas ilerledikce daha
cok aklima geliyor bu durum.” seklinde gortsler belirtilmistir. Sosyal hayatimiz yok koduna
ornek olarak; E6 kodlu katilime1 ebeveyni “Isimiz olmadigi miiddetce disart ¢ikmayiz, eve de
gelen giden olmuyor. Insan bazen farkli ortamlarda bulunmak istiyor. Benim ¢ocuk eve geleni
istemiyor, hatta kardesini istemedigi donemler de oluyor. O da anneannesinde kalyyor o
zamanlar, stkintilyiz. Kimseyle goriisemedigim icin bazen kendimi ¢ok yalniz hissediyorum.”
goriistinii dile getirmistir. Birakacak giivenli yer sorunu koduna drnek olarak; E2 kodlu katilimci
ebeveyni “Ben ¢ocugum ile yastyorum. Fizik tedavi almam gerekiyor. Fakat o siirecte ¢cocugumu
birakabilecek kimsem yok. Biraz daha kii¢iikken para karsiliginda komsuya bwrakirdim. Ama
simdi biiyiidii artik. Birakamiyorum. Bu nedenle tedaviye gidemiyorum.” goriisiinii belirtmistir.
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E4 kodlu bir baska katiimci ebeveyn “Cocugum biiyiidii, ortam ¢ok kéti, kimseye
giivenemiyorum. Giivenilir bir yer olsa isim olunca birakirim.” goriisii ile isleri oldugunda
birakacak yer bulmakta zorlandiklarini ifade etmislerdir. Engelli Raporlarmin Yenilenmesi
koduna 6rnek olarak; Erkek ¢ocugu olan ¢ogu katilimer askerlik icin tekrar rapor almak zorunda
kalmalarinin onlar1 zorladigini belirtmisleridir. E3 kodlu katilime1 ebeveyn “Cocugumun zaten
kiigtikliigtinden beri raporu var, kiiciikken raporlar siireli veriliyor ve siiresi geldiginde
yenileniyordu. Fakat belli bir zamandan sonra raporlar siiresiz ¢ikti. Cocugumun askerlik zamani
geldiginde subeye gittigimde bize raporun tekrar ¢ikartilmas: gerektigi belirtildi. Rapor almak
stire gerektiren bir is ve agir zihinsel, fiziksel yetersizligi olan yetiskin oglum i¢in tekrar engelli
raporu almak bizi olduk¢a zorladi.” seklinde raporlarin askerlik zamani tekrar g¢ikartilmasi
gerekmesine yonelik yasadiklari zorluklari belirtmistir. Raporlarda Kurumlar arasi is birligi
koduna ornek olarak; E7 kodlu katilimer ebeveyn “Hastanelere gittigimizde bizim ¢ocuklara
muayene onceligi var deniliyor. Ama bunu hasta kayitta beyan etmem gerekiyor. Herkese bu
durumu anlatmak bazen rahatsiz edici oluyor. Bizim bu durumu aciklamamiza gerek kalmasa
sistemden ¢ocugumun durumu belli olsa keske.” seklinde gorlisiini belirtmis ve engelli
raporlarinin diger ilgili kurumlar tarafindan da goriilebilmesini talep etmistir. Hastane sorunu
koduna 6rnek olarak; E1 kodlu katilimc1 ebeveyn “Ozellikle dis tedavisinde ¢ok zorlaniyoruz,
doktorlar beni iceri almiyor, ¢ocugum yabanci kisileri etrafinda goriince hir¢inlasiyor, igne
yapwyorlar ama yapana kadar gegen siire bizim icin 1ztwrapla geciyor.” seklinde goriis
belirtilirken, K2 kodlu katilimc1 ebeveyni de “Hastaneye gittigimizde sadece bizim ¢ocuklar gibi
olanlarla ilgilenen boliimler olsa keske, inanin herkese derdimizi anlatmak ¢ok yorucu.” ifadeleri
ornek olarak verilebilir.

Psikolojik sorunlar alt temas1 “Diger Cocugumla Iigilenememe”, “Ozel Alanimiz Yok”,
“Disart Ciktiginda Diger Insanlari Rahatsiz Edebilir”, olarak ii¢ koda ayrilmaktadir. Diger
Cocugumla Ilgilenememe koduna &rnek olarak; E2 kodlu katilimc1 ebeveyni “Diger cocugum iki
yasindayken bu ¢ocugum diinyaya geldi, durumunu ogrenince zaten en bagsta hastaneydi git gel,
kabul siireci derken uzun zaman gecti. Bu siirede diger cocugum kendi kendine biiyiidii, kiictikken
o da bu duruma kizard, biiyiiyiince durumu anladr ama yine de icten icten bana sitem ettigini
diigiiniiyorum, bazen aklima geldiginde ¢ok iiziiliiriim ve su¢luluk hissederim. Keske zamaninda
psikolojik destek alsaydim.” seklinde goriis belirtmistir. Ozel Alanimiz Yok koduna 6rnek olarak;
K8 kodlu katilimc1 ebeveyn “Siirekli birlikte olmak ¢ok yorucu oluyor, bazen kafayi dinlemek igin
diger odaya giderim, bu sefer aklim onda kalwr, soyle bir yalmiz kalip dinlenmek istedigim
zamanlar oluyor tabi ki. Kendimi tiikenmis hissediyorum. Ama ¢oziim yok maalesef.” seklinde
goriisiinii belirtmistir. Disar1 Ciktiginda Diger Insanlar1 Rahatsiz Edebilir koduna érnek olarak;
E6 kodlu katilime1 ebeveyni “Disart ¢ikinca herkesle iletisim kurmaya ¢aligir, tabi insanlar
durumu bilmedigi icin doniip sen ne diyorsun diye hemen laf dalasina girerler. Ben durumu
anlatirim. Anlayish olan var, olmayan var. Bu durum ¢ok yipratici oluyor ve psikolojimi
bozuyor.” seklinde goriisiinii dile getirmektedir.

Ekonomik sorunlar alt temas1 “Bahgeli Ev Almak Zorunda Kalma” ve “Isten Ayrilma”
olarak iki koda ayrilmaktadir. Bahgeli Ev Almak Zorunda Kalma koduna 6rnek olarak; E7 kodlu
katilimc1 ebeveyn“Elde yok avugta yok hocam, ama mecbur bahgeli bir yere gecelim dedik,
kiraya c¢iksan ev sahibi bir siire sonra ¢ik der, bizim ¢ocuk alistigi ortamdan ayrilmak
istemeyebilir, 0 nedenle bor¢, har¢ da olsa bir bahgeli ev olsun ki ¢ocuk rahatca dolassin,
apartmandaki komsular: rahatsiz etmesin, bahgede oyalansin.” olarak gorisiinii dile getirmistir.
Isten ayrilma koduna 6rnek olarak; iki katilimc1 ebeveyn islerini birakmak zorunda olduklarim
dile getirirken, K1 kodlu katilimc1 ebeveyni “Cocugum dogustan engelli, ilk baslarda tant koymak
icin ¢ok fazla doktora gidildi, bu esnada esimle ayrildik, biitiin is bana kaldi, ilgilenmedi hi¢cbir
seyle, isimden de ayrilmak zorunda kaldim, ¢ok fazla maddi manevi yiprandim o donem. Simdi
de babasimin maddi destegi olmadig: icin devietin verdigi aylikla ana kiz kit kanaat idare
ediyoruz.” seklinde goriis belirtmistir.

1844



TARTISMA VE SONUC

Bu calisma, zorunlu 6grenimini tamamlayan agir zihinsel engelli bireylerin iletisim, 6z
bakim, giinliik yasam becerileri, sosyal yonden durumlarini agiga c¢ikarmak; bu siirecte
kendilerinden yasal olarak sorumlu olan bireylerin karsilastiklar1 sorunlari belirleyerek mevcut
durumu ortaya koymak amaciyla yapilmistir. Veriler 19 katilimci ebeveyn ile yar1 yapilandirilmig
goriisme formu araciligi ile yapilan goriismelerden elde edilmistir.

Arastirmada, agir zihinsel engelli bireylerin iletisim becerilerine iliskin bulgular
incelendiginde ebeveynlerin ¢ogu ¢ocuklarinin kendilerini sézel olarak ifade edemediklerini bu
nedenle onlara destek olmak zorunda kaldiklarini belirtmiglerdir. Katilimci ebeveynler ¢cocuklar
ile iletisimde kendi aralarinda zaman igerisinde bir dil gelistirerek iletisim i¢in alternatif ¢6ziim
yollart bulduklarini sdylemislerdir. Arastirma sonucu Hanley vd. (2023) tarafindan yapilan
calisma ile benzer sonuglar gdstermektedir. Belirtilen arastirma farkli iilkelerde yapilan (Misir,
Avustralya, Birlesik Krallik, Isve¢ ve Belgika) agir zihinsel engelli yetiskin bireylerle iletisim
kuran kisilerin deneyimlerini sistematik bir sekilde incelemis ve agir zihinsel engelli bireylerin
iletisim zorluklar1 yasadiklarim ve bu nedenle bu bireylerin s6zel iletisim disinda farkl iletisim
becerileri gelistirdiklerini ifade etmektedir. Bu konuda bir bagka 6rnek de Chew vd., (2009)
tarafindan yapilan ¢alismadan elde edilen sonuglardir. S6zkonusu arastirmada muayene esnasinda
doktorlar zihinsel engelli yetiskin bireylerin yakinlari ile sozel iletisim disinda farkli bir dil
gelistirdiklerini gozlemlemislerdir. Bu gézlem sonucu kendilerinin de bu tip sorun yasayan
bireyler i¢in farklilastirilmis bir iletisim tarzi gelistirmenin  iletisim ve muayeneyi
kolaylastiracagi ve daha iyi sonuglar almay1 saglayacagi sonucuna varmislardir. Arastirmanin
katilimer ebeveynleri ¢ocuklarinin 6zellikle diger insanlarla iletisim kurmakta zorlandiklarini
soylemektedirler. Bu sonucu destekleyen Irlanda’da 40 yas iistii zihinsel engelli yetiskin bireye
yonelik yapilan bir ¢alismaya gore bu bireylerin de iletisim giigliigii yasadigi ve tanidik olmayan
kisilerle iletisim kurmakta zorlandig: ifade edilmektedir (Smith vd., 2020). Engelli birey ile
iletisim sorununun ¢o6ziimiine yonelik Ege’nin (2006) c¢aligmasinda engelli Dbireylerin
sOylediklerinin anlagilmamasi durumunda anlagildigi kadarinin onlara tekrar edilmesi ve
sozlerinin bitirilmesinin beklenmesi ile konugmanin ne hakkinda oldugunun séylenmesi engelli
birey ile iletisimde kolaylik saglayacagi belirtilmektedir. Benzer sekilde Tuffrey-Wijne ve
McEnhill (2008) tarafindan yapilan ¢aligma da da iletisimin kolaylastirilmasi ig¢in karmasik
ciimleler yerine sade bir dil kullanmak ve iletisime yeterli zamani ayirmanin gerekliligi de
vurgulanmaktadir. Lappa ve Mantzikos (2019) tarafindan Yunanistan’da 37-65 yas aras1 orta ve
agir zihinsel engelli yetiskinlere yonelik yapilan bir ¢aligmada yetiskin engelli bireyler igin
planlanan 6zel bir egitimle bu bireylerin grup ortaminda konusma becerisi gelistirebildikleri
goriilmiigtiir. Bu arastirmada her ne kadar agir zihinsel engelli bireylerin konusma becerisini
gelistirebildikleri belirtilse de bireylerin farkli sebeplerle siirekli okula gidememeleri,
ebeveynlerinin ilgi diizeyi, saglik problemlerinin varligi, birden fazla engele sahip olmalar
onlarin iletisim konusunda yeterli gelismeyi saglayamadiklarini akla getirmektedir. Bu agidan
degerlendirildiginde zihinsel engelli bireylerle iletisim kurmak i¢in bazi 6n bilgilere ihtiyac
oldugu da anlagilmaktadir.

Arastirma bulgularina gore ebeveynlerin goriisii ¢ocuklarinin sosyal yonlerinin yeterince
gelisemedigi yoniindedir. Jacob vd. (2022) yaptig1 caligmada da zihinsel engelli bireylerin iletisim
problemi yasamalarinin sosyallesmelerini engelleyen nedenlerden birisi oldugunu belirtmektedir.
Aragtirmanin katilimcilart ¢ocuklari ile sosyallesmek amaciyla disarida piknige ve aligverise
gittiklerini bunu da miimkiin oldugu kadar kalabalik olmayan zamanlara denk getirdiklerini ifade
etmiglerdir. Bu sonug¢ ebeveynlerin ¢ocuklari ile daha ¢ok sakin ortamlar: tercih ettiklerini ve
kalabalik yerlerde bulunmak istemediklerini belirten Ercan ve Glindiiz’iin (2022) caligmasi ile de
ortiigsmektedir. Arastirmanin bulgularina gére ebeveynler ¢ocuklari ile kendilerine daha yakin
olan eg dost ziyaretlerine gitmeyi tercih ettiklerini belirtmektedir. Arastirma sonuglarina benzer
sonuglar elde edilen; 6-18 yas aras1 okul ¢aginda zihinsel engele sahip ¢ocugu olan ailelerle
yapilan bir arastirmaya gore engelli ¢ocugu olan ebeveynler ¢ocuklari ile yeterince sosyal
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etkinliklerde yer alamamakta, daha ¢ok yakin akraba veya yakin c¢evre ile sosyallesmektedirler
(Citil & Dogan, 2019). Avustralya Engellilik Bakanligi Danisma Konseyinin raporuna gore
zihinsel engelli bireyler genellikle degisen kosullara ve tanidik olmayan ortamlara uyum
saglamakta zorlanirlar ve bu durumda destege ihtiya¢ duyarlar (Australian, Goverment, 2008).
Bu durumun nedenleri arasinda O’Handley vd. (2016) tarafindan lisede 6grenim goren hafif
zihinsel engelli dort erkek 6grenci ile yapilan ¢alismada zihinsel engelli bireylerin bulunduklari
cevrede veya yeni girdikleri sosyal ortamlarda istek ve ihtiyaglarini ifade ederken dogru davranig
gosterme konusunda zorlanma gibi ¢esitli problemlerle karsilagtiklarini belirtmislerdir. Bu
sorunlarin azaltilabilmesi i¢in sosyal becerilerin 6gretilmesine yonelik gelistirilecek programlarla
belirtilen sorunlarin azaltilabildigi 6nerisinde bulunulmustur.

Katilimci ebeveynler resmi islemler ya da hastane isleri sebebiyle mecburen ¢ocuklari ile
kalabalik zamanlarda sosyal ortamlarda bulunmak zorunda kaldiklarini belirtmislerdir. Bu
islemler icin disar1 ciktiklarinda ve Ozellikle toplu tasima kullanmalar1 gerektiginde
zorlandiklarini, ¢ocuklarinin kalabalik ve kapali ortamlardan ¢ok ¢abuk sikildigini ve bu sebeple
cesitli sorunlara yol actiklarimi belirtmislerdir. Kapali ve kalabalik ortamlarda &zellikle sira
beklenmesi gereken durumlarda engelli haklar1 kapsaminda gesitli oncelikleri bulunsa da bu
oncelikleri kullanmak her zaman miimkiin olamamaktadir. Toplu tasima konusunda ise Ankara,
Antalya, Denizli, Diyarbakir, Erzurum, Eskisehir, Gaziantep, izmir, Kahramanmaras, Kocael,
Mersin, Mugla, Sakarya, Samsun, Tekirdag gibi Biiyiiksehir Belediyelerinin toplu tagima
kullanamayan engelli bireylere refakatci esliginde wulagim hizmeti destegi verildigi
belirtilmektedir (Uludag Giiler & Caki, 2021). Uygulamada randevu alma, uygun ara¢ bulma gibi
birtakim zorluklar olabilse de bu hizmet sayesinde engelli bireylerin kalabalik ve rahatsiz edici
bakiglardan uzak kalarak rahat ulasim sagladiklari diisiiniilebilir. Arastirmanin katilimer
ebeveynlerinden biri hari¢ digerleri gocuklarinin arkadasi olmadigini ifade etmistir. Engelli
bireyler sosyal hayata aktif bir sekilde katilmak ve toplumun diger bireyleri gibi ¢evrelerinden
deger gormek istemektedirler (Geng, 2015). Wilson vd. (2017) 19-48 yaglar1 arasinda orta
diizeyde zihinsel engelli bireylere yonelik yaptiklar1 arastirmaya gore zihinsel engelli yetiskinler
sosyallesmek, arkadas edinmek ve toplulugun bir parcgasi olmak ister. Bunun i¢in gerekli destek
saglandiginda, bu yetigkinlerin sosyal dislanmadan kurtulabilecegini ve daha zengin sosyal
yasama sahip olabileceklerini belirtmislerdir. Bu ¢alismalardan yola ¢ikilarak zihinsel engelli
bireyler ile yakinlarinin sosyal katilim gibi desteklere siirekli olarak ihtiyag duydugu
diisiiniilmektedir. htiya¢c duyulan bu tiir desteklerin saglanamamasi durumunda 6zellikle agir
zihinsel engelli bireylerin sosyal izolasyonla karsi karsiya kalabilecekleri goriilmektedir. Bu
durumun zihinsel engelli bireyleri yalnizlagtirdig: agikardir.

Katilimc1 ebeveynler c¢ocuklarinin giinlik yasam becerilerine tam olarak sahip
olamadiklarini belirtmislerdir. Cocuklarinin daha ¢ok evde TV izleyerek, bilgisayar, telefon ya
da tablette oyun oynayarak, bazilarinin da hi¢bir sey yapmadan evde bos bos oturduklarint
sOylemislerdir. Agir zihinsel engelli bireylerin daha ¢cok evde ve herhangi bir sorumluluklar
olmadan vakit gecirdikleri goriilmektedir. Siirekli onlarla ilgilenmeleri gerektigi i¢in ti¢ katilimct
maddi ag¢idan zorlanmalarina ragmen bahgeli ev aldiklarini ifade etmistir. Onlara da bahge bakimi,
bahge ile ilgilenmeleri yoniinde herhangi bir sorumluluk vermek istediklerini fakat bunun ¢esitli
sebeplerle miimkiin olamadig1 belirtilmistir. Evde el becerilerine yonelik faaliyetler yapan ve ev
halkina destek olan engelli birey sayisinin olduk¢a az oldugu goriilmektedir. Zihinsel engelli
bireyler giinlik yasam becerileri konusunda gii¢liikler yasamaktadir ve bu giigliiklerin nedeni
bilgi ve beceri eksikligidir. Yildiz ve Cavkaytar (2020) tarafindan zihinsel engelli geng yetiskin,
ebeveyn, isveren ve Ggretmenler ile yapilan arastirmada belirtildigi gibi engelli bireylerin
oncelikle kisisel bakim, hijyen, kisileraras: iletisim, &zerklik ve giivenlik becerilerinin
gelistirilmesine ihtiya¢ duyuldugu belirtilmektedir.

Otizm tanil1 ergen ve yetiskin bireylerle yapilan arastirmada giinliik yasam becerilerinin
degisimi incelenmis ve ergenlik donemine kadar 6grenilen becerilerde 20 yasindan sonra ilerleme
olmag1 ve zihinsel engelli bireylerin, giinlilk yagsam becerilerinin baslangi¢ diizeyinde oldugu
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belirtilmektedir (Smith vd., 2012). Buna karsin baglangi¢ diizeyinde olan becerilerin egitimlerle
gelistirilebildigi cesitli arastirmalarla gosterilmistir. Ornegin, Lappa ve Mantzikos (2019)
tarafindan 27 ila 65 yas arasindaki yedi zihinsel engelli yetiskine, ekmek yaparken malzeme
tamimlama, O6lgme, karigtrma ve siralama gibi temel pisirme becerilerinin 6gretilmesinin
amagclandig1 bir arastirma gerceklestirilmistir. Bu arastirma sonunda her katilimcinin hedeflenen
becerileri edindigi ve gorevi bagimsiz olarak tamamlayabildigi goriilmiistiir. Eli¢in ve Kaya’nin
(2016) 49- 53 yas araliginda ii¢ erkek zihinsel engelli birey ile yaptiklari caligma sonucuna gore
bireylerin dogrudan &gretim yontemi ile tablet ve bilgisayarda oyun oynama becerisi
kazandiklarim belirtmektedirler. Bilgi ve iletisim teknolojilerinin zihinsel engelli 6grencilerin
giinliik yagam becerilerinin gelistirilmesine katkisi son yillarda bilim insanlarinin ilgisini ¢eken
konulardan birisidir. Teknoloji kullanimu ile zihinsel engelli bireylerde, giinliik yasam becerileri,
okuryazarlik, geometri kavramlari ve sekilleri 6grenme, odaklanma, kaba ve ince motor becerileri
ve gorsel-motor koordinasyonu iizerine son yillarda gesitli gelismeler saglanmistir. Zihinsel
engelli bireylerin teknoloji kullanimiyla 6grenmelerinin kolaylastigi bu yolla yasam kaliteleri
iizerinde onemli ve kalici etkiler saglandigi, sosyal hayata katilimlarinin arttign goriilmiistiir
(Alexopoulou vd., 2021). Agir diizeyde zihinsel engelli yetiskin bireylerin 6z bakim becerilerine
de tam olarak sahip olamadiklar1 ve bu konuda ebeveynlerinin destegine ihtiya¢ duyduklar: bir
diger arastirma bulgusudur. Ebeveynler cocuklarina yemek yeme, tuvalet, banyo ve kisisel
temizlik, kiyafet ¢ikarma — giyme vb. giinlik yasam ve 6z bakim becerilerinin yerine
getirilmesinde yardim ettiklerini belirtmiglerdir. Engelli bireylere verilen egitimin 6ncelikli
amaclarindan biri onlarin yasamlarini miimkiin oldugu kadar baskalarmma bagimli olmadan
stirdlirebilmelerini saglamaktir. Bagimsiz yasam, yetiskinligin bir igareti olarak kabul
edilmektedir. Ancak agir zihinsel engelli bireyler i¢in giinlilk yasam gorevlerini tamamlamada
stirekli destege duyulan ihtiyag, bu alanda bagimsizlia ulagsma olasiligin1 azaltir. Bagimsiz
yasamanin Oniindeki engeller arasinda aileye artan bagimlilik ve giinliik yasam becerilerindeki
eksiklikler yer almaktadir (Bridges vd., 2020). Arastirma bulgusunu Yumusak (2014) tarafindan
yapilan ¢aligma desteklemektedir. Sanliurfa’da engelli ve engelli yakinlari ile yapilan aragtirmaya
gore engelli yakinlar1 engelli bireylerin 6z bakimlarini tam olarak gergeklestiremediklerini ve bu
konuda yardima ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir.

Aragtirmanin bir diger bulgusuna gére ebevenyler engelli birey ile yasamanin sonucunda
sosyal, psikolojik ve ekonomik sorunlar yasadiklarini belirtmektedirler. Bazi ebeveynler
¢ocuguyla ilgilenmek zorunda kaldig1 i¢in isten ayrildigini ve bunun sonucunda maddi sikintilar
yasadiklarini belirtmislerdir. Sen ve Yurtsever (2007) tarafindan engelli ebeveynleri ile yapilan
calismada ozellikle annelerin engelli bir ¢cocuga sahip olduktan sonra aile iligkilerinin, sosyal
yasamlarinin ve ¢alisma hayatlarinin olumsuz yonde etkilendigi, maddi sorunlar yasandig: dile
getirilmistir. Isikhan da (2005) zihinsel engelli ¢ocuga sahip anneler ile yaptig1 ¢aligmasinda
engelli ¢ocuguna bakabilmek igin annelerin isten ayrilmak zorunda kalmasi sebebiyle ailelerin
maddi giictiniin sinirlandigini belirtirken, Giiltekin ve Sezer de (2017) Mugla’da engelli anneleri
ile yaptiklar calismada engelli ailelerinin ekonomik zorluk yasadiklarini belirtmektedir. Devletin
bu konuda ¢esitli maddi destekleri olsa da bu destekler yeterli olmamakta aileler ekonomik olarak
zorlanmaktadirlar.

Arastirmanin katilimer ebeveynleri engelli ¢ocuklar digindaki diger ¢ocuklari ile yeterince
ilgilenemediklerini ve bu durumun onlar igin derin bir yara oldugunu belirtmektedirler. Balc1 vd.
(2019) tarafindan 0-18 yas arasi hafif, orta ve agir derecede zihinsel engelli ¢ocuga sahip anneler
ile yapilan arastirma sonuglarindan birisi de engelli gocugu olan ailelerin diger ¢ocuklari ile yeteri
kadar ilgilenemedikleridir. Bu sonug arastirmanin sonucunu destekler niteliktedir. Arastirmada
ebeveynlerin kendilerine ait 6zel alanlarinin olmadigi, bu durumun onlar i¢in bir tiikkenmislik hissi
yarattig1 sonucu elde edilmistir. Ercan vd, (2019) tarafindan yaslar1 3 ile 27 arasinda degisen
otizm, zihinsel, fiziksel, dil ve konugma giicliigiine sahip engelli cocugu olan ebeveynler ile
yapilan arastirmada engelli bireyin ebeveynlere olan bagimlilig1 nedeniyle ailelerin yasamlarinda
kisithlik hissetmeleri, engel durumundan kaynakli duygusal yiiklerin varlig1 ailelerde
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titkkenmislige sebep oldugu sonucu elde edilmistir. Bu duruma ilave olarak da Isikhan (2005), Sen
ve Yurtsever, (2007) engelli birey ailelerinin psikolojik sikint1 yasadiklarini belirtirken Adana’da
4-17 yas arasi zihinsel engelli ¢ocugun anne ve/veya babasi ile yapilan bir baska ¢alismada da
zihinsel engelli birey ile ilgilenen ebeveynlerin kendileri icin psikolojik destege ihtiyag
duyduklar ifade edilmektedir (Laf¢i vd., 2014). Sonuglar bu arastirma sonucu ile paralellik
gostermektedir. Engelli birey ailelerinin psikolojik sorunlar yasadiklar1 ve destege ihtiyac
duyduklar1 ortaya ¢ikmistir.

Arastirmanin bulgularina gore katilimcr ailelerin yaridan fazlasi toplumun engellilere
yonelik rahatsiz edici bakis agisina sahip oldugunu belirtmektedir. Arastirmanin katilimeilan
cocuklart ile disart ciktiklar1 zaman cocuklarinin diger insanlar1 rahatsiz etme olasiliklarinin
bulundugunu, boyle bir durumda ¢ocugunun durumunu karsi tarafa anlatmak zorunda kalmanin
huzursuzluk verici bir durum oldugunu belirtmislerdir. Arastirmanin sonucunu destekleyen ve
Zonguldak’ta ikamet eden zihinsel engelli ¢ocuga sahip anneler ile yapilan bir calismada zihinsel
engeli bulunan bireylerin ebeveynleri toplumun bu bireylere yonelik yeterli anlayisi
gostermedigini belirtmektedir (Ayyildiz vd., 2012). Katilime1 ebeveynler siirekli diger insanlara
cocuklarinin durumunu agiklamak zorunda kalmanin kendilerini ¢ok gerdigini ve dénem donem
sinirlerinin bozuldugunu belirtmislerdir. Bu durumlar g6z 6niine alindiginda toplumda engellilere
yonelik olumlu tutum gelistirilmesinin 6nemi ortaya ¢ikmaktadir. Ancak bu sayede engelli
bireyler ve yakinlari toplum i¢cinde daha rahat varliklarini siirdiirebileceklerdir.

Arastirmanin bazi katilime1 ebeveynleri kendilerinin de belirli bir yasa geldikleri i¢in
engelli cocuguna bakim konusunda destege ihtiyaglarinin oldugunu belirtmektedir. Bu destegi
yakin ¢evrelerinden ya da diger ¢ocuklarindan beklemektedirler. Sadece bu sebeple engelli
cocuga kardes yapilmasi da goriilebilen durumlardandir. Arastirmanin bazi katilimcilart da
engelli kardesine bakmasi i¢in ikinci bir ¢ocuk dogurdugunu belirtmistir. Diizce ve Karadeniz
Eregli’de ikamet edip kronik engelli ¢ocugu olan ebeveynler ile yapilan ¢alismada ailelerin
engelli ¢ocuklarmin bakimi igin diger kardeslerinden siirekli destek bekledikleri veya diger
kardesin bu sorumlulugu almaya zorlandig: ifade edilmektedir (Simsek vd. 2015). Fakat bazi
kardesler bu sorumlulugu kabul ederken digerleri kabul etmek istemeyebilmektedir (Cuskelly,
2006). Bu sonug, engelli birey ebeveynlerinin kendilerinden sonra engelli ¢ocuklarina bakmasi
icin kardes dogurduklari ve onlara bastan bu sorumluluklar: yiiklediklerini gostermektedir.

Katilimc1 ebeveynler sosyal hayatlarmin olmadigini, gocuklarinin durumu nedeniyle diger
insanlarla yakin iliski kuramadiklarini belirtmiglerdir. Yeterince sosyal hayati olmayan engelli
birey yakinlarmm Kiogora’nin (2021) c¢alismasinda belirttigi gibi kendilerini toplumdan
diglanmis hissetmelerine neden olmaktadir. Ebeveynler ayrica isleri oldugu zaman ya da herhangi
bir ihtiyaclar1 oldugunda ¢ocuklarini birakacak giivenli yer bulamadiklarini, engelli raporlarinin
baz1 sebeplerle tekrar cikartilmasi gerektiginde ¢ok zorluk yasadiklarini, hastanede Oncelikli
muayeneden faydalanmak i¢in ¢ocuklarmin durumunu ilgili kisilere sdylemeleri gerekmesinin
kendilerini yordugunu, hastanelerde engelli bireylere yonelik birimlerin veya bu konuda egitim
almis personelin bulunmamasinin yapilacak islemleri zorlagtirdigini ve siiresini uzattigim ifade
etmislerdir.

Sonug olarak agir diizeyde zihinsel engele sahip olan bireyler egitim hakki kapsaminda
zorunlu egitime tabidir. Bu egitim siirecinde 6grencilere iletisim ve sosyal beceri, bagimsiz yasam
becerisi ve giinliik yasam becerisi kazandirilmas1 amaglanmaktadir. Ogrencilerin agir diizeyde
zihinsel engele sahip olmasi, ¢ogunlukla bireylerde birden fazla engelin bulunmasi egitim 6gretim
faaliyetlerinin basarisimi etkilemektedir. Ayrica bireylerin gesitli rahatsizliklar1 sebebiyle okula
uzun siire devam edememeleri ve gesitli ailesel sebeplerle okula diizenli devam sorunu
yasamalar1, ebeveynin evdeki ilgi diizeyi, ebeveynin sosyokiiltiirel durumu gibi faktorler de
becerilerin 6grenilme diizeyini etkileyebilmektedir. Okul siirecinde elde edilen becerilerin
kaliciligim biitiin bu faktorler etkilemektedir.
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ONERILER

Bu galigma gorece az katilimcer ve 6zellikle agir zihinsel engelli bireylerin ebeveynleri ile
gerceklestirilmistir. Calismanin farkli engel gruplarini da kapsayacak sekilde genisletilmesinin
alana katki saglayacagi diistiniilmektedir. Ayrica;

e Agir zihinsel engelli bireyler ve ebeveynlerine yonelik ¢aligmalarin farkli bolgelerle ve
daha genis kapsamli yapilmasi bu bireylerin sorunlarinin belirlenmesi ve ¢éziim Onerileri
gelistirilmesine katkida bulunabilecektir.

e Diger engel gruplari ile de ayr1 ayr1 ve benzer ¢alismalarin yapilmasi bu engel gruplarina
iligkin farkindalig1 artiracaktir. Biitiin bu ¢aligmalarin sonucunda engellilerin yagadiklart
sorunlar ve kalici ¢oztiim onerilerinin gelistirilmesi saglanabilecektir.

e (alismalarin sonuclar1 engellilerle ilgili Devletin politika gelistiricilerine yol gosterici
olacaktir.

e Kamu kurumlar1 biinyesinde engelli ailelerinin birbirlerini destekleyebilecekleri, goriis
alis  verisinde Dbulunabilecekleri, sosyallesebilecekleri alanlarin  olusturulmast
ebeveynlerin yalnizlik, sosyal diglanma hissetmelerinin 6niine gecebilecektir.

e Engelli ve engelli yakinlarina yonelik psikososyal destek almalarinin saglanacagi
birimlerin olusturulmasi hem engelli bireyler ve ailelerine hem de topluma fayda
saglayacaktir.

e Agir zihinsel engelli bireylerin cesitli beceriler edinmesi ve var olan becerilerini
gelistirmesi i¢in giivenli ortamlarin olusturulmasi onlarin sosyallesmesini saglayacaktir.

e Ihtiya¢ duyan ebeveynlere maddi destek saglanmasi ve engellerine ydnelik tedavilerin
iicretsiz gergeklestirilmesi engelli ailelerin ekonomik olarak rahatlamasini saglayacaktir.

o Kamu ve 6zel kurumlarda engelliler i¢in olusturulacak birimlerde 6zel egitim almus
personele yer verilmesi bu kurumlarda engellilerin ve engelli ailelerinin yasadigi
sorunlar1 azaltacaktir.

e Ebeveynlerinin onay1 dogrultusunda engelli raporlarinin diger kurumlar tarafindan
goriilebilecegi bir sistemin olusturulmasi ebeveynlerin resmi/6zel kurumlarda is ve
islemleri yiirtitmesini kolaylastiracaktir.
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EXTENDED ABSTRACT
Introduction

School is an important institution that develops students' social skills, allows them to
establish friendships, supports their psychomotor abilities and aims to provide students with not
only academic knowledge but also skills and values. There are schools in Turkey for students
with severe intellectual disabilities and these schools implement curriculums prepared by taking
into account student characteristics. When the purpose and content of the curriculum are taken
into consideration, students who receive education starting from preschool and complete this
education up to high school level are expected to be individuals who can communicate with other
people, obey the rules in society, participate/participate in social life and have independent living
skills when they graduate from school, considering their disability status and performance. The
curriculums organized for students with severe intellectual disabilities, which are the subject of
this research, aim to provide students with knowledge and skills that they can use throughout their
lives.

During the education process, families also have important responsibilities. It is also
thought that families living with disabled individuals have some problems. For this reason, this
study aimed to determine the communication, socialization, daily life skill levels of individuals
with severe intellectual disabilities and their relationships with their parents. Individuals with
severe intellectual disabilities are subject to compulsory education from preschool to the end of
secondary education. Considering that they receive approximately 12-13 years of compulsory
education, this study was initiated by asking the question, can an individual with severe
intellectual disabilities who has completed their compulsory education continue their lives
independently? In this sense, it is thought that the study conducted will make significant
contributions to the literature. The aim of this study is to reveal the communication, self-care,
daily life skills and social situations of individuals with severe intellectual disabilities who have
completed their compulsory education; to reveal the current situation by determining the problems
encountered by individuals who are legally responsible for them during this process. In line with
this purpose; It is thought that this study will provide important information about the
communication status of adult individuals with severe intellectual disabilities, how they
communicate with other people, whether they can express themselves verbally, whether they
spend time with their parents outside as part of their socialization, what they do if they do, whether
they have friends, how they spend a day at home, what self-care skills they have, and whether
parents living with disabled individuals have problems and, if so, what problems they have, and
thus will be important in terms of guiding future studies.

Method

The research is based on the case study method, which is one of the qualitative research
designs that include in-depth analysis. The participant group of the research consists of 19
relatives of disabled individuals residing in a province in the Central Anatolia Region. All
participants are the mother or father of a severely intellectual disabled individual. The parents in
the study group were selected using the snowball sampling method, which is one of the purposeful
sampling techniques. The data were obtained from the interviews conducted using the semi-
structured interview form. The hierarchical code-submodel method was used in the MAXQDA
software program in the analysis of the data. In order to ensure the validity and reliability of the
data, measures such as participant approval, review by a field expert, and direct inclusion of
participant opinions were taken.

Results and Discussion

Most of the participating parents stated that their children cannot communicate with other
people and that their children cannot express themselves verbally. For this reason, they have to
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support them and have developed a language among themselves over time in communication with
their children and have found alternative solutions for communication. Parents' views are that
their children's social skills are not sufficiently developed. They stated that they go out on picnics
and shopping with their children in order to socialize, and that they do this at times when it is not
as crowded as possible. Some participating parents stated that they have difficulty going out with
their children, that their children get bored very quickly in crowded and closed environments, and
that this situation causes various problems. For this reason, they stated that they go out together
when they have to go out for official procedures or hospital work, and that they do not go
anywhere else. Participating parents stated that their children do not have friends, while only one
parent stated that their child has friends and that they only spend time together or make friends
by phone when they meet in educational environments.

Participating parents stated that their children do not fully have daily living skills, their
children mostly watch TV at home, play games on the computer, phone or tablet, and some sit
idle at home without doing anything. It is understood that individuals with severe intellectual
disabilities spend more time at home and without any responsibilities. These individuals also do
not fully have self-care skills and need their parents' care in this regard. Parents stated that they
help their children with daily living and self-care skills such as eating, toileting, bathing and
personal hygiene, taking off and putting on clothes, etc.

Parents state that they experience social, psychological and economic problems as a result
of living with a disabled individual. Some parents quit their jobs because they have to take care
of their children and as a result, they experience financial difficulties. It is stated that they cannot
take enough care of their children other than their disabled children. The participants of the study
emphasized that when they go out with their children, there is a possibility that their children may
disturb other people, and that it is an uneasy situation to have to explain the situation of their child
to the other party in such a situation. Some participant parents of the study stated that they also
need support in caring for their disabled children since they have reached a certain age. They
expect this support from their close circle or other children. It is also possible to see a sibling for
a disabled child for this reason. Participating parents stated that they do not have a social life and
cannot establish close relationships with other people due to their children's condition.

As a result, individuals with severe intellectual disabilities are subject to compulsory
education within the scope of the right to education. In this education process, it is aimed to
provide students with communication and social skills, independent living skills and daily living
skills. The fact that students have severe intellectual disabilities and that individuals often have
more than one disability affects the success of education and training activities. In addition,
factors such as individuals not being able to attend school for a long time due to various illnesses
and having problems with regular attendance to school due to various family reasons, the parent's
level of interest at home, and the parent's sociocultural status can also affect the level of learning
of skills. All these factors affect the permanence of skills acquired during the school process.
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