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Engelli Cocuga Sahip Olmanin Aile Yasamina Etkisi: Nitel
Bir Calisma -

Oz

Engel herhangi bir konuda gerceklesmesi gerekenin oniine c¢ikan sebep
olarak nitelendirilebilmektedir. Engelli bireyler 6zelinde diisiindiigtimiizde
ise hayatlarimin belli bir boliimiinde ya da tamaminda belli islevleri yerine
getirememesi olarak goriilmektedir. Engelli bireyler zaman zaman yakimn
cevrelerinden ya da tanimadig insanlar tarafindan kotii bakislara ve hor
gormelere maruz kalmaktadirlar. Engelli bireylerin diinyaya gelisi ailede de
biiylik bir ¢okiintiiye sebep olmaktadir. Ailenin kurmus oldugu diizen
degismekte ve hayatlarini yeniden insa etmek zorunda kalmaktadirlar.
Diizenin yam sira psikolojik tahribatlara da yol agan bu durum aileyi psiko-
sosyal agidan da etkilemektedir. Ayn1 zamanda ekonomik geliri yeterli
olmayan aileler i¢inde engelli bireye bakim vermek daha da zorlasmaktadir.
Engelli bireyin aileye katilimi ile birlikte hem engelli bireyin hem de ailenin
hayat1 psiko-sosyal agidan degismektedir. Engelli bireye daha ¢ok bakim
saglayan anne yeni bir diizen olusturmakta ve bu diizene uyum saglamak
zorunda kalmaktadir. Calismada engelli bireye bakim veren 14 anne ile
goriisiilmiistiir. Annelerin segilmis olmasindaki sebep engelli bireye bakim
veren kisinin daha ¢ok annelerin oldugu diisiincesidir. Nitel olarak ele
almmis bu calismada yari1 yapilandirilmis goriisme formu olusturulmus
olup yaklasik 26 soru yoneltilmistir. Calismaya katiim saglayan annelere
calisma hakkinda bilgi verilip onaylari alindiktan sonra miilakata
gecilmistir. Katilimcilardan izin almarak goriismeler ses kaydina alinmistir.
Goriismeler 25-80 dakika arasinda siirmiistiir ve sonrasinda yaziya
aktarilmistir. Word’e aktarilan veriler 84 sayfa tutmustur. Aktarilanlar
tematik olarak kodlanip igerik analizi yapilmis, veriler basliklara ayrilarak
ele alinmistir. Bulgularda en 6nemli olan nokta engelli bireyin aileye dahil
olusunun siiphesiz aileye yeni bir diizen getirmis olmasidir. Diger taraftan
annelerin ve ailenin bu durumdan psikolojik agidan etkilendigi
goriilmiistiir. Psikolojik kabullenme siirecinin yani sira toplumsal yasama ve
cevreye engelli cocuklarini kabul ettirmelerinin de zor oldugu goriilmiistiir.

Anahtar Kelimeler: Engelli, Aile Sosyolojisi, Aile Kurumu, Engelli Birey,
Engellilik Sosyolojisi, Saglik Sosyolojisi.

* Selguk Universitesi Edebiyat Fakiiltesi Bilimsel Etik Degerlendirme Kurulu
Bagkanliginin 25.03.2021 Tarih, 2021/16 Sayili karari ile Etik Kurul Karar: alinmistir.
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The Effect of Having a Disabled Child on Family Life: A
Qualitative Study

Abstract

The obstacle can be defined as the reason that stands out from what should
happen in any issue. When we consider the disabled individuals in
particular, it is seen as not being able to fulfill certain functions in a certain
part or all of their lives.People with disabilities are sometimes exposed to
bad glances and contempt from their immediate surroundings or by people
they do not know.The birth of disabled individuals to the world causes a
great depression in the family.The order established by the family is
changing and they are forced to rebuild their lives.This situation, which
causes psychological damage besides order, also affects the family psycho-
socially.At the same time, it becomes more difficult to care for disabled
individuals among families with insufficient income. With the participation
of the disabled individual to the family, the lives of both the disabled
individual and the family change in psycho-social terms.The mother, who
provides more care to the disabled person, creates a new order and has to
adapt to this order.In the study, 14 mothers who cared for a disabled
individual were interviewed.The reason why mothers were selected is the
thought that the caregivers of disabled individuals are mostly mothers.In
this qualitative study, a semi-structured interview form was created and
approximately 26 questions were asked.After the mothers who participated
in the study were informed about the study and their consents were
obtained, the interview was started.Interviews were recorded with the
permission of the participants.The interviews lasted between 25-80 minutes
and were then transcribed.The data transferred to Word has kept 84
pages.Submissions were thematically coded, content analysis was made, and
the data were divided into headings and discussed. The most important
point in the findings is that the inclusion of the disabled individual in the
family has undoubtedly brought a new order to the family. On the other
hand, it was observed that mothers and families were affected
psychologically by this situation. In addition to the psychological acceptance
process, it has been seen that it is difficult for them to accept their disabled
children in social life and the environment.

Keywords:Family Sociology , Family Institution, Disabled Person, Disability
Sociology, Health Sociology.

Giris
Engellilik konusu onemli ¢alisma alanlarindan birini olusturmaktadir. Bu

konu ile ilgili farkli tanimlamalar yapilmakla birlikte her yazar kendi bakis
agis1 ve goriisiine gore tanimlamada bulunmaktadir. Elbette her kavramda

[3744]



Mukadder OZKAN BARDAKCI & Beyza KUTLUATA

oldugu gibi engellilik konusunda da genel geger tanimlar s6z konusudur.
Engelliligin ne oldugu konusunda yapilan tanimlamalar konusunda Diinya
Saghk Orgiitii her ne kadar caba gosterse de uluslararasi bir tanim
yapilamamistir. Avrupa birligi {ilkelerinde engellilik tamimlari iizerine
yapilan ¢alismada engellilik taniminin {ilkeden tiilkeye farklilik gosterdigi
sonucuna varilmistir. Her iilkedeki yasal engellilik tanimi degisiklik
gostermektedir (Altintas, 2020: 6). 2828 sayili Sosyal Hizmetler Kanunu'na
gore (Degisik:30/05/1997- KHK - 572/5 md.) “Engelli, dogustan veya
sonradan herhangi bir hastalik veya kaza sonucu bedensel, zihinsel, ruhsal,
duygusal ve sosyal yeteneklerini gesitli derecelerde kaybetmesi nedeniyle
normal yasamin gereklerine uymama durumunda olup; korunma, bakim,
rehabilitasyon, danusmanlik ve destek hizmetlerine ihtiyaci olan kisi” olarak
tanimlamaktadir (Sosyal Hizmetler Kanunu. 1983).

Engellilik, alaninda c¢alisan farkli kisiler (akademisyenler, kurumlar)
tarafindan farkli tanimlamalarla anlatilmaya calisilmistir. Yapilan genel
gecer tamimlama ise viicutta ki organlarin bir ya da birkaginin
fonksiyonlarini  yerine getirememesi seklinde tanumlanabilmektedir.
Engellilik durumu dogustan olacagr gibi sonradan da meydana
gelebilmektedir (Koca, 2017: 6). Genetik ve kalitimsal rahatsizliklar, akraba
evlilikleri, kan uyusmazhigi, gebelikte yanlis ilag kullanimi, zararh
aligkanliklar, kazalar, dogum aninda gerceklesen risk faktorleri, yanlis
miidahaleler, annenin erken dogum yapmasi, bebegin dogum esnasinda
oksijensiz kalmasi, dogum sonrasi olumsuz beslenme, saglik kosullari, ciddi
enfeksiyonlar, ¢ocuk felci, yiiksek ates ve zeka geriligi gibi bir¢ok farkl
sebepler bireyin engelinin bulunmasina neden olmaktadir (Uzunoglu, 2019:
8).

Engellilik tek bir topluma 6zgii olmamakla birlikte her toplumda var olan
bir durumdur. Ge¢mis dénemlerde engellilik bir hastalik olarak goriilerek
medikal olarak iyilestirilmeye calisilmistir. Ancak giintimiizde engellilik
yalmizca bir saglk sorunu olmamakla beraber cevreyi ve toplumu
ilgilendiren ve igine alan da bir sorundur (Oktar, 2020: 152). Engelliler
psiko-sosyal ve ekonomik bir¢ok sorun yasamaktadir. Engelli bireylerle
birlikte icinde yasamakta oldugu ailenin igerisinde de sorunlar ortaya
cikabilmektedir (Geng, 2017: 245). Engelli bireye sahip aileler engellilik
durumunun ortaya ¢iktigi andan itibaren bir¢ok problemle ugrasmak
zorunda kalmaktadir. Bu siirecte hem engelli birey hem de ailelerin destege
ihtiyact vardir (Oktar, 2020: 150). Aileye katilan bireyin engelli olmasi, ailede
sok etkisi yaratmakta, aile {iyelerine karmasik duygular yasatmaktadir. Bu
sekilde normal giden aile yasaminin bozulmasina neden olmaktadir. Ailenin
engelli ¢ocuga olan tepkileri degisiklik gostermektedir. Sosyal destek
mekanizmalar1 ve ¢ocuk dogmadan once aile ici islevinin olumu ve olumsuz
ciktilar1 6nemlidir (Ozsenol vd., 2003: 157). Engelli bireye sahip ebeveynlerin
diger ebeveynlere gore “ebeveyn olmak” agisindan daha biiyiik is yiikleri
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vardir. Diger ebeveynlere gore ebeveynlik normlarini kabul etmede ve
adaptasyon saglamada zorluk yasamaktadirlar (Ytterhus, Wendelborg ve
Lundeby, 2008: 635).

Engelli cocuga sahip olan bireylerin ¢ocuklarinin ilk engelini 6grendikleri
zaman diisiindiikleri ve hissettikleri karmasiktir. Hem olumlu hem olumsuz
duygu durumu yasanmaktadir. Olumsuz duygulara bakilacak olursa asiri
koruyucu olma, reddetme, asir1 hosgorii, izin verme, baskici ve otoriter
olmadir. Olumlu duygular ise giiven verme, destekleme, hosgoriilii olma,
demokratik olmadir. Engelli bireylere sahip olan ailelere bu bilginin verilis
sekli stirecin isleyisini de etkilemektedir. (Ustiin, 2018: 35-37; Orhan, 2004:
35-37; Celik, 2019: 21).

Engelli ¢ocuga sahip ailelerin sosyal ve psikolojik pek g¢ok sorunlar
bulunmaktadir. Yasanilan sorunlar aileyi umutsuzluga stirtiklemektedir.
Eslere yiiklenen fazla sorumluluk hem dengeleri degistirmekte hem de
kisiyi yormaktadir. Sorumlulugun biiyiik c¢ogunlugunu siiphesiz anne
uistlenmektedir. Annelerin babalara gore daha cok yoruldugu, stres ve
depresyonun daha ¢ok gozlemlendigi goriilmektedir. Ayrica engelli bireye
sahip ailelerde bulunan diger kardeslerin bu duruma tepki gostermesi de
soz konusu olabilmektedir. Engelli bireyi kiskanmasi baska sorunlarin
yasanmasina yol acmaktadir. Bazi durumlarda bakim yiikiiniin kardeslere
de yiiklenmesi iligkileri daha da zorlastirmakta, psikolojik olarak tiim aileyi
etkilemektedir (Akgiin ve Cifci- Gokgearslan, 2010: 32; Geng, 2017: 246;
Sloper ve Beresford, 2006: 928; Kot, Sonmez ve Eratay, 2018: 90). Karadag'in
yapmis oldugu calismada calismaya katilim saglayan anneler kardesler
arasinda uyum giigliigii yasanip yasanmadig1 sorusuna %46 oraninda her
zaman cevabini vermistir (2009: 318). Yapilan farkli bir ¢calismada katilima
cocuklara engelli kardese sahip olmanin hayatlarini olumlu yénde nasil
etkiledigi soruldugunda 13 katilimcidan 51 “hicbir etkisi yok”, 1 kisi
“kardesimin olmas1”, 4 kis “nese vermesi”, 1 kisi “ailemizde dayanigsmay1
sagliyor” ve 1 kisi “beni korumasi1” seklinde cevap vermistir (Goziin-
Kahraman ve Soylu-Karadayi, 2015: 396). 160 anne ile yapilan bir ¢alismada
annelerin ifadelerine gore saglikli kardeslerin toplam %57.5'1 engelli
kardesleriyle sicak, yakin ve korumact bir iliskiye sahip olduklarim
belirtmistir. Buna ek olarak %401 kardesleriyle oyun oynadiklarini, %38.8"i
destekleyici olduklarini ve kardeslerinin bakimma yardim ettiklerini,
%15.6's1 kiskanglik hissettiklerini, %13.8’i kardeslerinden yorulduklarini,
%11.9'u gergin ve sinirli davrandiklarini bildirmistir (Balc1 vd., 2019: 126).

Baba genellikle ¢alisma hayatinin iginde bulunmas: sebebiyle cocugun
bakiminda ve tedavisinde anneye gore daha az ilgilenmektedir. Anne ve
babanin bakim ve tedavi konusunda farkl: yiikiiniin olmasi saglik ve bakim
gibi hizmetleri algilamada farklihk gosterebilir. Bu farkliliklar1 bilmek
stratejiler gelistirmek icin Onemlidir. Aile icinde var olan problemleri
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¢Ozebilmek i¢in babalara da yardim eli uzatilmalidir (Ozsenol vd., 2003,
162).

Engelli bireyler toplumsal hayatta saghk, ulasim, istihdam, egitim gibi
bir¢ok alanda sorunlarla kars: karsiya kalmaktadirlar. Toplumsal hayatta ve
toplumsal iliskilerde; Gtekilestirme, alay etme, dislama, acima, hor gorme,
kiigiimseme, ayrimciik yapma gibi tutum ve davramuslarla olumsuz bir
toplumsal algimnin meydana gelmesi engellilerin giinliik hayatin1 olumsuz
etkiledigi diisiiniilmektedir (Gencer, 2019: 8). Engelli bireye sahip olan
annelerin ¢ocuklarma kars: asagilayici, dislayici tavirlarin bulunmasi ya da
dislayict  tavirlarin  bulunma ihtimaline karsihik kendilerini sosyal
cevrelerinden soyutladiklar1 goriilmiistiir (Bulus ve Ersoy, 2019: 776). Bu
calismada engelli cocuga sahip olmanin aile yasamina etkileri arastirilmistir.
Engelli ¢ocuga sahip olmanin aileyi hangi konularda sorunla kars: karsiya
biraktig1, ne gibi gereksinimlerinin oldugu ve aile icinde meydana getirdigi
degisimler iizerine arastirma yapilmistir. Engelliye bakim veren annelerin
gortsleri, hayata bakislar1 ve degisimler {izerine fikirleri alinmistir. Bakim
veren annelerin tercih edilmesindeki sebep ise engelli bireyle daha ¢ok
zaman gecirenin genellikle annelerin olmasidan dolayidir.

Yontem

Arastirma Modeli ve Calisma Grubu

Engelli aileleri {izerine yapilan bu c¢alismada nitel arastirma deseni
kullanmilmistir. Nitel arastirma dogasi1 geregi zor, zahmetli ve hassas konulari
calismay1 gerektirir. Dogrudan insanla yapilan konusmalar, paylasmakta
zorlandiklar1 konular hakkinda insanlara konusma imkam verir (Creswell,
2017: 8). Engelli bireylerin aileleri ile ¢alismak konusulmasi, paylasilmasi
zor problemler hakkinda konusmay:r da beraberinde getirmektedir.
Arastirmaci nitel aragtirma boyunca aktif rol alir. Nitel veri isteklerin,
degerlerin, fikirlerin, i¢cinde yer aldigi, duygularin hislerin, yansitilabildigi
bir veridir (Kiimbetoglu, 2019: 43). Katithmalara yar1 yapilandirilmig
goriisme formu hazirlanarak derinlemesine goriisme yapilmustir.
Derinlemesine goriisme ile goriisme yapilan kisilerin goriismenin konusuna
yonelik diisiince, fikir, deneyim, goriis ve bakis agilarmin ifade edilmesine
imkan saglanmas1 amaclanmaktadir. (Bulus ve Ersoy, 2019: 767).

Bu calismada amagli 6rneklem yontemi kullanilmistir. Cocuklarina birebir
bakim veren ve bakimi ile ilgilenen 14 anne ile goriisme saglanmuistir.
Calisma 5-20 Nisan arasinda Osmaniye’nin Kadirli ilgesinde ve Konya'nin
Sel¢uklu ilgesinde gerceklestirilmistir. Osmaniye’nin Kadirli ilcesinde 8 anne
ile Konya'nin Selguklu ilgesinde 6 anne ile goriisme gergeklestirilmistir.
Konya’da bulunan annelerden 1'i {iniversite, 1'i lise, 4’11 ilkokul mezunudur.
Annelerin  hicbiri ¢ocuklarina bakim verdikleri i¢in ¢alismamaktadir.
Katilimcilardan 1’inin esi emekli olup diger 5 katihmcinin esi asgari {icret
almaktadir. Osmaniye’nin Kadirli ilgesinde goriisme yapilan annelerin 4'ii
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ilkokul, 2’si ortaokul ve 2’si lise mezunudur. Bu annelerin hepsi ev
hanimidir. Katilmcilarin 5’ gec¢imini asgari ticret, 2'si emekli maas1 ve 1
tanesi de gocugun bakim maasi ile ge¢imini saglamaktadir. Goriisme yapilan
annelerin yas aralif1 25-63 arasidir. Engelli bireylerin yas araligi ise 1 ile 40
yas arasidir. Arastirmanin ylriitiilebilmesi ic¢in gerekli etik kurul izni
alinmigtir

Veri Toplanmasi ve Analizi

Calismada veri toplama yontemi olarak yar1 yapilandirilmis goriisme formu
kullanilmigtir. Goriigsme sorularinin  hazirlanmasinda literatiir taramasi
yapimustir. Literatiir taramasi neticesinde calismaya uygun sorular
hazirlanmigtir. Arastirmaya dair veriler 5-20 Nisan tarihleri arasinda her iki
aragtirmaci tarafindan da yiiz yiize goriigme yapilarak elde edilmistir.
Goriismeye baslamadan o©nce ailelerden arastirma siirecinin isleyisi
hakkinda bilgi verilmis izinleri alinmistir. Goriismeler ses kaydina
almmustir. Ses kaydina almacag: bilgisi goriismeye katilim saglayan annelere
verilmistir. Ses kayitlar1 15-70 dakika arasinda degisiklik gostermistir.

Verilerin analizinde igerik analizi kullanilarak betimsel analiz yolu tercih
edilmistir. Betimsel analizde goriisme c¢oziimlenirken verilerin ozgiin
sekillerine sadik kalinarak yapilmaktadir. Goriisme esnasinda bireylerin
kurduklar1 ciimlelerin aslina sadik kalarak betimsel bir sekilde verileri
sunar. Gorisme c¢oziimlenirken kelimelere, ifadelere, kullanilan dile,
diyaloglara ve Ozelliklerine, sembolik anlatimlara ve benzetmelere
dayanarak tanimlayici bir analiz yapilabilmektedir (Kiimbetoglu, 2019: 154).
Ses kaydma alman veriler bilgisayar ortamina aktarihp yazili hale
getirilmistir. Engelli ¢ocuga sahip annelerin sorulara vermis olduklar
yarutlar benzerlikleri bakimindan gruplandirilarak yorumlanmistir. Ayrica
sorulara verilen bazi yanitlar verildigi sekliyle sunulma yoluna gidilmistir.

Bulgular

Engelli ¢ocuga sahip olan ailelerde engelli bir bireyin diinyaya gelmesi veya
cocuga engellilik tanis1 konulmasindan itibaren ailelerin yasam sartlari
degismekte ve aileler hayatlarinin geri kalanini engelli ¢ocuklarinin engel
durumuna gore sekillendirmektedirler. Bu calismaya katilim gosteren
engelli cocuga sahip annelerin isimleri ¢calismada agikga verilmemis olup K1,
K2, K3... seklinde kodlanarak sunulmustur. Calismaya katiim saglayan
annelerin vermis oldugu bilgilerden yola ¢ikarak ¢ocuklarin engel
durumlary; Otizim Spektrum Bozuklugu, Down Sendromu, Celebral Palsy,
Zihinsel Engelli seklindedir.

Engelli ¢ocuga sahip olmanin aile yasamina etkisi konulu aragtirmada
anneler ile yiiz ylize yapilan ve annelerin kendi gortislerini ifade ettikleri
verilerden yola ¢ikarak 4 tema olusturulmustur. Temalar engelli bireyin
engel durumuna ve haklarma dair bilgiler, engellilik tanisi1 ve sonrasinda
hissedilen tepkiler ve duygular, yasanan sorunlar ve bagvurulan yollar,
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engelli birey hakkinda diisiinceler olarak belirlenmistir. Bulgular bu dort
tema etrafinda genisletilerek 7 baslik altinda incelenmistir.

Engelli Bireye Yonelik Imkanlar, Firsatlar

Aile her insan i¢in siiphesiz onemli bir kurumdur. Bu yiizden ister 6zel
gereksinimli ister saglikli her ¢ocugun iginde biiyiiyecegi bir aileye ihtiyaci
vardir (Dereli ve Okur, 2008: 164). Engelli bireye sahip olmak aile
yasantisina yeni bir diizenin gelmesi demektir. Aslinda var olan kurulu
diizenin degismesi yeni diizenin getirilmesidir. Tiim bu degisimlerin yam
sira tedavi, egitim, bakim gibi zorlu siireglerin baslangicidir. Engelli
bireylerin bakimi ile daha ¢ok anneler ilgilenmektedir. Evin gecimini
saglamak icin babanin ¢alismasi gerekmektedir. Bu sebeple de anne engelli
bireyin bakimini iistlenmektedir.

Yapilan bu calismada annelere ¢ocuklarinin engelli oldugunu ne zaman
ogrendikleri sorulmustur. Aileler ¢ocuklarinin engelli oldugunu, genellikle
cocuklar1 dogduktan sonra 6grenmislerdir. Yapilan benzer ¢alismalarda da
aileler ¢ocuklarmin engelli oldugunu genellikle dogduktan sonra ilk ii¢ ay
iginde 6grendiklerini (Ercan, Kirhioglu, Kalayci-Kirlioglu, 2019: 609) ya da ilk
bir yil iginde 6grendiklerini (Ozmen ve Cetinkaya, 2012: 38; Karadag, 2009:
317) belirtmistir.

Calismaya katilim saglayan annelerin ¢ocuklarinin rahatsizliklar1 hakkinda
tecriibi bilgiye sahip olduklar1 goriilmiistiir. Katilimcilar gocuklarinin
engelini tarif ederken tecriibelerini aktardiklari goriilmiistiir. Bunun yam
sira engel durumu ile ilgili giincel gelismeler var mi, alternatif bir tedavi
¢ikmis my, ilerleme kaydedebilmesi icin neler yapabilirim {imidi ile siirekli
aragtirma icinde olan annelerinde oldugu goriilmiigtiir. Yapilan bir
calismada engelli bireye sahip annelerin ¢ocuklariin hastaliklar1 hakkinda
bilgi edinememe sebeplerinin “kaynak yetersizligi” ve “ydnlendirme”
eksikliginden dolay1 oldugu goriilmiistiir. Yine bu ¢alismada bazi
katilimcilar aragtirmalarina ragmen net bilgilere erisemediklerini ifade
ederken bazisi ise doktorun yeteri kadar bilgi veremediginden soz etmistir.
(Kot, Sonmez ve Eratay, 2018: 89). Karadag'in (2009) da yapmus oldugu
calismada ise ¢alismaya katilim saglayanlardan bilgi ve beceri eksikligini her
zaman yasadigini ifade edenlerin orani %54,7 olarak bulunmustur (s. 318).
Aileler engel hakkinda ne kadar bilgiye sahip olsalar da kendilerini konu
hakkinda yetersiz gormektedir.

Engelli bireye sahip ailelerde ekonomik gelir 6nemlidir. Devletin sunmus
oldugu hizmetlerin yani sira egitim ya da tedavi harcamalar1 da
bulunmaktadir. Bu durum da aileyi ekonomik agidan zorlamaktadir.
Ekonomik imkansizliklar aileleri ¢ocugun sagligi konusunda destek almasi
noktasinda zorlamaktadir (Karakus ve Kirlioglu, 2019: 102). Kaytez ve
arkadaslarinin yapmis oldugu calismada katilimcilarin %50” sinden fazlasi
cocuklarinin terapi, 6zel egitim ve bakim ihtiyaglar1 i¢in maddi yardima
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gereksinim duyduklarini belirtmislerdir (Kaytez vd., 2015: 204). Arastirmaya
katilim saglayan kisilerin hepsi asgari iicret ile gecimini saglamaktadir. Bu
sebeple devletin saglamis oldugu imkanlardan haberdar olduklarn
goriilmiistiir. Engelli bireye sahip aileler icin verilen imkanlardan olan
bakim ticreti, indirimli su ve elektrik kullanim hizmeti, {icretsiz ulagim, bez,
egitim, ilag, fizik tedavi gibi yaygin bilinen imkanlardan faydalandiklar1 ve
haberdar olduklar1 goriilmiistiir:

“Mesela hastanelerde oncelik sirast engellilerin oluyor, yani engelli cocuklarin
oluyor. Dolmuglarda falan engellilik seyleri var. Bagka da yani her yerde engellilere
oncelik var diye biliyorum cogu yerlerde” (K3).

“Engellilere gore kanun ve haklar. Egitimini veriyor devlet. Ben gonderiyorum.
Ozel egitim hakki vardur, istege baghdir. Imkdnim olsa tabi ki ona giinliik bir 6zel
hoca bile tutarim. Egitimini aldirtyorum haklarim olaraktan aldi§imda devletten
bakim iicretini aliyorum. Mesela pandemi sebebiyle ¢ikartamiyorsun ama onlar icin
yamnda bir engelli raporu bulunduraraktan sonra atwyorum arabaya bindirip
bulundugumuz ilgede yani sty diga ctkmamak kaydwyla parka gotiivelim diyorum
bunlardan haberdarim. Béyle bir hakkimin oldugunu da biliyorum” (K4).

“Arkadaglarimdan duyduklarimdan yararlaniyorum. Bezdir, maastir aliyorum.
Kiiciikken fizik tedavi aldik. Simdi pek degil ama kiiciikken ¢ok gittik. Ulasim
kartimiz var” (K9).

“Gegen hafta maas icin basourduk dyle bir sey yoktu normalde. [lk aldigimizda bes
altr yagindayd: bir sey cikmadi. lyi dediler o zaman. Simdi 6zel gereksinimi vardir
diye rapor ¢ikinca gecen hafta basvurduk. Ucretsiz ulasim refakatc: hakki da var iki
yasmda ¢ikardik onu. Tiirk Telekom da bide indirimli internet varmis ona
basvurduk yeni. Hastanede doksan giin fizik tedavi hakkimiz var ama hastaneyi hig
sevmiyor. Eger cikarsa maag: ozel aldvwmay: diisiiniiyoruz” (K12).

Ozellikle asgari iicretle gegimini saglayan aileler igin sunulan imkanlarin
aileye katki sagladig1 goriilmiistiir. Clinkii ¢alismaya katilim saglayanlarin
birden fazla ¢ocugu bulunmaktadir. Bu yiizden saglanan imkanlar aileleri
maddi olarak rahatlatmaktadir. Karadag'm (2009) yapmis oldugu ¢alismada
engelli bireyin aileye ek masraf getirdigi goriisiinde olanlarm oraninin %73,7
oldugu goriilmiistiir (s.318). Engelli bireye sahip aileler i¢in maddi destegin
onemli oldugu goriilmektedir.

Ailelerin so6z ettigi imkanlar daha ¢ok temel ihtiyaglara yoneliktir. Temel
ihtiyaclarmi karsilayan aileler igin ikincil bir ihtiyacin da sosyallesme oldugu
goriilmiistiir. Engelli bireye sahip aileler ¢ocuklarinin sosyallesebilecekleri,
zaman gegcirebilecekleri alanlarin olmasi gerektigi vurgusunu yapmislardir:

“Elhamdiilillah yeterli. Bunlar az imkanlar degil. Belki yagam alanlar1 olsa daha iyi
olabilirdi. Ciinkii ¢ocuklar biiyiidiikce aklimizda ki sorular daha da c¢oZaliyor.
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Cocukken gétiirebilece§imiz alanlar daha ¢ok ama biiyiidiikce ugras azaliyor. Bizde
galiba tikanmaya bashcaz. Biiyiidiikce vakit gecirecekleri yagam alanlar: olsa iyi
olur” (K13).

Sosyallesme, iligki kurma insanlar icin dogal bir siire¢ dogal bir ihtiyactir.
Engelli aileleri 0zellikle birebir bakim veren anneler, c¢ocuklar1 ile
ilgilenmekten hem kendileri aktivitelere zaman bulamamakta hem de
¢ocuklarinin da sosyallesmesi igin yeterli zaman bulamamaktadir. Zaman
bulsalar bile g¢ocuklarmin gelisimini destekleyecek ve rahat edecekleri
imkanlarin ~ olmamas1  aileyi, ¢ocuklarmin gelecegi  konusunda
kaygilandirmaktadir.

Engelli Bireyi Kabullenis Siireci

Cocuk sahibi olmak, saglikli bir bebek diinyaya getirmek her anne babanin
istegidir. Aylarca beklenen bebegin engelli diinyaya gelmesi ailelerin
sevincini hiizne doniistiiren bir durumdur. Aileleri kurulan hayallerin,
beklentilerin yerine daha farkli bir hayat, zorlu bir yolculuk beklemektedir.
Bu durumu kabullenme, psikolojik etkilerini atlatip hayata tutunma aileleri
zorlayan bir durumdur. Katilimcilarin bir¢ogu ¢ocuklarinin engelini
dogumdan sonra 6grendiklerini dile getirmislerdir. Her ailenin ilk 6grendigi
anda psikolojik bir yikimla karsilastig1 gortilmiistiir. Anneler, bu stiregteki
duygularmi, diistincelerini ve hislerinin karmagikligini, itizgtinliiklerini dile
getirmiglerdir:

“lik tepkim hicbir sey yani nasil diyeyim yani diinyayla bir anda baglantim
koptugunu hissediyorsun, hicbir sey hissetmiyorsun yani ya hicbir seyin éneminin
olmadigimi anliyorsun su hayattaki hicbir seyin dnemi yok o zaman Oyle
hissediyorsun. Biraz bir anne olaraktan ¢cok agr ok iiziicii dyle diyeyim” (K1).

“lik tepkim cok agladim, cok iiziildiim. Giinlerce belki yattim boyle evde kendi
kendime isimi topladim, cektim yorgammi. Kimseyle konusmak istemedim. Yani
bilmiyorum telefonda bile konusmak gelmedi icime dyle bir siire¢ gecirdim” (K4).

“Ahh onu hi¢ sorma iste. En agir sey. Uziiliiyorsun cok iiziiliiyorsun. Iste tarif
edilmez bir iiziintii, cok iiziiliiyorsun ama yapacak bir sey yok” (K5)

“Cok kotii oldum. Tarif edemem. Bir anne olarak hele varya onlarin o durumunu
goriince ¢ok kotii oldum. Ama yine de Allah iste yardim etti bana bir sey verdi
dirayet verdi, can verdi. Onun icin kurban oldugum rabbim onun seyi ile yani
onlara daha ¢ok sarildim. Demek ki dedim bu kader desem rabbim kendi bilir de iste
boyle Allahtan gelen, kendinden geldi ¢iinkii onu kaldirsa da rabbim kaldirird:.
Yiiriitse de Allah’im yiiriitiirdii demek ki bana boyle baglyor. Mutlaka bir sey
sebebi vardir” (K8)
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“Uziildiim. Bir anda iiziildiim. Ama esim dedi ki ayaga kalk yikilmayacaksin.
Bunlar bizi yikamaz dedik. Cocugumu Allah izin verirse en iyi sekilde bakacaz
dedik. Esim, kizim destek¢imdi hep. Cocuk 6lii gibi yatakta yatryordu farkl: bir cocuk
tepki vermiyor hi¢i sey yapmuyor doktor konusamicak séyle olacak boyle olacak dedi.
Ben yere baktim aglyyordum esim omuzumdan tuttu kalk aya$r dedi yikilmadik
yikilmicaz dedi. En iyi sekilde yetistirecem, en iyi okullara gétiirecem dedi” (K10)

Engelli cocuga sahip aileler bu durumu 6grendiklerinde 6nemli bir travma
ve duygu c¢oziilmesi yasamaktadirlar. Daha sonra bu durumu kendilerine
ailelerine, sosyal ¢evrelerine ve topluma kabullendirmeye ¢alismaktadirlar
(Geng, 2017: 251). Top-Ustiiner’in (2009) yapmis oldugu galismada baz
katilimeilar depresyon hastasi oldugunu dile getirmislerdir (s. 37). Uzgiinliik
saskinlik, aci, mutsuzluk, depresyon ailelerde goriilen ilk belirtilerdir.
Hislerin, duygularin paylasimi yabanci bireylerle zordur. Duygu ve
diisiincelerimiz, {iziintiilerimiz en yakinlarimizla paylasilacak mahrem
konulardir. Ozellikle bu soruyu cevaplarken katilimcilarda cekingenlik, tarif
edememe, o an1 tekrar yagama gibi durumlar mimiklerden gozlemlenmistir.
Engelli bireyin aileye dahil olmasmin ilk haberi aileleri oldukca olumsuz
etkiledigi goriilmiistiir. Engelli aileleri ile yapilan benzer ¢alismalarda da
ailelerde aymi sekil de ilk izlenen tepkilerin tizgiinliik, saskinlik, korku vs.
oldugu goriilmiistiir (Ercan, Kalayci-Kirhoglu, Kirhioglu, 2019: 609; Top-
Ustiiner, 2009: 37). Yapilan nicel bir calismada ise ailelere “gocugunuzun
zihin engelli teshisi kondugunda neler hissettiniz?” sorusu soruldugunda,
%34 oraninda “{iziildiik” yanit1 verdikleri, bunu %26 ile “sok olduk” ve %17
oraninda da “inanamadik” yamntlarinin izledigi goriilmektedir (Giilliipinar,
2013: 53-54). Ayrica yapilan bagka bir caligmada ¢alismaya katihim saglayan
bazi goriismeciler psikolojik destege ihtiyag duydugunu belirtmistir
(Karakus ve Kirlioglu, 2019: 103). Ozellikle ailelerin ilk tepki olarak daha ¢ok
“fizlintli” hissettiklerini dile getirmeleri yaygin goriilen cevaplardan
olmustur.

Engelli bireyin biiylimesi, zamanin gec¢mesi ile birlikte eski iiziintiiniin
kalmadigr da goriilmektedir. Engelli birey aileye nege, giic, sevgi katmustir.
Ozellikle ailelere “cocugunuzun engelli olacagini bilseydiniz yine de ister
miydiniz?” sorusu yoneltildiginde tiim katihmcilar isteyeceklerini
belirtmislerdir.

Engelli Bireyin Aileye Dahil Olusu: “Birbirimize daha ¢ok
baglandik, kenetlendik”

Aile her birey igin siiphesiz &nemlidir. Insan yasamirnu siirdiirdiigii aile
iginde tiim duygulan paylasir. Aciyl, hiiznii, mutlulugu, sevinci ve diger
insanlarla paylasmadigi ne varsa ailesi ile paylagir. Bu ylizden zor
durumlarda aile {iyelerinin birbirine olan destegi Onemlidir. Annelerle
yapilan bir c¢alismada annelerden sekizi esinin g¢ocuguyla ilgilenmesini
istedigini, alt1 anne esi ¢ocuguyla yeterince ilgilendigi icin herhangi bir
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beklentisinin olmadigini, dort anne esinin kendisine destek olmasimi
istedigini, dort anne ise ¢cocugun sorumlulugunu esi ile paylasmak istedigini
belirtmistir (Ozen, Colak ve Acar, 2002: 9). Bu calismada ¢ogu katihmcinin
eslerinin destegini bekledigi goriilmektedir. Aile {iyelerinin birbirine
sagladigr destek siiphesiz Onemlidir. Aile iiyelerinin yasadigi sorunlar
yasamlarini olumsuz etkilemekle beraber paylasilan zorluklarda aileyi
birbirine baglamaktadir. Ozellikle caligmaya katiim saglayan ailelerde
eslerin, cocuklarinin desteginin varhig: goriilmiistiir:

“Daha iyi daha iyi kenetlendik. Hic bilmiyorum baba cok seviyor, abi zaten o da
bilgilendi bilgilendirdik tamam aralarinda ii¢ yas var ama yani bunu ¢ok cabuk
atlattik yani” (K4).

“Sorunlar oluyor oda psikolojik olarak etkileniyor. Ama esimi de ayakta tutan ben
oldum. Giiglii durmazsak bir sekilde gidecek hayat. Otursan da o vakit gececek.
Aglasan da. Bu yiizden ¢oziimiine, gider yoluna bakmak gerekiyor. Zaman zaman
yine aglyoruz ne olacak, nasil gidecek diye. Ama mecbur devam ediyor her sey.
Evde yatsak da zaman gececek, cocuklara bakarken de” (K13).

Kabullenilmesi zor olan bu siire¢ ve sonrasinda birbirine destek olan aile
tiyelerinin durumdan daha az etkilendigi gozlemlenmistir. Ozellikle aile ici
destegin oldugunu dile getiren katilimcilarda konusma esnasinda daha
enerjik, daha canli ses tonu ve gozlerinde diger katilimcilara nazaran daha
az hiiziin goézlemlenmigtir. Bu destegin yam sira “Hicbir sey olmad: ki. Her
zamanki gibi biz yasadik gittik “(K2) diyen katiimcilar da olmustur. Bu
katilimcilarin ise bedensel olarak yorgun olduklari, konusurken dahi isteksiz
tavir sergiledikleri gozlemlenmistir. Engelli bireye sahip olan ailelerin
¢ocuklarinin engel durumu ile bas etmede 6nemli faktorlerden birinin es
destegi olarak goriilmektedir (Ercan, Kalayci-Kirhioglu, Kirlioglu, 2019: 615).

Ailelerin Sosyal Yasama Dahil Olmalarinin Zorlugu

Sosyallesme ihtiyaci bireyin temel gereksinimleri kadar 6nemli bir ihtiyactir.
Insanin diger insanlarla iletisim kurmaya, konusmaya ihtiyact vardur.
Tletisim kurmak, iligki icerisinde olmak insan olmamn da bir gerekliligidir.
Toplumda varligini siirdiirmek igin insanlarin iletisim iginde olmalar
gerekmektedir. Fakat bu sosyallesmenin ve iletisimin Oniine bazen
¢ocuklarin engel durumlar: gegebilmektedir. Cocugunun engel durumunu
bagkasina agiklamada aileler duygusal sorunlarla karsi karsiya
kalabilmektedir. Ebeveynler zamanla kendilerine tiziintii veren ¢ocuklarmin
engel durumunu ¢evrelerinden saklamaya calisabilirler. Toplum tarafindan
damgalanma korkusu, insanlarin merakli, aciyan bakislari anne babanin
¢ocuklarini1 eve kapatmalarma sebep olabilir. Bu sekilde ebeveynler de
sosyal hayattan soyutlanmis olurlar (Ozsenol vd., 2003: 161)
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Calismaya katilim saglayan engelli bireye sahip anneler sosyallesmekte geri
kaldiklarini ifade etmislerdir. Ozellikle engelli bireyin aileye katilimi ile
birlikte ev gezmesi, diigiin, bayram, cenaze gibi kalabalik ortamlara
giremediklerini ifade etmislerdir:

“Ya istedigin zaman istedigin yere gidemiyorsun. Mesela bir diigiine gidemiyorsun
yeri geliyor yani ¢ok tamdik olmadig: siirece gidemiyorum” (K1)

“llk zamanda soyle bir sey var. Cocugunla birlikte atryorum bir ortama girmek
istersin nereye gidersin bir diigiin olur bir bayram olur veyahut da mahalle
ortamlarinda genelde evde oturmalarimiz olur yani hani vardi§in zaman durmaz bir
yerde durmaz bunlar yani” (K4).

“Hichir yere ¢ikamiyorsun, bir yere gidemiyorsun, gezmelere, bir yere
gotiiremiyorsun ¢ok etkileniyorsun yani. Bir yere gidecek olsan gidemiyorsun.
Ikimiz mutlaka birimizden ya esim kalacak cocuklarmn yaminda ya ben. Hicbir yere
gidemeyiz ikimiz bir. Gezme iste bilmem 6yle seymis tatilimiz falan bizim olmaz”
(K5).

“Bir kalabalia bir topluma bir cenazeye bir diigiine falan bir ige gittigin zaman
yani el gibi olamiyorsun. Yani oradaki insanlar gibi olamiyorsun” (K8).

Cocuklarindan rahatsiz olacaklari diistincesi, utanma, insanlarin fakli bakisi
bakim veren annelerin sosyallesme imkanlarmi kisitlamaktadir. Daha ¢ok
engelli ¢ocuklarni kabullenen, kotii gozle bakmayan insanlarla zaman
gecirmek istediklerini dile getirenler olmustur. Engelli bireye sahip olmakla
birlikte sosyallesme imkanmin azaldigi ve bununda bakim verenleri
olumsuz etkiledigi gozlemlenmistir. Yapilan farkli ¢alismalarda katilimcilar
engelli bireyin yasamlarimi kisitladigin belirtmislerdir. Ailelerin sosyallesme
zorlugu cektigi goriilmiistiir (Ercan, Kalayci-Kirlioglu, Kirlioglu, 2019: 609;
Gulliipinar, 2013: 52; Geng, 2017: 249). Engel durumu ailelerin yasantilarin
kisitlayarak sosyal bir yasam siirmelerinin oniine ge¢gmektedir. Yapilan bir
calismada ebeveynlerin %52.8'i (n=94) sosyal ¢evresiyle iletisimde zorluk
yasadigini dile getirmistir (Ayyildiz vd., 2012: 5). Laf¢1’” nin 55 anne baba ile
yaptig1 calismada ise katilmcilarin %72,7'sinin arkadaglariyla ve sosyal
cevresiyle iletisim kurmada sorun yasadigi saptanmistir (Laf¢it vd., 2014:
729-730).

Karakus ve Kirlioglu'nun (2019) yapmis oldugu ¢alismada bazi katilimcilar
cocuklarinin engelli olmasindan dolay: sosyal faaliyetlerden ve sosyal
yasamdan geri kaldiklarim belirtmiglerdir. Katiimcilarin sosyal hayata
katilm durumlarma bakildiginda diisiik oldugunu ifade edenlerin oram
%43,0’ken orta ve yliksek oldugunu ifade edenlerin oraninin ise %28,5
oldugu goriilmiistiir (s. 105). Top-Ustiiner (2009)in yapmis oldugu
calismada ebeveynlerden “kendilerini ¢evreden soyutladiklarini” belirten
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olmustur (s. 38). Dolayisiyla engelli bireye sahip bir¢ok ailede sosyal yasam
yetersizligi goriilmektedir (Kot, Sénmez ve Eratay, 2018: 90).

Engelli Bireyin Bakimi ve Engelli Bireyle Yapilan Sosyal
Faaliyetler

Ozel gereksinimli bireylerin biiyiik cogunlugu 6zel ilgi istemektedir. Ozel
ilgiden kastedilen tiim 6z bakim becerilerinin karsilanmasidir. Engelli
bireyler bircok ihtiyacini kendisi karsilayamamakla beraber mutlaka destek
almalar1 gerekmektedir. Ozel gereksinimi olan gocuklarm annelerinin her
donem destege ihtiyaci vardir. Cocuklarin biiytimesi annelerin artik destege
ihtiya¢ duymadiklar1 anlamina gelmemektedir. Destek hem annelerin hem
de engelli bireyin saglhig: icin 6nemlidir. Destek alan anne yasamdan doyum
aldig i¢in ayn1 zamanda diger aile {iyelerini de etkiler, iletisimleri daha
giiclii olur (Ersoy ve Cliriik, 2009: 108). Arastirmaya katilan 14 annenin hepsi
cocuklarinin ihtiyaglari ile kendilerinin ilgilendigini belirtmistir. Yalrzca iki
katillmer gocugunun kendi basmna tuvalet ihtiyacim gorebildigini bunun
disinda kalan tiim katihmeclar kiig¢iik bir ¢ocuga bakar gibi bakim
verdiklerinden s6z etmislerdir. Bakim gorevi evde daha ¢ok zaman gegiren
anneye diismektedir. Katilimcilardan iki kisi bakim noktasinda esinin destek
oldugunu ifade ederken {ig kisi ise kizinin yardime1 oldugunu belirtmistir.
Engelli bireye verilen bakim, bakim veren Kkisinin tiim zamanim
harcamasina da sebep olmaktadir. Bu nedenle bakim veren annelerin engelli
bireye ne kadar zaman ayirdiklar: soruldugunda tiim katiimcilar “her saat,
tiim zamanim onun, her giiniim, her dakika, her an” gibi cevaplarla aslinda
her saniye birlikte olduklarini ifade etmislerdir.

Zamanin biiyiik ¢ogunlugunun birlikte gecirildigi diistiniildiigiinde normal
bakimin yanu sira engelli bireylerle faaliyetlerin yapildigi da goriilmiistiir.
Katilimcilarin ¢ocuklarinin engel durumlar farkh farklidir. Bu sebeple bazi
anneler ¢ocuklar: ile hicbir faaliyet yapamadiklarm ifade ederken etkinlik
yaptiklarini ifade eden anneler de olmugtur:

“Evde mesela pasta tiirlerini yapmayi cok sever hamur agma tiirlerini temizlik isini
cok sever. Kiiciik kardesi var kendinden kiiciik onunla ilgilenmeyi ¢ok sever” (K1).

“Etkinlik bir seyi yok yani hocalarin verdigi bir el yikatmak, dis fircalatmak bagka
bir seyi yok yani etkinlige evde yaparsak onu yapiyoruz. Bir de konugma” (K2).

“Etkinliklerimiz genellikle yani boyama yapar yaptirtyoruz yani bunu nasil diyelim
eline alwyor cizikler var mesela okuldan 6gretmenin gonderdigi kitaplar: var onlarla
yapabildigi bu top oynar abisiyle abisi oynattirir. Bisiklete bindiririm, salincagina
biner” (K4).

Yalnizca evde degil disarida farkli aktiviteler yapan, sosyal hayata dahil
olmalarini saglayan katilimcilar da vardir. Engelli bireylerin sosyal yasamda
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aktivitelere katilabilmesi insanlarla iligki kurabilmesi zordur. Annelerin de
engelli bireylerin yapabilirliklerine goére c¢ocuklarim1 sosyallestirmeye
calistiklar1 goriilmiistiir:

“Kaydiraklarda kaydiririm. Cicek sulama yapariz. Kediye képege mama veririz.
Pandemiden Once akraba ziyaretine giderdik” (K10).

“Carsiya giderdik degisiklik olurdu evde hep baba ile beni goriince hep farklilik olsun
diye. Cocuklarin igine gQotiiriirdiim. Bir seyler alrdim arkadaslarima da dagit
derdim. Ama ¢ok ¢ekingen. Boyle girisemiyor hemen. Girigirken de ya sag asilir ya
dil ¢ikarir” (K11).

“Okula gitmedigimiz giin muhakkak digar1 indiriyorum. Hava alsin, parka gidelim,
top oynasin. Oyle seyler yaptirmaya calisiyorum. Okula gidince zaten yoruluyor.
Mesela haftanin ii¢ giinii SOBE var oraya gidiyoruz otizimli yeri ya oras: orada
yoruluyor. Bende hafta sonu asag indirmeye ¢alistyorum” (K12).

“Kaydiraklardan ¢ok kaydik biz. Kucagima alirdim devamli kayardik. Biz tek
bedende yasayan iki canli gibiydik. Hala oyle” (K14).

Annelerin ¢ocuklarinin yagitlar ile iletisim kurabilmesi, parkta oynamasi,
cicek sulama gibi faaliyetlerle yasama dahil olmalarini saglamaya calistiklar
goriilmiistiir. Normal yasam siiren bireyler i¢in giindelik yasamin siradan
olaylar1 gibi goriinen bu faaliyetler engelli bireyler igin 6gretilmesi gereken
durumlardir.

Aile icerisinde Karsilasilan Sorunlar ve Engelli Bireye Kars
Tepkiler

Engelli bir ¢ocugun aileye katihig1 aile {iyelerini strese sokan ve duygusal
degisim yasamalarina sebep olan bir durumdur. Omiir boyu devam edecek
olan bu bakim stirecinde aileler kendilerini titkenmis hissettiklerinde ailelere
destek vermek onemlidir. Aileler ¢ocuklarin rehabilitasyon, saglk, egitim
gibi ihtiyaglarini karsilamakta zaman zaman yetersiz kalabilirler. Bunu yam
sira duygusal olarak yipranma durumlari da s6z konusu olabilmektedir. Bu
noktada hem alaninda uzman kisiler hem de kendi yakin ¢evresinden destek
almasi onemlidir (Canarslan ve Ahmetoglu, 2015: 21). Engelli bireye sahip
ailelere bakim ayligi baglanmaktadir ancak aileler ayliktan ve diger
imkanlardan haberdar olana kadar zaman ge¢mektedir. Bu gegen zaman
icerisinde aileler maddi olarak da zorlanmaktadir. Her ne kadar imkanlarla,
engelli bireye ve ailesine ekonomik destek saglaniyor olsa da ailelerin
zorlandiklar1 goriilmiistiir:

“Sorun simdi sadece iste onun seyi doktora gotiiriip getirmek” (K2).
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“Bazen sikinti oluyor ama siikiir karsilhyoruz suan bakim maagi alyoruz biraz
diizliige ciktik ta siikiir azcik azicik sitkintimiz yine de oluyor tabi ki pandemi birde
kiractyiz bes bine yakin veriyoruz para evimiz yok kiradayiz sikintilar bunlardan
dolay1 oluyor” (K7).

Zamanla sadece bakim aylig1 degil diger imkanlardan (bez, mama, ilag
yardimy, elektrik, su, internet imkanlari, fizik tedavi vs.) da haberdar olan
aileler maddi olarak rahatlamaktadir. Bazi aileler bu imkanlardan en bastan
beri haberdardir fakat yararlanmay1 kendilerine yakistiramadiklarini ifade
etmiglerdir. Yardimlar1 alip almama noktasindaki bu ikilemin aileleri
zorladig goriilmiistiir.

Aile igerisinde engelli ¢ocugun bakimiyla cinsiyet rolleri agisindan
bakildiginda daha ¢ok anne ilgilenmektedir. Daha ¢ok annenin ¢ocukla
ilgileniyor =~ olmast  sorunlarla  bas  edemediginde  tiikenmislik
yasayabilmektedir. Bu yiizden ailenin birlik i¢inde olarak anneye gereken
destegi vererek is yiikiinii azaltmali ve yardimci olmalidir (Bulus ve Ersoy,
2019: 777). Engelli bireye sahip olmak hem aileyi hem de bakim veren kisiyi
psikolojik olarak 6nemli dlgiide etkilemektedir. Calismaya katilim saglayan
anneler de psikolojik olarak yiprandiklarini ifade etmislerdir. Bazi anneler
yasadiklar1 sikintilar1 kimseden yardim almadan kendi kendilerine
astiklarini ifade ederken bazi katilimcilarin ise eslerinden, arkadaglarindan
ve psikiyatriden destek aldi181 goriilmiistiir:

“Ben her seyi hallediyorum halledemedigim bir sey yok. Halledemiyorsam bile
cabaliyorum, ¢abalarim gayretimi gosteririm yani” (K1).

“Psikiyatriye gittim. Ben asir1 derecede sey olmustum nasil diyim stresliydim hani.
Karmn agrisi olsun ¢ok sorun yasadim ben karmimdayken. Psikiyatriye gittik beraber
esimle. Her seyi kafama takiyordum o zaman. En ufak seyi kafama takiyordum.
Uziiliiyordum” (K6).

“En yakmm arkadaslarim, esim basta olmak iizere. Tabi konustugum kisiler oluyor
arkadaslarim. Konustun mu rahatlyorsun canim bu konularda mesela. Evde dur
dur da kafayr yemek iizeresin ¢ocuklardan dolay1” (K7).

“Psikiyatriye gittim cok testten gectim normal cikt: her sey. Tlac verdiler rahatlatici
ila¢ ama kullanmadim. Benim ila¢ kullanma gibi liiksiim yoktu. Onlar: iceceksin
uyuyacaksin kafan dinlenecek falan. Yazmaymn icemem ben onlari dedim. Vaktim
yok. Planli yastyorum. Her seyim saatlidir” (K14).

Kabullenilmesi zor olan bu siirecte en ¢ok esler destek verirken bunun yam
sira arkadaslarinda desteginin 6nemli oldugu goriilmiistiir. Tiim bunlarm
yani sira ablasindan, kiz kardesinden destek aldigini vurgulayan katilimcilar
olmakla beraber bir katilimci ailesinin, ¢ocugunun engelli oldugunu
duyduklarinda diinyaya getirmesini istemediklerini bu sebeple sorun
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yasadiklarini ifade etmistir. Destek olmasi gereken yakin gevre bazen
desteklemekten ziyade insanlarin yasamuni daha da zorlastirmaktadir.
Ayyildiz ve arkadaglarimin yapmis olduklari ¢alismada ailelerin %43.8'i
(n=78) sosyal ¢evresinden destek gormedigini belirtmistir (2012: 5). Engelli
¢ocuga sahip ailelerin yasamis olduklar1 zor siirecler goz Oniinde
bulunduruldugunda duygusal ve psikolojik problemlerle basa gikabilmek
igin psikolojik damismanlik ve rehberlik hizmetleri verilmelidir (Karadag,
2009: 320-321).

Kamusal alanda insanlarin bakislari, kullandiklar: ciimleler, engelli bireyi
nitelendirme sekilleri, rahatsizlik duyduklarini belli eden tavirlar engelli
ailelerini daha fazla iizmektedir. Bu durum toplumsal alandan
uzaklasmalarina daha ¢ok yipranmalarina sebebiyet vermektedir:

“Insanlar daha hicbir sey yokken ona damgali goziiyle bakwyorlar falan” (K1)

“Acima duygusu ile karsidan geliyorlar kimileri de benim en ¢ok kizdi§im acima
derken aciyarak bakmasinlar onlarda kendileri gibi bir insan. Ah vah yazik diyorlar
yazik demeyin diyorum o seyle yaklasmayin diyorum. Allah yardim etsin deyin
gecin buna birde engelli olanlara magdur dedikleri zaman sinir oluyorum tek
sinirlendigim sey o yani liitfen kimse engel desinler o magdur nedir acaba. Bu
magdurmus dedikleri zaman o zaman hem iiziiliiyorum hem de kafamdan asag: bir
tas kaynar su dokiildii derler ya oyle dedikleri zamanda tepki veriyorum. Magdur
kelimesini kullanmasinlar istemiyorum o kelimeyi duymak istemiyorum. Neye
magdur deniliyor magdur olmusg olabilirim parani kaybettin magdur olabilirsindir
liitfen aradaki seyi bilin artik engel engelli engel asmaktir yani ben 5 yilda astigimi
biliyorum.” (K4).

“Kendi anneme bile siirekli gidemiyorum. Orada da bagirryor cagirtyor sen rahatsiz
oluyorsun yani. Aman séyle yapma boyle yapma dedikleri zoruma gidiyor. Cocuk
rahatsiz oluyor sen rahatsiz oluyorsun. Kendim de istemiyorum gitmeyi” (K12).

Insanlarin ~ diisiinmeden  kullandiklar1  kelimeler —aileleri ~ derinden
yaralamaktadir. Cocugu tanimlamak i¢in kullandiklari engelli, 6ziirlii, hasta,
magdur gibi kavramlar aileleri rencide etmektedir. Goriismelerin yapildig:
esnada ailelerin ¢ocuklarinin engel durumunu tanimlarken o&zellikle
kavramsal ifadelerden kagindiklar1 goriismiistiir. “Cocugumun hastalig1” ya
da isimleri ile zikrederek “hastaliklarindan” bahsetmislerdir. Engel
kavramini nadiren kullanmakla beraber bazi ailelerin 6zel gereksinimli
kavramini tercih ettigi gozlemlenmistir. Yapilan bazi ¢alismalar da bunu
destekler niteliktedir. Karakus ve Kirhoglunun (2019) yapmus oldugu
calisma da bir katilimcr ¢ocuguna Oziirlii denmesinden rahatsiz oldugunu
dile getirmistir (s. 104). Ailelerin en biiyiik sorunu ¢ocuklarinin sosyal kabul
problemidir. Engelli ailelerin en ¢ok istedigi ¢ocuklarinin toplumsal olarak
kabul edilmesidir (Kot, Sonmez ve Eratay, 2018: 91).
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Engelli Bireye Sahip Olmak: Hisler, Duygular, Diisiinceler

Engelli bireye sahip olmanin aileye ve bakim verene zorluklari vardir.
Zorluklarm yaru sira giizellikleri de olan bir durumdur. Top-Ustiiner
(2009)'in yaptig1 calismada ebeveynlerin hepsi ¢ocuklariyla ilgilenmelerinin
¢ok zor oldugunu, fakat buna ragmen onlarla ilgilenmenin ¢ok giizel bir
duygu oldugunu belirtmislerdir (s. 40). Ayni sekilde ¢alismaya katilim
saglayan engelli anneleri engelli bireye sahip olmanin zorluklarmin yar sira
iyi taraflarindan da s6z etmislerdir. Engelli bireye sahip olmanin
goriismecilerde uyandirdigr hisler jest ve mimiklerinden, gozlerindeki
gllimsemeden anlasilmaktaydi. Elbette bu durumu ifadelerinin de
destekledigi goriilmiigtiir:

“Aslinda basarabilirsen ¢ok giizel bir his her insanin yapamayacagi bir sey her anne
yapamaz benim yaptiklarimi. Ben oyle diisiiniiyorum. Mesela hayatinmi ona gore
ayarliyorsun gezmen olsun giyinmen olsun kusanman olsun yani bir diigiin olsun
bir baska bir sey olsun ona gore ayarlyorsun kendini ve bunu bircok insanin da
yapacagimi zannetmiyorum. Oda insana giic veriyor zaten engelli bir cocugun
oldugu zaman daha giiclii hissediyorsun kendini” (K1).

“Vallahi engelli bir bireye sahip olmak Allah’in herkese nasip etmeyecegi bir
mutluluk, bir liituf. Yani inanan icin diyorum ben inandigim icin rabbim bunun
miikafatim mutlaka yani tabi ki diinyada bakiyorum ahirette de inanaraktan Allah’a

inanaraktan onun karsgihi§ini alirim yani verir rabbim oyle diisiiniiyorum yani
(K4).

“Cok giizel bir his. Allah’im demek ki bizi onunla ddiillendiriyor diye diisiiniiyorum
ben. Gergekten de dyle onunla odiillendiriliyoruz biz anne baba olarak” (K6).

“Farkly bir ¢ocuk ya. Gorseniz. Bagsta bir kokusu var o hi¢ gitmiyor. Hala bebek
kokusu var. Ben ilk kiyafetlerini sakladim yikamadan hala ¢ikarir koklarim. O koku
hala var mesela. Evimizin nesesi resmen o yokken ev ¢ok sessiz. Onun sevgisi ¢ok
farkli. Uc tane daha cocugum var o bambaska. Kag cocugun sevgisini katlasam belki
onun sevgisine es deger olur. Cok ok farkli. Allah sevgisini vermese zor yani. Ben
dliinceye kadar sirtimda tagirim. Allah acisin yasatmasin. Oliirken beraber Glelim.
Benden sonraya koymasin tek duam o. Ciinkii onun icin kotii bir sey. Kendi derdini
anlatacak hale gelebilse belki hayatini devam ettirir” (K14).

Katilimailarin biiyiik ¢ogunlugu engelli bireye sahip olmanin “cok giizel bir
his” oldugunu ifade etmislerdir. Ozellikle zaman zaman goriisme esnasinda
sevgilerinin de diger ¢cocuklarina duyduklar: sevgiden farkli oldugunu dile
getiren anneler de olmustur. Bazi annelerin en biiyiik korkulariin kendileri
oldiikten sonra c¢ocuklarina kimin bakacagr olmustur. Karakus ve
Kirhoglunun (2019) yapmus oldugu arastirmada engelli annelerinin en ¢ok
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“gelecek kaygis1” (%31,2) yasadiklar1 goriilirken diger yandan
“gocugundan 6nce 6lme” (%21,9) kaygisi da yasadiklari goriilmiistiir (s.106).

Bakim siireci annelere sabri, merhameti, sevgiyi ve insanlara daha hassas
davranmay 6gretmistir. “Engelli bireyin size kazandirdiklar1 neler?” sorusu
yoneltildiginde en ¢ok alinan cevaplar “sabir, sevgi, merhamet” olmustur.
Annelerin ¢ocuklarmin gelecegine dair umutlarinin, hayallerinin oldugu da
gorulmiistiir:

“Cocugumla ilgili hayallerim de soyle kendi kendini idare ederse yeter bana. Yani
benden bagka ben hep sey dua ederim soyle bir seyim var. Allah’tim ben anneysem
bana bile muhtag etme yani hi¢ kimseye muhtac olmasin kendi kendini idare etsin
yeter bana” (K1).

“Hayalimiz, umudumuz Allah daima iyi bir insan etsin. Yani siivekli siirekli mesela
iyiye gitmiyor cocugun hastaligr. Hastali$1 ilerliyor beyin sey ediyor. Kiigiik ya iicte
biri calistyor beyin cocugu etkiliyor. Goniil ister ki baya bir diizelsin dersin ama iste
olmuyor ki. Allah’n dedigi oluyor. Gene de buna da siikiir yani yatwyor, geziyor
kendi kendine tuvaletine gidiyor. Ondan iyi ne var ki daha. llerisini de yani kurban
oldugum Allah bilir. Ne olur ne olmaz bilemek tabi” (K2).

“Rabbim diyorum bilmiyorum gecimi kazanci nasil olur o zamanki hayat nasil olur
ama kendi basina dedigim gibi kendi basima kendi evimizin olup ¢ocugumun kendi
basina idare edip abi anne babaya hi¢ kimseye muhtag olmadan dedigim gibi evde
kendi bagina kendi ihtiyaglarinmi gOrmesi. Atiyorum carsiya gitmesi, bir berbere
gitmesi. Gitsin tiragini olsun gelsin. Arkadas ortami olsun gitsin, gezsin, eve gelsin.
Kendi evde anne omiir boyu basinda m1 bekleyecek 6liimlii diinya yani kimin kimden
evvel 6lecegini Allah bilir. Cocugum kendi basina mesela yemegini yapmasi, almast
veyahut da bir yemegini 1smarlayabilmesi telefonda. Kendi basina varwerip oturup
kalkmas: bir lokantada. Ha her seyini her seyini kendi basina yapmasim istiyorum”
(K4).

“Diyorum mesela hep uyandi§im zaman umut ediyorum ve bir giin kalkacak
diyecek anne ben yiiriiyorum diyecek diye. Bunu biiyiik bir heyecanla bekliyorum.
Diyecek. Allahtan umudumu hi¢ kesmedim. O bir giin kalkacak kapiyr acacak ve
anne ben geldim diyecek yiiriiyorum diyecek” (K6).

Annelerin 0Ozellikle istekleri ve dilekleri ¢ocuklarinin yasamlarini devam
ettirebilecek diizeye gelmeleridir. Diinya da yalniz kaldiklari zaman
giindelik temel ihtiyaclarini karsilayabilmeleri, durumlarinin giin gegtikge
iyiye gitmesi ailelerin en biiylik umutlarn arasinda yer almaktadir. Bu konu
ile ilgili yapilan farkli calismalar da ailelerin ¢ocuklarinin gelecegine dair
kaygi duyduklar1 goriilmiistiir (Ercan, Kalayci-Kirlioglu, Kirlioglu, 2019:
616; Ozmen ve Cetinkaya, 2012: 40; Ozsoy— Altug, Ozkahraman ve Cally,
2006: 74; Geng, 2017: 249). Ozellikle aileler cocuklarmnmn ileride kendi
kendilerine nasil bakacagi, tek baslarina yasamlarini nasil siirdiirecegi ve
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sosyal hayattan dislanip dislanmayacaklar1 konusunda kaygi yasamaktadir
(Top-Ustiiner, 2009: 40).

Sonug¢

Engelli bireye sahip olmanin aile yasantisina etkisinin ele alindigi bu
calismada engelli bireye sahip olmanin aileyi farkli agilardan etkiledigi
gortlmistiir. Aile toplumun temelini olusturan ve yap1 tasi niteliginde olan
kurumdur. Ayni zamanda aile insanlarin duygularini, diisiinceleri,
beklentilerini, hiizlinlerini 6zglirce dile getirecekleri yerdir. Ac tath olan
tiim duygularin paylasimi ailede yapilir. Engelli bir bireyin diinyaya gelmesi
aileyi 6nemli derece etkilemektedir.

Engelli bireyin aileye katilmasi ailedeki tiim diizeni degistirdigi
goriilmiistiir. Yeni bir diizenin, yasantinin kurulmasinda aileler 6ncelikle
psikolojik olarak etkilenmektedir. Psikolojik kabullenis zaman almakta ve
sonrasinda yeni diizenin ingasi baslamaktadir. Yapilan goriismeler de
annelerin Ozellikle engelli ¢ocugun aileye gelisiyle beraber yasadiklar
psikolojik ¢ikmazi, liziintiiyli anlatirken tekrar aynm1 duygular1 yasadiklari
goriilmiistiir. Yasadiklar1 derin iiziintii zamanla gecse de gelecekte nasil bir
hayat stirecekleri konusunda ki kaygi devam etmektedir.

Psikolojik olarak kabullenisten sonra ailenin engelli bireye gore giinliik
yasantilarim sekillendirdigi goriilmiistiir. Ozellikle goriismelerin yapildig:
anneler daha planh yagadiklarimi ifade ederken kendileri haricinde bir
bireye de bakim sagladiklarin1 ifade ederek siirecin zorluguna vurgu
yapmuslardir. Bir annenin de dedigi gibi “bitmeyen bebeklik” durumu s6z
konusudur. Kabullenis ve yasami engelli bireye gore sekillendirmenin
ardindan ekonomik sikintilarinda bas gosterdigi goriilmiistiir. Devletin
engelli bireye sundugu haklar ve imkanlar vardir. Ancak bazi anneler basta
cocuklarina yakistirmadiklar: i¢in almadiklarini bazi anneler de sonradan
duyduklarini belirtmistir. Bu siirecte ailelerin ekonomik sikinti gektikleri
goriilmiistiir. Imkanlardan faydalandigi halde gegim sikintisi geken ve bu
sebeple ¢cocuguna yeteri kadar farkli imkanlar sunamayan ailelerde vardir.
Devletin fizik tedavi imkaninin 90 giin oldugunu ancak bu 90 giiniin ¢ocugu
igin yeterli olmadigini ifade eden anneler {icretli olarak ozel fizik tedavi
merkezlerinde aldirmak istedigini ancak maddi glicii olmadigim dile
getirenler de olmustur. Ekonomik sikintilar g¢ocuklarina 6zel olarak farklh
imkanlar sunmanin 6niine gegmektedir.

Ozellikle engelli bireyin aileyi katilim1 ile beraber ailede yasanan bir bagka
degisme ve farklilik ise ailenin birbirine daha ¢ok kenetlenmesidir
diyebiliriz. Bu durum goriisme yapilan her aile icin gegerli degildir. Baz1
anneler daha ¢ok sinirlenip birbirlerini kirabildiklerini ifade ederken bazi
anneler de daha ¢ok kenetlendiklerini belirtmigtir. Daha ¢ok
kenetlendiklerini belirten annelerin daha fazla oldugu goriilmiistiir. Eslerin
ya da ailede bulunan diger tiyelerin birbirlerine destek olarak hem psikolojik
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hem bedensel yorgunluklarn birlikte astiklari goriilmiistiir. Es destegi
onemlidir. Karadag'in yapmis oldugu c¢alismada annelerin esleriyle
iletisimde giicliikk yasayip yasamadigina bakildiginda katihmcilarin %401
hicbir zaman giiglitk ¢ektigini belirtirken %43'ti ise her zaman giigliik
cektiklerini belirtmislerdir (Karadag, 2009: 318).

Engelli bireyin varlig1 ile ailede sosyallesme sorunu da ortaya g¢ikmustir.
Komsu oturmasi, diigiin, cenaze gibi yerlere katiim saglayamadiklarin
ifade etmislerdir. Eski sosyal yasamlari engelli bireyin aileye katilmasi
ozellikle biiylimesi ile beraber azalmistir. Sosyallesme durumu ancak engelli
bireylerin dahil olacag1 sekilde yapilmaktadir. Parka gitme, agik alanda
gezme, top oynama gibi ¢ocuklar ile birlikte yapabilecekleri faaliyetlere
daha ¢ok dahil olduklar1 goriilmiistiir.

Aileleri etkileyen en olumsuz durum ise insanlarin engelli bireye karsi
kullanmis olduklari incitici s6zler ve bakislardir. Zaten hem psikolojik hem
bedensel zorlu bir siire¢ olan engelli bakimim1i daha da zor hale
getirmektedirler. Anneler engelli bireye bakim vermeye baslayinca daha
hassas, kirilgan, duygusal olduklarini belirtmislerdir. Digsaridan gelen bu
sekilde olumsuz tepkiler daha da hassaslasmalarina sebep olmaktadir.
Calismaya katilim saglayan annelerin ¢ocuklarma dair umutlarinin hep var
oldugu goriilmiistiir. Tiim olumsuzluklara zorluklara ragmen bir giin daha
iyiye gidecekleri umuduna sahiptirler. Aileye engelli bireyin katilmas: aileyi
zorlasa da ¢ok giizel bir duygu oldugunu dile getirmislerdir.

Engelli bireye sahip olmanin aileyi psikolojik, bedensel, maddi, sosyal
acilardan etkiledigi goriilmiistiir. Ozellikle engelli bireyin gelisim evrelerine
bakildiginda bu etkiler farklilasmaktadir. Ik dogdugu dénemlerde aileyi
daha ¢ok psikolojik olarak etkiledigi goriilmektedir. Engelli bireyin
biiyiimesi ile beraber tagimak, bir yerden bir yere gotiirmek kisisel bakimin
da yapmak zorlasmaktadir. Bu sebeple aile psikolojik yorgunlugun yani sira
bedensel yorgunlukta c¢ekmektedir. Anneler c¢ocuklar1 kiigiikken
girebildikleri ortamlara biiyiidiikge insanlarin rahatsiz olacag: diisiincesi ile
girememeye baglamislardir. Bu agidan sosyallesme yoniinden de bir
sinirlama igine girdikleri goriilmiistiir. Engelli bireyin gelisimi ile birlikte
ailede farkli etkilerin oldugu farkli acilardan etkilendigi goriilmiistiir.
Engelli bireye sahip olmak ailelerde farkli zorluklar olusturmaktadir.
Yagamlarinin  yeniden diizenlemeleri gereken bir yola girdigini
gostermektedir.
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