SDU FEN-EDEBIYAT FAKULTESI SOSYAL BiLIMLER DERGISI, NiSAN 2019, SAYI: 46, SS. 01-25

SDU FACULTY OF ARTS AND SCIENCES JOURNAL OF SOCIAL SCIENCES, APRIL 2019, NO: 46, PP. 01-25

Makale Gelis | Received : 15.08.2018
Makale Kabul | Accepted : 05.12.2018

Engelli Cocuga Sahip Annelerin Duygusal Deneyimleri: Bir Olgubilim
Cahismasi

Emotional Experiences of Mothers with Disabled Children: A
Phenomenological Study

DEMET VURAL YUZBASI*

Dr. Ogr. Uyesi, Izmir Katip Celebi Universitesi Pisikoloji Boliimii, demet.vural.yuzbasi@ikc.edu.tr
ORCID Numarasi | ORCID Number: 0000-0002-6017-0875
oz
Ozet: Bu arastirmada engelli gocuga sahip annelerin duygusal deneyimleri konu edinilmistir. Arastirmanin temel amact, annelerin yasadiklari
duygusal deneyimlerin ve destek gereksinimlerinin ortaya konarak, anneler igin etkili olabilecegi dngoriilen bir grupla psikolojik danigma
miidahale programinin igeriginde yer almasi gereken temalarin belirlenmesidir. Bu nitel ¢alismanin deseni olgubilim desenidir. Calismada,
maksimum ¢esitleme 6rneklemesi kullanilmig ve ¢alismada bes farkli tan1 grubundan toplam yedi ¢ocugun anneleri katilimer olarak yer
almistir. Arastirmada temel veri toplama yontemi olarak gortisme yontemi kullanilmistir. Gortismelerden elde edilen veriler ise igerik analizi
yontemi ile analiz edilmistir. Yapilan analizlerde, engelli ¢ocugu olan annelerin ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendikleri ilk donemde
olumsuz duygusal yasantilarin 6n plana ¢iktig1, ancak kabullenmenin baslamasiyla birlikte olumsuz duygularin yogunlugunda azalma oldugu
ve olumlu duygular da yasamaya basladiklar1 belirlenmistir. Annelerin yasantilarinin her déneminde es, aile, sosyal ¢evre, uzman ve devlet

destegine gereksinim duyduklar bulgulanmistir. Uzman desteginin bir boyutu olan psikolojik danisma grubunda ise hem egitsel hem de
duygusal temalara yer verilmesi gerektigi ortaya konmustur. Elde edilen bu sonuglar, alanyazin 15181nda tartisilmig ve oneriler sunulmustur.

Anahtar kelimeler: Engelli anneleri, duygusal yasantilar, gereksinim, olgu bilim
ABSTRACT

In the current study, emotional experiences of mothers with disabled children were studied . The main purpose of the study is to determine the
themes that should be included in the content of psychological counseling intervention program expected to be effective for mothers by
revealing the emotional experiences and support needs of mothers. The design of this qualitative study is phenomenology. In the study,
maximum variation sampling was used and the mothers of seven children from five different diagnostic groups were included as participants.
In the research, interview method was used as the basic data collection method. The data obtained from the interviews were analyzed by content
analysis method. In the analyzes, it was determined that the negative emotional experiences came to the fore during the first period when the
mothers learned that their children were disabled. On the other hand, it was found that the intensity of negative emotions decreased and the
positive feelings started to emerge, with the onset of acceptance. It was also found that the mothers need the support of their spouses, families,
social environment, experts and the state in every period of their lives. It was shown that both educational and emotional themes should be
included in the psychological counseling group as a dimension of expert support. The results were discussed in light of literature and
suggestions were presented.
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Giris
Engelli birey yasamini siirdiirlirken birgok kaynagin destegine ihtiyag duymaktadir. Bu kaynaklarin en

basinda ise aile gelmektedir. Ailenin, engelli cocuguna bu destegi saglamasinin 6n bir kosulu ise
oncelikle kendilerinin fizyolojik ve psikolojik anlamda saglikli olmasidir.

Ancak yetersiz bir bebegin dogmasi veya gelecek yillarda cocugun yetersizliklerinin fark edilmesi ailede
ciddi bir hayal kiriklig1 yaratir (Liile, 2008). Her ailenin engelli bir ¢ocuga sahip olmaya kars1 verdigi
duygusal tepki farkli olmakla birlikte engelli ailelerin duygusal tepkilerini agiklamaya yonelik birgok
model (asama modeli, siirekli liziintii modeli, caresizlik—gii¢siizlik ve anlamsizlik, biitiinleyici
yaklagim, travma sonrasi gelisim modeli) ortaya atilmistir (Ardig, 2018). Bu modellerden en ¢ok kabul
goreni ise asama modelidir (Ardig, 2018; Dogan, 2001; akt. Sarthan, 2007). Asama modeli (Kubler-
Ross, 1969) bes asamadan olusmaktadir. {1k asama sok, inanamama ve yadsima asamasidir. Bu dénemde
aile cocugun yetersizligine dair bir siiphe duymaya baslamakla birlikte ¢ocuklarinda bir seyin
¢ikmayacagina dair bir beklenti i¢ine girmektedir. Bu siirecte aile, ¢ocuklarina bir tan1 konulmasinin
ardindan sok, inanamama, asir1 iiziintii ve caresizlik duygularini siklikla yasamaktadir. Aileler bu
donemde ¢ocuklarinda bir sey olmadigina yonelik kanitlar toplamaya calisir veya dogru bilgiyi carpatir.
Ikinci asama ise dfke ve icerleme asamasidir. Aile ilk asamada topladig1 gergekdisi bilgilerin uzmanlar
tarafindan onaylanmadigimi gordilkce hem uzmanlara hem de sosyal c¢evrelerine karsi 6fke duymaya
baslar; durumu reddetme egilimindedirler. Bu donemin sonlarina dogru ise “neden biz/ben” sorgulamasi
siireci 6n plana ¢ikar. Uciincii asama ise pazarlik asamasidir. Bu siirecte aile yetersizligi ortadan
kaldirmak amaciyla buna giiciiniin yetecegine inandig kisilerle, uzmanlarla ve hatta Tann ile pazarliga
girisir. Aile, yetersizligin nedenini bulmaya odaklanmstir. Boylesi deneyimleri yasayan aileler sonug
olarak depresyon ve umutsuzluk duygularinin 6n planda oldugu bir asamay1 daha yasarlar. Bu asgamada
aslinda bir anlamda aile gergekei bir sekilde durumla yiizlesmeye baglamistir. Bu duygu durumlari ile
etkin bir bicimde bas edebilen aileler durumlaria uygun hedefler belirleyerek yasantilarinda degisim
yapmaya baslar. Bu asamanin ardindan, aile yeniden organize olarak yetersizligi olan kisiyi de bir birey
olarak kabul eder. Kabul asamasinda aileler kaygi yasamalarina ragmen durumla daha islevsel bigimde
bag etme becerisi gosterir ve yasamlarini cocugun engeline uygun bigimde diizenler (Ardig, 2018; Ardig,
2010; Dogan, 2001; akt. Sarthan, 2007). Ancak unutulmamasi gereken bir gergek, anne ve babanin
engelli bir cocuk gercegini kabul etmesinin, duruma basarili bir sekilde uyum saglamasinin ve hayatini
ona gore yeniden diizenlemesinin kolay olmadigidir (Kiigiiker, 1993).

Engelli bir cocuga sahip olan ebeveynler yasamlarinin birgok alaninda problemler yasamaktadir. Aile
tiyelerinin sorumluluklarimin artmasi (Uskiin ve Giindogar, 2010), aile isleyisinde ve yapisinda meydana
gelen degisimler (Reichman, Corman ve Noonan, 2008), maddi gereksinimlerin artmasi (Heiman ve
Berger, 2008; Sarthan, 2007) ebeveynlerin yasantilarin1 zora sokmaktadir. Bu siirecte ebeveynlerin
fiziksel ve psikolojik saglik sorunlar1 da yasadiklar goriilmektedir. Yapilan aragtirmalar ebeveynlerin
tansiyon, mide rahatsizliklari, kas gerginligi, bas agrilar1 gibi saglik sorunlar1 yasadiklarina isaret
etmektedir (Duygun, 2001; akt. Sarihan, 2007). Hedov, Anneren ve Wikblad (2000), down sendromlu
cocuga sahip ebeveynler ve saglikli cocuga sahip ebeveynler ile yiiriittiikkleri aragtirmada, ebeveynlerin
algiladigr saglik diizeylerini incelemislerdir. Arastirmanin sonuglari, down sendromlu ¢ocuga sahip
annelerin, hem babalara hem de kontrol grubundaki annelere oranla kendilerini daha az saglikli
gordiigiinii, zindelik ve ruh saghig: alt dl¢eklerinden daha az puan aldigm ortaya koymustur. Down
sendromlu ¢ocuga sahip babalarin ise kontrol grubundaki babalarla karsilastirildiginda, ruh saglig: alt
Olgeginden daha az puan aldiklar1 goriilmistir. Bu arastirma bulgulari, engelli ¢ocuga sahip
ebeveynlerin sagliklarinin bu durumdan olumsuz yonde etkilendigini ortaya koymasi agisindan
onemlidir. Yapilan arastirmalarda, ebeveynlerin, konsantre olamama, unutkanlik, hayal gérme, nedensiz
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aglama gibi duygusal ve psikolojik sorunlar da yasadiklar1 (Sarthan, 2007) goriilmektedir.
Hacihasanoglu-Asilar ve Karakurt (2012) Ruhsal Belirti Tarama Olgegi kullanarak yaptiklart
arastirmada, engelli cocugu olan annelerin depresyon, somatizasyon, 6fke/dlismanlik, paranoid diigiince
ve psikotizm y&niinden psikolojik belirti gosterdigini bildirmistir.

Engelli bir ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin yasadiklar1 duygular1 ve duygu durumlarini tespit etmek
amaciyla pek ¢ok arastirma yapilmistir. Keskin, Bilge, Engin ve Diilgerler (2010), zihinsel engelli
cocuga sahip anne ve babalarla yaptiklar arastirmada katilimeilarin %19.8’inin zihinsel engellilik i¢in
sucluluk; %10.4’liniin utang yasadiklarini ortaya koymustur. Zembat ve Yildiz (2010), otizm ve Down
sendromu tanis1 almis ¢ocuklarin anneleriyle yaptiklari calismada annelerin engelliligi reddettik¢e daha
yiiksek diizeyde umutsuzluk yasadiklarini bildirmistir. Cengelci (2009) ise otizm ve down sendromlu
cocuklar1 olan annelerin benzer derecede umutsuzluk ve tiikkenmislik yasadiklarini ortaya koymustur.
Meirsschaut, Roeyers ve Warreyn (2010), otizm spektrum bozukluk tanist almig ¢ocuklarin annelerinin,
ozellikle ebeveynlik acisindan kendilerini yetersiz hissettiklerini ve yiiksek diizeyde stres yasadiklarini
bildirmistir. Islam, Shanaz ve Farjana (2013) yaptiklar arastirmada, zihin engelli cocugu olan ve zihin
engelli cocugu olmayan ebeveynleri stres diizeyleri agisindan karsilagtirmigtir. Aragtirmanin sonuglarina
gore zihin engelli cocugu olan ebeveynlerin, kontrol grubuna gore daha yiiksek diizeyde stres yasadigi
goriilmiistlir. Zihin engelli cocuga sahip ebeveynlerin 6zellikle zihinsel stres alt boyutundan anlaml
diizeyde yiiksek puan aldig: bildirilmistir.

Engelli ¢ocuk sahibi olma ile depresyon diizeyleri arasinda bir iliski olup olmadig1 bir¢ok aragtirmanin
konusu olmugtur. Dereli ve Okur (2008), yaptiklar1 ¢alismada engelli ¢ocuklar1 olan ebeveynlerin
depresyon puanlarinin normal popiilasyonun iizerinde olduguna isaret etmis ve anne ile babalarin
depresyon diizeyleri acisindan birbirinden farklilagsmadigini ortaya koymustur. Bu ¢alismada ¢ocugun
engel derecesinin degil, engelli olmasinin depresyon iizerinde etkisi oldugu bulunmustur. Bahar, Bahar,
Savas ve Parlar (2009), mental retardasyon, otizm ve serebral palsi tanist almis ¢ocuklarin annelerinin
depresyon diizeylerinin saglikli ¢ocuklarin annelerinkinden daha yiiksek oldugunu bildirmistir. Benzer
bir bigimde Demir, Ozcan ve Kizilirmak (2010), zihinsel engelli ¢ocuklarin annelerinde daha fazla
depresif semptom goriildiigiinii bildirmistir. Little (2002) ise Asperger sendromu tanisi almig gocuklarin
ebeveynlerinin, normal gelisim gosteren ¢ocuklarinkine oranla daha fazla depresyona yonelik ilag
tedavisi aldiklarini belirtmigtir (akt. Heiman ve Berger, 2008). Mutlu, Akmese ve Giinel (2010) de
serebral palsili ¢ocuklarin anneleri ile yiiriittiikleri arastirmada annelerin %22.6’sinin depresyonda
olmadig1 ancak %17.7’sinde hafif diizeyde, %45.2’sinde orta diizeyde, %14.5’inde ise yiiksek diizeyde
depresyon oldugu sonucuna ulagsmistir. Bu arastirmalar, ¢ocuklar1 zihinsel veya fiziksel engelli olan
birgok ebeveynin, normal gelisim gosteren cocuga sahip ebeveynlere oranla depresyona girme agisindan
daha biiytik risk altinda olduklarimi gdstermektedir. Benzer bir bigimde, Gallagher ve Hannigan (2014),
Irlanda’da yaptiklar1 arastirmada engelli cocugu olan ebeveynlerin saglik sorunu yasama ve depresyona
girme risklerinin normal gelisim gosteren ¢ocugu olan ailelere kiyasla daha yiiksek oldugunu ortaya
koymustur. Veisson (1999) yaptigi arastirmada, zihin engelli ¢ocugu olan anne ve babalarin, saglikli
gocugu olan ebeveynlere oranla yiiksek diizeyde depresyon ve olumsuz duygu deneyimledigini
bildirmistir. Hindistan’da yapilan bir arastirmada, zihinsel engelli ¢ocugu olan annelerde depresyon
goriilme oranmin (%85) oldukca yiiksek oldugu bildirilmistir. Bu arastirmada annelerin depresyon
riskini artiran faktorlerin 6zellikle ¢ocuklarda goriilen ruhsal veya fiziksel komorbid rahatsizliklar
oldugu ortaya konmustur (Nagarkar, Sharma, Tandon ve Goutam, 2014).

Engelli ¢ocuk sahibi olma ile ebeveynlerin kaygi diizeyleri arasinda bir iligki olup olmadigi da bir¢ok
arastirmada konu edilmektedir. Altindag ve meslektaslar1 (2007), serebral palsili ve normal gelisim
gosteren cocuklarin anneleriyle yaptiklar caligmada, engelli annelerinin hem durumluk hem de
stireklilik kayg1 oOlgeklerinden daha yiliksek puanlar aldigini bildirmistir. Cocugun engel seviyesi ile
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annenin kaygi diizeyi arasinda pozitif bir iligski oldugu bulunmustur. Keskin ve meslektaslar1 (2010),
zihinsel engelli ¢ocugu olan anne ve babalarin %11.5’inin ¢ocugun ¢evre tarafindan kabul edilmeyecegi
konusunda ciddi kaygi ve %43.8’inin ¢ocuklarinin gelecegine iliskin kaygi yasadiklarini ortaya
koymustur. Bu ebeveynlerin problem ¢6zme becerileri arttik¢a, durumluk ve siireklilik kaygi
Olgeklerinden aldiklar1 puanlarin azaldig1 goriilmiistiir. Dhar (2009) da benzer olarak gelisimsel geriligi
bulunan ¢ocuklarin ebeveynlerinin kendilerinden sonra ¢ocuklarina ne olacagi konusunda yogun kaygi
bildirdiklerini agiklamistir. Uguz, Toros, Inan¢ ve Colakkadioglu (2004), serebral palsi, mental
retardasyon ve otizmli ¢ocuklarin annelerinin, saglikli cocuk annelerinden daha yiiksek diizeyde kaygi
yasadiklarint bildirmistir. Biitlin bu arastirmalar, engelli ¢ocuklari olan ebeveynlerin, depresyon
diizeylerinde oldugu gibi kayg1 diizeylerinde de saglikli gocugu olan ebeveynlerden daha yiiksek puanlar
aldigini; 6zellikle gelecekle ilgili yogun kaygi yasadiklarini gostermektedir.

Ailenin i¢inde bulundugu bu kosullar goz oOniline alindiginda, ailelerin duygusal destege ihtiyag
duymalar kagimilmazdir. Aileler, cocugun engelini kabul etme, baskalarina bu ger¢egi agiklama, sosyal
yagama yeniden uyum saglama, ailedeki diger kisilerin duygusal sorunlarini ¢ézme gibi konularda
duygusal destege ihtiyag duymaktadir. Yapilan pek ¢ok aragtirmada (6rm. Akcamete ve Kargin, 1996;
Altindag vd., 2007; Dereli ve Okur, 2008; Keskin vd., 2010 ; Kiigiiker, 1993; Meirsschaut, Roeyers ve
Warreyn, 2010) engelli ¢cocuga sahip ebeveynlerin psikolojik acidan profesyonel destege ihtiyag
duyduklar1 vurgulanmaktadir.

Ancak bu alanda yapilan arasgtirmalar (6rn. Bahar vd., 2009; Cengelci, 2009; Demir, Ozcan ve
Kizilirmak, 2010; Meirsschaut, Roeyers ve Warreyn, 2010; Zembat ve Yildiz, 2010) engelli ¢ocuga
sahip ebeveynlerin yasadiklart problemleri ortaya koysa dahi 6zellikle g¢ocuklarin bakimlarindan
sorumlu olan annelerin neler deneyimlediklerini detayli bir bicimde agiklamamaktadir. Bu da engelli
cocuga sahip anneler i¢in sunulmasi muhtemel olan psikolojik destegin igeriginin etkin bir bigimde
belirlenmesini zorlagtirmaktadir. Peki, engelli ¢ocuga sahip anneler gergekte neler yagamaktadir?

Bu aragtirmanin temel amaci, engelli ¢ocuga sahip annelerin yasadiklar1 duygusal deneyimlerin ve
destek gereksinimlerinin ortaya konarak, anneler i¢in etkili olabilecegi dngdriilen bir grupla psikolojik
danisma miidahale programinin igeriginde yer almasi gereken temalarin belirlenmesidir.

Alanyazin, annelerin ¢ocugun bakim yiikiinii daha fazla iistlendiklerini ve ¢ocuklarin temel ihtiyaglari
ve saglik sorunlariyla daha sik bas etmek zorunda kaldiklarini géstermektedir (Hedov, Anneren ve
Wikblad, 2000; Kiigiiker, 1993). Bu baglamda annelerin psikolojik acidan iistlendikleri yiikiin onlar
acisindan risk olusturdugu aciktir. Ozellikle, engelli ¢ocuga sahip annelerin daha fazla olumsuz duygu
deneyimledigi (Veisson, 1999) ve depresyona girme olasiliklarinin daha yiiksek oldugu (Demir, Ozcan
ve Kizilirmak, 2010) bilinmektedir. Bu nedenle annelerin ruhsal durumlarinin daha yakindan izlenmesi
ve ihtiyaglarinin belirlenmesi de onem kazanmaktadir (Kagan-Softa, 2013; Sengiil ve Baykan, 2013).

Engelli cocuga sahip ebeveynlere sunulan psikolojik destegin igeriginin ebeveynlerin ihtiyaclarina gore
belirlenmesi siliphesiz ki siirecin daha etkili olmasimi da beraberinde getirecektir. Bu amagcla, engelli
cocuga sahip ebeveynlerin ortak deneyim ve ihtiyaclarmin belirlenmesi, 6zellikle grupla psikolojik
miidahale programinin ana temalarinin belirlenmesinde etkili bir 6n adimi olusturacaktir. Bu nedenle,
s0z konusu programlarin igerigi belirlenirken nicel aragtirmalarla elde edilen bilgilerin yani sira
derinlemesine goriismeler yoluyla bu annelerin gercekte neler yasadiklarinin, yani kendi deneyimlerinin
ortaya konmasi olduk¢a 6nemlidir. Bu arastirmanin en 6nemli katkisi, engelli ¢ocugu olan annelerin
deneyimlerinin derinlemesine ortaya konacak olmasidir. Buradan elde edilecek bilgiler 1s13inda annelere
sunulacak olan psikolojik destegin ana temalarinin belirlenmesi olasidir. Bu ¢alismadan elde edilecek
bilgilerin ayn1 zamanda bu alanda ¢alisan psikolog ve psikolojik danigmanlara bir bakis acis1 saglayacagi
umulmaktadir.
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Yontem

Bu béliimde, arastirmada izlenen yontemler, aragtirmanin deseni, katilimcilar, veri toplama araglari,
verilerin analizi ve yorumlanmasi, gegerlik ve giivenirlik 6nlemleri basliklar altinda agiklanmistir.

Arastirma Deseni

Engelli ¢ocugu olan annelerin duygusal deneyimlerinin ortaya konmasi amacityla yapilan bu nitel
calismanin deseni olgubilim desenidir. Olgubilim deseni, aragtirmacinin ¢evresindeki olgular (olaylar,
deneyimler, algilar vb.) konusunda fikir sahibi oldugu ancak anlamini tam olarak kavrayamadigi
durumda kullanilan bir nitel aragtirma desenidir (Yildirim ve Simsek, 2013). Olgubilim galismalarinda
temel amag olgularin ve etkilesimlerin o durumu yasayan insanlar i¢in gercek anlamlarimi yani bu
deneyimlerin 6ziinii anlamaya ¢aligmaktir (Bogdan ve Biklen, 1992; Creswell, 2003).

Katilimcilar

Bu calismada, drneklemde galigilan duruma taraf olabilecek bireylerin ¢esitliligini saglamak (Yildirim
ve Simsek, 2013) amaciyla amagli Ornekleme yontemlerinden maksimum cesitlilik o6rneklemesi
secilmistir. Bu 6rneklemede amag, farkli durumlar arasindaki ortak ya da ayrisan yonlerin ve Oriintiilerin
ortaya ¢ikarilarak olgunun (problemin) daha genis bir sekilde agiklanmasidir (Biiyiikoztiirk, Kilig-
Cakmak, Akgiin, Karadeniz ve Demirel, 2013; Yildirim ve Simsek, 2013). Engelli anneleriyle yiirtitiilen
bu ¢aligmada, en 6nemli cesitlilik alani, cocuklarinin engel tiirlerindeki ¢esitliliktir. Bununla birlikte
engel tiirleri icerisinde de farkli yaslardaki gocuklarin annelerinin galigmaya katilmasi saglanarak,
katilimcilar arasinda gesitlilik saglanmistir. Caligmanin yiriitiildiigli kurumda tedavi goren 7 ¢ocugun
anneleri katilimci olarak arastirmaya alimmistir. Serebral Palsi tanisi alan g¢ocuklardan 5 ve 19
yaslarindaki iki gocugun annesi, Spina Bifida tanisi olan ¢ocuklardan 14 yasindaki bir cocugun annesi,
Fibroz tanisi olan ¢ocuklardan 14 yasindaki bir gocugun annesi, Otizm tanisi olan ¢ocuklardan 9 ve 23
yasinda olan iki ¢ocugun annesi ve son olarak Miller Diekar sendromu tanisi olan 9 yasindaki bir
gocugun annesi aragtirmaya katilmigtir.

Arastirma, devlete bagl bir egitim ve rehabilitasyon merkezinde gerceklestirilmistir. Merkezde serebral
palsi, spina bifida, osteogenesis imperfecta, otizm gibi farkli tanilar1 olan ¢ocuk hastalar ile nadir olarak
goriilen bazi genetik ve metabolik hastalik tanilart olan ¢ocuk hastalar tedavi gérmektedir. Kurumda
toplam 50 c¢ocuk hastaya hizmet verilmektedir. Cocuklar kurumda fizik tedavi ve rehabilitasyon
programlarindan faydalanabilmektedir. Bununla birlikte, engelli cocugu olan ailelere de psikolojik
danigmanlik ve rehberlik hizmeti sunulmaktadir.

Veri Toplama Araclan

Bu arastirmada kullanilan temel veri toplama yontemi goriismedir. Arastirmanin amaglart dogrultusunda
oncelikle arastirma sorulariin alt boyutlar1 gozetilerek bir matris hazirlanmis ve ardindan her alt boyuta
iligkin bir soru havuzu hazirlanmistir. Bu soru havuzu kisisel bilgiler dahil olmak {izere toplam 14
sorudan olugmustur. Daha sonra bu sorular, nitel arastirma alaninda uzman bir kisinin yiiriittiigii 4 kisilik
bir calistayda degerlendirilmistir. Bu ¢alistayla birlikte goriisme formunda soru igerikleri agisindan bazi
degisikliklere gidilmis ve pilot uygulama 6ncesinde toplam 15 sorudan olusan bir form olusturulmustur.
Pilot uygulama siirecinde ise engelli ¢cocuga sahip bir anne ile goriigme yapilmistir. Bu goriisme
sonrasinda soru sayist degistirilmemis, ancak bazi sorularin anlagilmasini kolaylastirmak amaciyla
alternatif sorular gelistirilmistir. Ardindan daha 6nce engelli aileleri ile ¢alismig ve bu konuda bilimsel
yayinlar1 olan bir dgretim iiyesinden uzman gorlisii alimmistir. Uzman goriisii siirecinde goriisme
formuna 2 sorunun eklenmesi ve pilot goriismeden elde edilen bilgilere paralel bir bicimde sorularin
daha anlagilir hale getirilmesine karar verilmistir.
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Aragtirmada veri toplama siirecinde kullanilan goriisme formu toplam 18 sorudan olugmaktadir. Bu
sorulardan sekizi goriigmeci ve gocuguna iliskin kisisel bilgileri icermekte olup, ikisi de ¢ocugun
hastaliginin fark edilmesi ve tan1 alma siirecini icermektedir. Cocugun hastaligina ve tani alma siirecine
iligkin sorular, goriismeci i¢in hazirlayici sorular olmasi amaciyla goriisme formuna eklenmis sorulardir.
Nitekim goriismenin duygusal anlamda zorlayic1 bir yonii vardir. Bu sebeple engelli bir ¢ocuga sahip
olmaya iliskin duygularina odaklanmadan 6nce annelerin nispeten daha kolay cevaplandirabilecegi bilgi
sorularina yer verilmistir. Bu sorulardan elde edilen veriler arastirma problemini kapsamadigi i¢in analiz
disinda birakilmistir. Goriisme formundaki 8 sorudan birisi bosluk doldurma sorusu olmakla birlikte,
digerleri annelerin duygularmi ve duygusal gereksinimlerini ortaya koymayi1 amaclayan acik uglu
sorulardir. Katilimeilarin duygularini isimlendirmesinde yardimci olmasi amaciyla hazirlanan duygu
listesinde ise 42 duygu yer almaktadir.

Veri toplama siireci

Veri toplama siirecinde oncelikle kurumdaki hasta listesi incelenmis ve ardindan hangi katilimcilarin
arastirmaya alinacagi belirlenmistir. Ardindan arastirmaya katilmasi1 ongoriilen anneler ile arastirma
hakkinda 6n goriisme yapilmistir. Bu 6n goriismelerde annelere aragtirmanin konusu, amaci, yontemi
ve etik konular hakkinda bilgi verilmis, aragtirmaya goniillii olarak katilmay1 kabul edip etmedikleri
sorulmustur. Aragtirmaya katilmay1 kabul eden annelerle aragtirma gorlismelerin yapilmasi ig¢in uygun
giin ve saatler ayarlanmistir. Gorlismeler 27 dakika ile 45 dakika arasinda siirmiistiir. Toplamda yapilan
goriisme siiresi 224 dakika 41 saniye olarak belirlenmistir. Katilimcilardan birisinin ses kaydi alinmasini
istememesi iizerine bu katilimecinin gériismesi sirasinda not tutulmus; diger 6 katilimemin goriismeleri
ise ses kaydina almmustir.

Verilerin analizi

Olgubilim arastirmalarinda en sik kullanilan yontem igerik analizidir. Bu analizde genellikle olguyu
tamimlayan temalarin ortaya c¢ikarilmast veya durumun kavramsallagtirilmasi hedeflenmektedir
(Yildirim ve Simsek, 2013). Bu arastirmada da verilerin analizinde igerik analizi yontemi kullanilmigtir.
Analiz oncesinde goriismeler sirasinda elde edilen veriler oncelikle yaziya aktarilmig ve bu veriler
diizenlenmistir. Veri setinin okunmasinin ardindan veri setindeki anlamli veri birimleri saptanarak taslak
kodlama islemine baslanmistir. Yapilan taslak kodlamanin ardindan 7 katilimcidan elde edilen kodlar
birlestirilerek yeni bir kod listesine ulasilmistir. Olusturulan kod listesine uygun bir bigimde veriler
yeniden kodlanmistir. Bu kodlamanin ardindan birbiriyle iliskili kodlar bir araya getirilerek temalara
ulasgilmistir. Elde edilen kodlarin ve temalarin orgiitlenmesi amaciyla bir EXCEL ¢aligma sayfasi
olusturulmustur. Temalar, arastirma sorulari ile iligkilendirilerek raporlastirma agamasina gegilmistir.

Gecerlik ve Giivenirlik Onlemleri

I¢ gecerlik, arastirilan olgunun dogru bir bicimde temsil edilmesi, arastirma siireglerinin tutarli olmasi
ve verilerin nesnel bir bigcimde toplanmasi ile iligkilidir (Yildinim ve Simsek, 2013, s. 299). Bu
arastirmada i¢ gegerligin saglanmasi amaciyla Oncelikle derinlik odakli veri toplama yontemi olan
gorlisme yontemi segilmistir. Bu yontemle birlikte, engelli annelerin duygusal agidan neler yasadiklar
derinlemesine bir sekilde ortaya konmas1 amaglanmistir. Ayrica katilimei olarak farkli engel gruplarinda
ve farkl yaslarda olan gocuklarin anneleri aragtirmaya alinmistir. Boylece katilimcilar arasinda da bir
cesitlemeye gidilmistir. Arastirmanin gesitli asamalarinda uzman goriislerinden faydalanilmistir.
Ozellikle arastirma deseninin belirlenmesi, goriisme formunun hazirlanmasi, verilerin analizi ve
raporlandirilmasi siirecinde nitel arastirma alaninda uzman bir 6gretim {iyesinin ve ayrica goriisme
formunun hazirlanmasi siirecinde engelli anneleri ile daha 6nceden ¢alismis, alaninda uzman bir 6gretim
iiyesinin goriisleri alinmistir.
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Dus gegerlik, nitel arastirmalarda, “elde edilen sonuglarin benzer ortamlarda uygulanabilirligine dair
gecici yargilara ulagilmasi ve test edilebilir denencelerin olusturulmasi anlamina gelmektedir” (Yildirim
ve Simsek, 2013, s. 304). Bu arastirmada dis gecerligin saglanmasi amaciyla elde edilen verilerin
raporlandirilmas1 asamasinda verilere sadik kalmarak sik sik alintilara yer verilmistir. Benzer bir
bicimde maksimum cesitleme Orneklem yonteminin kullanilmasi da dis gegerligin saglanmasinda
onemli bir katki sunmaktadir.

I¢ giivenirlik, arastirmanin her asamasinda arastirmacinin tutarli davranmasi ile iliskilidir (Yildirim ve
Simsek, 2013, s. 299). Bu aragtirmada hem arastirmact hem de nitel arastirma alaninda uzman bir
Ogretim liyesi siireg icerisinde tutarlik incelemesinde bulunmustur.

Dus giivenirlik ise arastirma sonuglarinin gercegi yansitmasi, elde edilen sonuglar ile ham verilerin
birbiriyle tutarli olmasi1 anlamina gelmektedir (Yildirim ve Simsek, 2013, s.306). Bu amagla aragtirmaci
verilerin analizi ve raporlandirilmasi siirecinde Ozenle hareket etmis ve kendi yorumlarini
raporlandirmakta kaginmistir. Yine bu siiregte nitel arastirma alaninda uzman bir 6gretim iiyesinden
gOrilis almistir.

Bulgular ve Yorum

Bu boliimde yapilan igerik analizi sonrasinda elde edilen sonuglar, aragtirmanin alt problemleriyle
iligkilendirilerek sunulmustur.

Engelli cocuga sahip olan annelerin yasadig1 duygularda degismeyen yapilar

Engelli ¢ocuga sahip annelerin duygularindaki degismeyen yapilarin ortaya konmasi amaciyla,
annelerin ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendigi donemde gosterdikleri ilk duygusal tepkilere ve
suanda yasadiklar1 duygulara odaklanilmig, annelerin hangi duygularmin stireklilik gosterdigi
belirlenmeye ¢alisilmigtir.

Ik donemde verilen duygusal tepkiler

Annelerin ¢ocuklarinin engelli oldugunu ilk 6grendikleri donemlerde pek ¢ok duygusal tepki verdikleri
gorlilmektedir. Bu donemde 6zellikle dziintii (n=5), act (n=4) ve ¢aresizlik (n=4) duygularinin 6n plana
¢iktig1, bu durumun kimi anneler icin bir yikim (n=2) oldugu goriilmektedir. 4 anne yasadiklar1 bu
duygulart siklikla aglayarak disa vurduklarmi bildirmistir. Anneler yasadiklart durumu su sekilde
aciklamistir:

“Cok ac1 ¢ektim, ¢ok aci ¢ektim yani ac1. Cok feci act yani evet. O zamanlar 10 yasina
kadar olan siirede her baktiginda ac1 ¢ekiyorsun. Disarida yiirlirken insanlarin gelip
sana bir sey sormasindan ac1 ¢ekiyorsun...” (K .1)

“Valla yikilmigtim, ¢ok iizlildiim. Disariya ¢iktigimda her kiz ¢cocugu gordiigiimde
agliyordum mesela.” (K.7)

Bu ifadeler annelerin ¢ocuklarinin bir engeli oldugunu 6grenmesinin onlarin yasantisinda oldukc¢a zorlu
duygular yasamasima neden oldugunu gostermektedir. Bununla birlikte, anneler i¢in ¢ocuklarinin
durumuyla yiizlesmelerine neden olan durumlarin onlara oldukga aci verdigi sdylenebilir.

Annelerin  6nemli bir kismi, c¢ocuklarmin engelli oldugunu &grendiklerinde  durumu
kabullenemediklerini (n=4), inkar (n=1) ve isyan (n=1) ettiklerini bildirmistir. Anneler bu durumun
neden baslarina geldigini sorguladiklarindan (n=4) s6z etmislerdir. Bir anne ¢ocuguna otizm tanisi
konmasina inanmadigi i¢in esiyle dahi paylasmadigim “Inanmadim ona, esimle bile paylasmadim. Baya
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birka¢ giin sonra.” (K.7) ifadeleriyle aciklamistir. Anne yasadig1 bu zorlu siireci su sekilde ifade
etmistir:

“Inanmacdim. Ciinkii oradaki psikolog yazdi ¢izdi bir seyler yapti, bu kadar dedim
basit mi, tam koyamazlar. Inanamadim, algilayamadim yani bunu. Nasil bu kadar
cabuk karar verirler diye, ama dogruymus.” (K.7)

Bu siiregte bir anne ¢ocugunun engelli olmasindan dolay1 yasadigi soku (n=1) ve hayal kiritkligim (n=1)
su sekilde agiklamistir:

“Hep hayaller kuruyorsun ¢ocugunla. Mesela hamileyken boyle diyorsun ki seneye
buralarda kosturacak, su olacak, bu olacak, bir siirii hayal kuruyorsun yani; ablast su
yasta oldugunda o bu yasta olacak, ablasi boyle oldugunda béyle olacak falan. Birden
hepsi birden silinmis oluyor. Gelecekte neler olacagini hi¢ tahmin bile edemiyorsun
yani. O sekilde seyler, hep karmasik seyler yastyorsun.” (K.3)

Annelerin bir kism1 o donemde ¢ocuklarinin diizelecegine dair gergek¢i olmayan bir inang (n=2) ve
umut (n=1) beslediklerinden s6z ederken, bir anne bu konuda kendini kandirdigindan bahsetmistir.

“Yani soyle bir sey ilk ¢cok kiigiikken yani hep su yasta diizelir, diye kendimi
kandriyordum. Mesela 1 yasindayken 3 yasinda diizelir, 3 yasindayken 5 yasinda
diizelir. 5 yasindayken 10 yasindayken hichir seyi kalmayacak. Oyle kandirirdim
kendimi.” (K.1)

“Arastirinca biz hep diizelir dedik. Insan evladina konduramiyor ya. Ya hep acilacak
dedik, hi¢ bu duruma gelecegini diisiinmedik.” (K.5)

Annelerin ¢ocuklarmin durumunu kabullenememelerinin ve bu siiregte yasadiklar1 yogun duygularin,
onlarm gergekei beklentiler olusturmasini engelledigi sdylenebilir. Annelerin bu siirecte yasadiklar
diger onemli duygular ise cocuklarina dair kaygi (n=1), korku (n=1), gelecek kaygisi (n=2) ve
umutsuziuk (n=2) duygularidir. Annelerden birisi (K.3) gelecekte neler olabilecegini tahmin bile
edemediginden s6z etmistir. Annelerin bir kismi ¢ocuklarinin basina gelen bu durumu
degerlendirdiklerinde pismaniiklar (n=2) yasadiklarindan, kendilerine dfke (n=1) duyduklarindan ve
kendilerini sugladiklarmdan (n=1) s6z etmislerdir. Bununla birlikte kimi anneler i¢in bu durumu
baskalarima ofke duyma (n=2) ve baskalarini su¢lama (n=1) seklinde yaganmustir.

“Acaba ben mi hata yaptim. Diistindiim, diigiindiim ¢ok diigiindiim yani. Bilmiyorum.”
(K.6)

“...ben onu (esimi) ¢ok su¢ladim. Ben bir sey yapmadim, sen birilerinin ahint mi aldin
gibilerinden. Hani bunu dillendirmedim kendisine ama i¢cimden soyledim stirekli...”
(K.2)

Annelerin ifadelerine bakildiginda bu durumun nedenini sorgularken bir yandan kendilerine olumsuz
atiflar yaptiklar bir yandan da durumu dissallagtirmaya c¢alistiklar1 sdylenebilir. Annelerin bu siiregte
cogunlukla olumsuz duygularla bas etmeye c¢alistiklar1 goriilmekle birlikte, bir anne ¢ocugunun
durumunun tamamen genetik bir problem oldugunu 6grenmesinden dolay1 yasadigi rahatlig: (n=1) su
sekilde ifade etmistir:

“Bizim hani sey olmadig icin, bir doktor hatasi degil, ya da bizim [hatamiz degil]. O
aslinda umut veriyor insana. Bizim yapabilecegimiz bir sey degil, bizlerin hatas: degil,
hamilelikte belli olan bir sey degil. Onun igin, i¢cin biraz daha rahat oluyor aslhinda.
Ne bileyim iste su¢lama olmuyor, kendini su¢lama olmuyor.” (K.3)
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Anneler, ¢ocuklarinin engelli olduklar1 donemde yasadiklar1 duygular tanimlarken, ice kapanma (n=2),
yalnmizltk (n=2), alinganlik (n=1), dislanmislik (n=1), gerginlik (n=1), tiikenmislik (n=1), bosluk (n=1) ve
gocuguna karsi sevgi (n=1) duygularindan da s6z etmis, iki anne bu siirecte tepkisizlestiklerini de
eklemistir.

Annelerin ¢ocuklariin engelli oldugu gergegini 6grenmelerinin ardindan onlar igin oldukg¢a zor bir
stirecin bagladig1 goriilmektedir. Anneler bir yandan bunun neden kendilerinin baslarma geldigini
sorgularken, bir yandan da hala bu durumu reddetme egilimindedir. Annelerin sorgulamalarinin stirdiigii
ve bu esnada kimi zaman kendilerine kimi zaman da bagkalarina kars1 6fke ve suclama duygularini
yasadiklar1 goriilmektedir. Anneler i¢in en zorlu noktalardan birisi, annelerin aslinda her an ¢ocuklarinin
durumuyla yiizlesmeleridir. Bu yiizlesme bazi anneler i¢in ¢ocuklarina her baktiklarinda olmakta, bazi
anneler icin ise yasitlariyla karsilastiklarinda olmaktadir. Bu durumu yasayan annelerin duygusal
yasantilaria bakildiginda ¢ok biiyilik oranda olumsuz duygularin yasandig goriilmektedir. Bu dénemde
annelerin yasadigi olumlu duygular ise neredeyse yok denecek kadar azdir.

Engelli cocugu olan annelerin duygularindaki degigmeyen yapilar

Annelerin ¢cocuklarinin engelli oldugunu 6grendikleri ilk donemlerde gosterdikleri duygusal tepkilerden
bir kisminin suanda da devam ettigi goriilmektedir. Bu durum, annelerin duygularindaki degismeyen
yapilara isaret etmektedir. (Bkz. Tablo 1)

Tablo 1 Annelerin duygularindaki degismeyen yapilar

Stiregiden duygular Ik dénem (n) Simdi (n)
Olumsuz duygular
Gelecek kaygisi

Caresizlik
Uziintii/mutsuzluk
Kaygi/korku
Dislanmuglik
Hayal kirikligi
Isyan
Pismanlik
Kendisini su¢lama
Umutsuzluk
Yalmzlik

Olumlu duygular

NN = N = === RN
— e e e e = = N W W N

Sevgi 1 2
Rahatlik 1 1
Umut 1 1

Aragtirmaya katilan annelerin degigsmeyen duygularina bakildiginda 6zellikle gelecek kaygisinin (n=5)
On plana ¢iktig1 goriilmektedir. Bir anne yasadig1 bu kaygiyi su sekilde ifade etmektedir:

“Zaten ileri yillart hep diistiniiyorum hep, kendine yetebilmesi icin bir seyler yapmaya
calistyorum, kendi ihtiyaclarini karsilasin en azindan. Biz olmazsak ne yapar... biz
olmayinca ne olacak. Onun kaygisini yastyorum.” (K.5)
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Bu kayginm bir nedeni annelerin ¢ogunlukla kendilerine bagimli olan ¢ocuklarinin, gelecek yillarda
bakimini kimin {istleneceginin belirsiz olmas1 ve beklenmeyen talihsiz olaylarin baslarina gelebilme
olasilig1 olabilir. Bir taraftan annelerin bu kaygisinin dogal ve gergekgi bir yan1 oldugu sdylenebilir.

Caresizlik (n=3 ) ve iiziintii (n=3) duygusu da anneler igin siiregiden duygulardan bazilardir.
Arastirmaya katilan annelerden ikisi korku duygusunu da yogun yasadiklarimi su sozlerle ifade
etmektedir:

“Bunu [korkuyu] her epilepsi nébeti gecirdiginde yasiyorum. Ona bir ¢are
bulamadigimiz igin bunu yasiyorum. Sonra iste bazen riiyamda goriiyorum. Oyle yani.
Yani soyle bir sey diyeyim, bir onu biinyem kaldirmiyor, o epilepsi nobetini.” (K.1)

“Icimizden hi¢ ¢cikmiyor. En ufak bir seyde mesela égretmenler ariyor, o korkuyla
agryorum bir sey mi oldu acaba diye. Korkuyorum yani. Zaten beni kendisi dinlemiyor,
sarjly arabaya bindigi zaman basip gidiyor. Nerede oldugunu bilmiyorum eve gelene
kadar, telefonu da almiyor yamina, o korkulari yaswyorum yani, her giin, siklikla
yastyorum.” (K.6)

Arastirmaya katilan annelerin yasadiklar1 bu olumsuz duygularin kendi yasantilarinda karsilik buldugu
sOylenebilir. Nitekim epilepsi nobeti gibi ciddi  saglik problemi yasayan, korunmasiz ve her zaman bir
yardima ihtiyaci olan g¢ocuklarinin basina neler gelebilecegini diisiindiiklerinde, annelerin kaygili
olmasinin; bu durumu yasamaktan dolay1 hala ac1 ve {iziintii duygularn yasamalarinin beklendik oldugu
sOylenebilir.

Bu duygularin yan sira aragtirmaya katilan annelerden bir kismi dislanmislik (n=1), yalnizlik (n=1),
hayal kirkligi (n=1), isyan (n=1), pismanlik (n=1), kendini su¢lama (n=1), ve umutsuzluk (n=1)
duygularin da yasadiklarini bildirmistir.

Arastirmaya katilan annelerden biri (n=2) yasadiklar1 olumsuz duygularin yogunlugunda azalma (n=2)
oldugunu su sekilde bildirmistir:

“D’ye mesela yine hala iiziintii var, act var ama eskisi gibi degilim. Kendime karsi da
degilim, insanlara karsi da. Ofkem oluyor hani o her zaman var, zaten yapi olarak da
ofkeli bir insamm. Insanlara karsi var ama eskisi gibi degil.” (K.1)

Annelerin siiregiden duygularindan bazilarinin ise olumlu duygular oldugu goriilmektedir. Annelerin
bazilar1 ¢ocuklaria kars1 sevgi duyduklarini (n=3), kendilerini rahatlamug hissettiklerini (n=1) ve umut
tagidiklarini (n=1) bildirmistir. Bir anne yasadig1 bu duygulan su sekilde agiklamistir:

“Sey var aslinda, iyimserlik var, rahatlamighk var. Ciinkii hastaligin seyrini bildigimiz
icin, biraz da doktorlardan anlattiklar: kadariyla, okudugumuz kadariyla ileride neler
yapamayacagmni biliyorsun ¢ocugun. O yiizden kabullenmislik oluyor. Cok da
rahatlamis hissediyorsun kendini....” (K.3)

Annelerin ¢ocuklarmin engelli oldugunu ilk o6grendikleri donemlerde hissettikleri duygulardan
bazilarin1 su anda da hissettikleri goriilmektedir. Bu durum annelerin duygularindaki degismeyen
yapilara isaret etmektedir. Ancak bu duygularin yam sira, annelerin su anda yasadiklar ortak
duygulardan olan “kabullenme” duygusunun da annelerin duygusal deneyimleri agisindan degismeyen
bir yap1 olarak ele alinmast miimkiindiir. Nitekim aragtirmaya katilan annelerin hepsi g¢ocuklarinin
engelli olusunu kabullendiklerini (n=7) bildirmislerdir. Annelerin ¢ocuklarinin durumunu kabul
diizeylerinin %60 ile %100 arasinda degistigi goriilmektedir. Katilimcilardan ¢ocugunun engel
durumunu %100 ve %60 kabullendigini bildiren anneler su agiklamay1 yapmustir:
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“Yani 2 yil once sorsaydiniz o an net cevap veremeyebilirdim ama su anda kendim
kabullendim. H biiyiidiigii icin biraz daha. Bu zamana kadar bir seyleri asacak diye
diigiindiim, bundan sonra kaybetmedim ¢abami ama bir seyler daha ¢ok oturdu. %100
kabul ettim yani.” (K.7)

“% 60 gibi diyeyim. Benim zaten %40 Itk kismim ¢cevreyle ilgili degil, rabbimle ilgili,
sorgulama yasiyorum kendimde.” (K.2)
Annelerin bildirdigi bu oranlar bir anlamda onlarin artik ¢ocuklarinin durumunu inkar etmediklerini ve
hem psikolojik hem de davranigsal olarak bu durum ile bas etmeye calistiklarin1 gosteriyor olabilir.

Aragtirmaya katilan annelere, bu durumu kabullendiklerini gosteren durumlarin neler oldugu
soruldugunda, davranigsal ve duygusal on gostergeden s6z etmislerdir (Bkz. Tablo 2).

Tablo 2 Annelerin Cocuklarinin Durumunu Kabullendigini Isaret Eden Gostergeler

Gostergeler Kisi sayist (n)
Cocuk ile iyi iliski kurmak, paylagimda bulunmak, benimsemek 6
Yasamini ¢ocuga gore diizenlemek, gerekeni yapma 5
Denemekten vazgegmemek, inancini kaybetmemek 2
Gergekei beklentiler olugturmak 2
Saglikli cocuktan ayirt etmemek 1
Her ortama girebilmek 1
Kendine zaman ayirabilmek 1
Sosyal ¢evreden olumlu geribildirimler almak 1
Olgun, sogukkanl davranmak 1
Cocugunu dogurmaktan pigman olmamak 1

Anneler oncelikle ¢ocuklart ile iyi iliskiler kurmak, onlarla paylasimda bulunmak ve benimsemekten
(n=6) soz etmislerdir.

“Daha ¢ok yardim ediyorum mesela. Neye stkildigini, neye iiziildiigiinii degistirmek
yerine onu anlamay! daha ¢ok sey yaptim. O konuda daha iyi yardim ediyorum diye
diigtiniiyorum. Birlikte aymi duygular, birlikte yasiyor gibi oluyor, asmast daha kolay
oluyor, bazi takintilarni...” (K.7)

Anneler bir diger 6nemli gdsterge olarak yasamlarint ¢ocuklarina uygun bir bicimde diizenlemek (n=5)
olarak bildirmistir:

“Hayatimi ona gore ayarladim ama yine de kendimden d&yle ¢ok fazla taviz
vermiyorum. Hayatimi ona gore ayarladim ama bir yere gideceksem onunla
gidiyorum. Hani gezmemden falan fazla [taviz vermiyorum]. Ama nedir, mesela
sinemaya gitmiyorum, ¢iinkii sesten etkileniyor, onu ¢ikartiyorum. Ne bileyim ben ¢ok
stkildigr yere gitmiyorum, onu da gotiirmiiyorum, onu da hayatimdan ¢ikartyyorum.
Boylelikle onunla kendimi dengeliyorum, mutlu olmaya ¢alisiyoruz.” (K.1)
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Anneler icin denemekten vazge¢memek (n=2) ve gercgek¢i beklentiler olusturmak (n=2) da onlarin
durumu kabullendiklerini géstermektedir. Bir anne bu davranislarini su sekilde agiklamigtir:

“Beklentiyi boyle sey degil de keske daha iyi olsaydi yaptig1 davranista, daha iyisini
yapar[say]di gibi degil de. Oldugu gibi kabul etmek.” (K.7)

Benzer bir bigimde anneler i¢cin ¢ocugunu saglikli bir ¢ocuktan aywt etmemek (n=1) ve yasadigi
durumlara kars1 olgun yaklasmak (n=1) da kabullendigini gostermektedir. Bu durumu bir anne su
sozleriyle agiklamigtir:

“Daha once agliyordum neden béyle neden béyle oldu diye simdi aglamiyorum yani
eskisi gibi degil tabi. Anlayisla, olgunlukla diisiinerek yani atlatmaya ¢alistyorum...”
(K.6)

Bir anne ¢ocuguyla her ortama girebilmesini ve kendi sosyal yasantisina da zaman ayirabilmesinin
durumu kabullendigini gosterdigini su sézleriyle bildirmistir:

“Her ortama girebiliyorum, o bir kabullenme seyi. Hani dedigim gibi bazen parka
falan gitmek istemiyordum, ¢iinkii sorular sikiyor beni daha ¢ok iiziiyor yani insant
ama simdi her ortama gidiyorum ve rahatlikla benim ¢ocugum engelli diyebiliyorum.
Bu da bir kabullenme kendimce.” (K.3)

Bir diger anne ise sosyal ¢evresinden aldig1 olumlu geribildirimlerin de onun bu durumu kabullendigini
gosterdigini bildirmistir:
“Bir 6grenci arkadagimiz var. Beni takdir etmesi [benim kabullendigimi gosteriyor].
Yani sen bunlarila bas edebiliyorsun abla diyor. Demek ki artik rahatsizligint hafif bir
sey olarak gériiyorsun diyor. O kadar énemli bir sey gibi gormiiyorsun diyor yani.
Cocugunla basarili oldugun icin diyor. Lyilestigi icin diyor...”. (K.4)

Bir anne ¢ocugunu dogurmaktan dolayr hi¢bir pismanlik yagamamasimin onun i¢in 6nemli bir gosterge
oldugunu su sozleriyle agiklamigtir:

“...Hyi iyi ki dogurmusum diyorum. Bana ¢ok sey katti ¢iinkii. Diyorum yani normal
olsaydi diye zaman zaman. Ama bir¢cok seyi, iyi ki H ile yagamisim. Hayati bosa
yastyormugum gibi bir seymisim daha once. H bana ¢ok sey ogretti, onu
soyleyebilirim. Lyi ki kizim var diyorum, ivi ki dogurmusum diyorum”. (K.7)

Annelerin bildirdigi bu duygusal ve davranmigsal olgular, annelerin bu durum ile bas ederken nasil
stratejiler belirlediklerinin bir gostergesi olmakla birlikte durumu kabullenmenin onlarin yasantilarinda
nasil degisimler yarattigim1 da gosteriyor olabilir. Arastirmaya katilan annelerin duygularindaki
degismeyen bu yapilarin yan sira bir diger 6nemli husus, annelerin ilk doneme kiyasla su anda daha
fazla olumlu duygu bildirmeleridir. Annelerin, yukarida detaylariyla ele aliman kabullenme duygusu
disinda bagka olumlu duygular da yasadiklar1 gortilmektedir.

Annelerin yasadiklar1 olumlu duygulara bakildiginda annelerin kendilerini basari/i hissetmeleri (n=2)
ve ¢ocuklartyla gurur duymalar1 (n=2) 6n plana ¢ikmaktadir. Benzer bir bicimde annelerin mut/uluk
(n=2) yasadiklar1 ve iyimser olduklarn (n=2) da goriilmektedir. Anneler yasadiklari soyle ifade
etmektedir:

“B benim gururum suanda ve hani B benim gururum. Benim bir sey yapmishgim degil,
benim sayemde B bu konuma gelmis degil. Benim yardimimla tabii ki ama esas kendi
azmiyle bir yere geldi. O bir gurur tablosu bizim igin.” (K.2)
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“Bir seyleri yaptiginda mutlu oluyorum, bir seyleri yapmasi basarmasi. Mesela
lambayr a¢ dedigimizde eskiden a¢mazdi, simdi birkag tekrarla agryor. Kumandayt
istedigimizde veriyor. Tuvaletin geldi mi diye sordugumda eger varsa oraya dogru
yoneliyor. Bizi anlamasi beni mutlu ediyor. Daha once umursamiyordu, daha
farkliydr.” (K.5)

“Onun yam sira suanda ben D ile suanda mutluyum ashinda. Ben D ile suanda
mutluyum. Hani endisem korkum, bu mutlulugum bozulmasin benim. Bu mutlulugum
bozulmasin. Ben D simdi boyle kabuliim, béyle seviyorum. Boyle yanimda olsun, bu
sekilde ¢cok mutluyum.” (K. 1)

Bir anne, sosyal ¢evresinin ona vermis oldugu destek ile birlikte giiven duygusu hissettigini ve iyimser
baktigini agiklarken, bir anne de ¢evresinden saygi gérdiigiinii dile getirmistir:

“B gibi bir ¢ocuga baktigim icin herkes beni ¢evrede el iistiinde tutuyor, o da giizel
bir sey. Mesela anneler giinii mesajlarinda bana hep yilin annesi geldi. Cok
etkilendim, boyle, o benim gururum” (K.2)

Bir anne ise artik bazi seyleri bos verebildigi ifade ederken, bir diger anne yasadiklarina giikrettigini su
sekilde aciklamistir:

“Bir seyleri bos veriyorsun. Ya da kendini korumak adina mi, hayatini yasantin
korumak adina mi, ya da diger kizim var onun igin mi...” (K.1)

“...M.’den daha beterleri var diyorum daha kétii hastalar var. Siikiir. Siikrediyorum,
yani...” (K.6)

Bu olumlu duygularin yani sira bir anne, ¢ocugunun engelli olmasindan dolay1 su anda kendine acima
duygusu yasadigindan soz etmistir. Anne duygularini su sekilde agmistir:

“Nasul tammlayabilirim. Biraz da kendini de diigiiniiyorsun, aslinda ona acimiyorsun

yani kendine acryorsun bir taraftan. Mesela ben ¢alisma hayatimi biraktim, bu kotii
bir durum benim igin. Hep ¢alismuisim ¢alismisim, sonra birden eve kapan. O iiziicii
bir durum oldu benim icin. Isterdim ki hep calisayim. Evde hi¢ olmayim, cocugum
normal gidisatta olsun. O yani acima dedigim. Ya da hep mesela, obiir kizim, hep ona
da sey yaparim. Hadi anne sunu yapalim, D nin yemek saati, uyku saati. Yani ona
gore planlanmis olmast hayatimizin...” (K.3)

Annelerin su anda yasadigi duygulara bakildiginda, ilk Ogrendikleri donemde yasadiklar1 kimi
duygularin daha az yogunlukta hala yasadiklari, ancak kabullenme ile birlikte aslinda onceden
yasamadiklar1 olumlu duygular1 da yasamaya bagladiklar1 sdylenebilir. Bu durum ‘kabullenme’
duygusunun bu anneler i¢in ne kadar kritik bir rol oynadigim gostermektedir. Bu ifadeler, annelerin
cocuklarmin durumunu kabul etmelerinin sanki onlarm hayatinda bir doniim noktasiymis gibi
yorumlanabilir.

Engelli cocuga sahip olan annelerin destek gereksinimleri

Arastirmaya katilan annelerin destek gereksinimlerinin ortaya konmasi amaciyla annelerin ¢ocuklarin
engelli oldugunu 6grendikleri ilk donem ve simdiki donemde kimlerden nasil bir destek bekledikleri
belirlenmistir. Annelerin, destek kaynaklar1 olarak oncelikle es, aile, sosyal ¢cevre ve uzmanlardan séz
ettikleri; ayrica devletten de sosyal politika baglaminda beklentileri oldugu bulgulanmistir. Asagidaki
boliimde destek kaynaklar1 ve o kaynaklardan beklenen destek konular1 sunulmustur:

Es
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Arastirmaya katilan annelerin hepsi cocuklarmin engelli oldugunu &grendikleri ilk dénemlerde
eslerinden hem manevi destek (n=7) beklediklerini bildirmiglerdir. Annelere gore eslerinden bekledikleri
manevi destegin basinda duygu paylasimi (n=3) gelmektedir. Bir anne, esinin kendilerine zaman
aywarak (n=1) destek olmasini bekledigini su sézlerle agiklamistir:

“Sile daha ¢ok ilgilenmesini, daha ¢ok sevgi gostermesini, digsarida zaman gegirmek
yerine bizle ilgilenmesini isterdim.” (K.5)

Manevi destegin bir boyutu olarak bir anne hem esinin onu su¢lamamasim (n=1) hem de durumu daha
olgun karsilamasin (n=2) bekledigini bildirmistir:

“Esim de bastan beni su¢lamigti. Hani sen stirekli gotiiriiyorsun, senin yiiziinden boyle
oldu bu ¢ocuk diye. Esimden destek almak isterdim.” (K.6)

Annelerin su anda eslerinden bekledikleri veya gordiikleri destek soruldugunda, ilk donemdeki
beklentilerine benzer bir bicimde manevi destek gereksinimi 6n plana ¢ikmaktadir. Bununla birlikte ev
ve bakim islerinde kendilerine destek olmasimi bekleyen annelerin sayisi {ligtiir. Arastirmaya katilan
annelerin hepsi eslerinin bir manevi destek kaynagi olabilecegini bildirmistir. Bir anne esinden gordiigii
bu destegi su sekilde agiklamistir:

“Yani bu bizim basumiza gelmis, kuldan gelmemis, yiice rabbimden gelmis yapacak
bir seyimiz yok, beraber el ele gegecegiz dedik ve geciyoruz da. Bizim evde yiiksek
sesle bile konusulmaz. Tek tartistigimiz nokta esimin ictigi sigara.” (K.2)

Annelerin 6nemli bir kismi1 manevi destegin bir unsuru olarak duygu paylasimimi (n=4) gérmektedir.
Arastirmaya katilan bir anne ise esinin ¢cocuguna zaman ayirmasmin (n=2) énemli bir destek olacagini
su sekilde bildirmistir:

“Esimden ne beklerdim. Tabi daha ¢ok ogluyla ilgilenmesini [beklerdim]. Mesela M
en ufak bir seyde agliyor babam benimle ilgilenmiyor [diye]. Onunla gidip
dolasmasini, gezmesini, onunla vakit ge¢irmesini ¢ok istiyorum tabi....” (K.6)

Annelerin esleriyle ilgili olan ifadeleri aslinda eslerinin kendileri i¢in en 6nemli destek kaynagi
oldugunu gostermektedir. Annelerin c¢ogunlukla vurguladigi manevi destek unsurlari, annelerin
yasantilarinin bir nebze olsun kolaylagmasina katki saglayacak unsurlar olarak degerlendirilebilir. Bu
nedenle babanin hem bir es hem de bir baba olarak aile yasantisina katki sunmasinin olduk¢a énemli
oldugu sdylenebilir.

Aile

Arastirmaya katilan anneler i¢in bir diger dnemli destek kaynagi ise ailedir. Katilimcilarin hepsi
cocuklarmin engelli oldugunu 6grendikleri ilk donemde ailelerinden manevi destek gérmek istediklerini
bildirmistir. Bu manevi destek kimi anneler (n=4) i¢in kendilerine veya ¢ocuklarina ilgi gosterilmesidir.
Iki anne ise aileleri tarafindan gocuklari engelli oldugu icin su¢landiklarim, ancak aksine o dénemde
ailelerinden bu konuda destek almaya ihtiya¢ duyduklarini bildirmistir. Bir anne bu durumu su s6zleriyle
aciklamistir:

“..kaymvalidem de kabullenmedi. O da beni suglamisti. Kayinvalidemden séyle bir
destek beklerdim. Yani kizim olabilir, sadece senin basina gelmeyebilir diye destek
beklerdim yani.” (K.6)

Kimi anneler i¢in ise o donemde ailelerinin bilin¢gli davranmas: (n=2) 6nemli bir manevi destek
unsurudur. Bazi anneler manevi destek disinda ailelerinin ¢ocuklarimin bakiminda veya ev isleri
konusunda (n=2) da destek beklediklerini bildirmistir. Bir anne bu konuda su yorumlarda bulunmustur:
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“Her konuda ya, ev isi konusunda da ¢cocuga bakim konusunda da [destek beklerdim].
Ne bileyim ben bir yere goriilecekse ona da [gelmelerini isterdim]. Her konuda yani
[destek beklerdim]...” (K.1)

Bazi katilimeilar (n=3) maddi yardim boyutunun da kendileri i¢in énemli oldugunu bildirmistir. Bir
anne aldig1 destegi su sozleriyle agiklamistir:

“Ailemden destek gordiim hep yamimdaydilar, maddi manevi, ¢iinkii B ’nin hastaligi
maddi olarak da bir seyler gerektiriyordu. Ailem, kardeglerim benim ihtiyaglarimi
karsiladilar, duygusal ya da maddi olarak. Ben kendime gidip bir tisért bile
alamiyordum, hep yengem alip getirirdi, ablam alip getirirdi...” (K.2)

Annelerin su anda ailelerinden nasil bir destek beklediklerine bakildiginda ilk déneme benzer olarak
biitiin annelerin manevi destegi vurguladig1 goriilmektedir. Arastirmaya katilan iki anne ise gocuklarinin
aileleri tarafindan diger cocuklardan ayrilmamasi konusunda bir destek beklediklerini asagidaki
sozlerle aciklamistir:

“Kaywnvalidemin tabi ki daha bir torununa, M'ye destek olmasini isterdim. Obiir
torunlarina daha ¢ok destek olur. M ufak bir sey istediginde babaannesi sen daha
kiigiiksiin senin daha zamanin var diye gecistiriyor.” (K.6)

“ Daha ¢ok benimseyip, kendi torunlari gibi yiirekten [davranmasini isterdim].
Mesela erkek kardesimin ¢ocuklarina davrandiklar: gibi davransalardr daha farkh
olurdu.” (K.7)

Annelerin bir kismi ise ailelerinden cocuklarma daha bilingli yaklagmasma ihtiyag duyduklarini
bildirmistir:

“Annemler K. de oturuyor, bahgeleri de vardi. Babam hep kiifiirlii konusup bagirirdi.

Mesela S kopeklerin yanina giderse falan ¢ok bagirirdi, yani korumak istiyor ama.

Onun i¢in pek gitmiyorum. Hatta bazen kétii bir evlat miyim diye diisiiniiyorum ama

yapilan muameleler yiiziinden. Annem daha farkli bir insan ama o da babamdan
korkuyor.” (K.5)

Iki anne ¢ocuklarinmin bakimi konusunda su anda da ailelerinin destegine ihtiyag duyduklarini
belirtmistir. Manevi destek ve bakim desteginin yani sira iki anne ailelerinden maddi anlamda da destek
gormek isteyeceklerini bildirmistir. Bir anne ¢ocugunun tedavisi ve egitimi i¢in hem ge¢miste hem de
su anda ailesinden nasil bir destek bekledigini su sozlerle agiklamigtir:

“Maddi anlamda destek [beklerdim]. Mesela S’yi baska yerlere de gétiiriirdiik o
zaman. Nereye adim atsan para, doktor da egitim de. O zamanlar destek

verebilirlerdi mesela esim 2002 de sigortadan ayrildi. 5-6 sene S egitim alamadi,
evde hep bizimleydi...” (K.5)

Annelerin yaptiklarn agiklamalarda stirekli vurguladiklart manevi destek gereksiniminin karsilanmasi
icin ailenin ¢ok Onemli bir kaynak oldugu goriilmektedir. Annelerin aileleri tarafindan
desteklenmelerinin onlar i¢in yasantilarini kolaylastirici bir etmen oldugu sdylenebilir.
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Sosyal cevre

Arastirmaya katilan anneler i¢in énemli destek kaynaklarindan biri ise sosyal ¢evreleridir. Annelerin
eslerinden ve ailelerinden bekledikleri destege benzer olarak, cocuklarmin engelli oldugunu 6grendikleri
ilk donemlerde sosyal gevrelerinden de manevi destek (n=7) bekledikleri goriilmiistiir. Bir anne, kendi
cevresinden gordiigii destegi su sozleriyle vurgulamistir:

“Cevremdeki is arkadaslarim, meslektaslarim beni cok desteklediler. Ciinkii en basta
biz hep hastanede yasadik. Ben ¢alistigim halde elimde cep telefonumla arkadaslarim
yonlendirdim veya miisterilerimle konustum. Isi hastaneden yiiriittiim, miidiiriimden
destek gordiim” (K.2)

Bir diger anne ise arkadaslaryla paylasimda bulunmak isteyecegini su sdzleriyle agiklamigtir:

“O donemde bir seylerle ugrasip kafami dagitmak isterdim yani. O konuda [destek
beklerdim]. Zaten M ile daha ¢ok ilgilendigim igin bir yere ¢cikamiyordum...” (K.6)

Annelerin sosyal cevrelerinden bekledikleri manevi destegin en énemli boyutunun ise diglanmama,
kabul gorme (n=4) oldugu bulunmustur. Bir anne sosyal ¢evre tarafindan diglandiklarini agiklarken, bir
anne ise nasil bir destek gordiigiinii agiklamigtir:

“S ile digsar ¢ikiyorduk, ¢ocuklar dalga geciyordu, parktayken falan. Anneler de
cocuklarmi alyyordu. Simdi sen varsin daha sonra bu ¢ocuga ne olacak diyorlardi. O
zaman daha farkl diistiniiyordum, aglyordum. Yasitlarini goriince daha ¢ok
tiziiliiyordum. Cok arkadasim yoktu, komsularim vardi. Onlarda ayniydi.” (K.5)

“...B de ¢ok sanslydi. Biz Giimiispala’da oturuyorduk ve sokak kiiltiirii vardi,
mahalleydik yani. B’yi digsariya ¢ikardigimda biitiin ¢ocuklar etrafinda, algilamaya
calistyorlardi. B hasta ve yiiriiyemeyecek ama onlar hep gezdiriyorlardr B'yi. B gelmis
diye onu eglendirmeye ¢alisiyorlardi. Oradan da destek aldik. Mahallenin
cocuklarindan bile destek aldik...” (K.2)

Aragtirmaya katilan biitiin annelerin (n=7) su anda sosyal g¢evrelerinden yine manevi destek gérmek
istedikleri goriilmiistiir. Annelerin bazilar1 (n=3) cevrelerinden ¢ocuga ilgi ve saygr gostermelerini
beklediklerini bildirmistir. Annelere gore diger Onemli destek unsurlar1 ise sosyal g¢evreleriyle
paylasimda bulunmak (n=3), bilgi almak (n=1) ve sosyallesme ihtiyaglarii (n=1) gidermektir

Annelerin sosyal ¢evrelerinden beklentilerine bakildiginda yeniden manevi destek boyutunun 6n plana
ciktig1 goriilmektedir. Bu durumun, annelerin yasadiklarini paylagma isteginin, anlagilma isteginin ve
kabul gorme isteginin gii¢lii oldugu seklinde yorumlanabilir.

Uzmanlar

Annelerin destek gdrmeyi bekledikleri bir diger kaynak ise uzmanlardir. Annelerin gocuklarinin engelli
oldugu donemde uzmanlardan en cok bilgilendirme ve yomnlendirme (n=4) destegi bekledikleri
goriilmektedir:

“M ile ilgili destek almak isterdim yani. O hastaligi yasarken M, tabi nasil
davranacagimi, nasil konusmam gerektigi icin destek almak isterdim yani...” (K.6)

“Mesela S ile konusulsa belki de daha farkli olurdu, dogru yénlendirselerdi. Dil
terapisini falan bilmiyorduk mesela. Yonlendirselerdi.” (K.5)

Annelerden bazilar1 (n=3) ise o donemde yasadiklar duygularia bas etme konusunda uzmanlardan
destek almaya gereksinim duyduklarindan, gerektigi kosulda ila¢ destegi (n=2) yapilmasini
beklediklerinden s6z etmislerdir.
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“Uzmanlardan belki konusarak [destek alabilirdim], aileme anlatamadigim seyleri
onlara daha rahat anlatabilirdim. Belki aglayarak belki ilagla destek alip kendimi
biraz sakinlestirerek. Gerg¢i sakinlesmeye ihtiyacim yoktu. Sakin duruyordum ama bog
bos bakiyordum, ¢alismaya basladigimda toparladim kendimi...” (K.2)

Annelerin bu donemde ayn1 zamanda uzmanlarin kendilerine ve ¢ocuklarina iyi davranmasina (n=2)
ihtiya¢ duyduklari goriilmektedir. Bir anne ise gocuguna geg teshis konmasindan yakinarak, dogru teshis
(n=1) konulmasinin énemini vurgulamistir:

“Bizi ¢ok yamttilar. O zaman otizm oldugunu anlasalardi, erken egitime
baslasaydik... bir sey yok dediler. Otistik oldugu anlasilamadi. O zamanlar
bilinmiyordu belki de. Simdi ufacik ¢ocuklara bile teshis koyuyorlar, hemen baslyor
egitime. O zaman bilinmiyordu herhalde.” (K.5)

Annelerin su anda uzmanlardan nasil bir destek almayi beklediklerine bakildiginda, annelerin
bilgilendirilme ve ydnlendirilme ihtiyaglarinin siirdigi goriilmektedir. Anneler bu kapsamda
¢ocuklarima nasu davranacaklar: konusunda bilgilendirilmek (n=1), ne yapmast gerektigi konusunda
yonlendirilmek (n=2) istediklerini bildirmistir. Arastirmaya katilan annelerden ikisi, uzmanlarla
paylasimda bulunmaya ihtiya¢ duyduklarindan séz etmistir.

“Psikolog mesela, rahatlyyorum konusunca, rahatliyyorum kendimi ifade ettigimde. Hem
beni anladigimi diistintip de konustugum birisi ¢ok giizel rahatlatiyor.” (K.7)

“Cocuklarla ilgili biraz bende yasadigim seylerden dolayr baya bir sinirli olmaya
basladim. Cocuklara davramisimdan dolayr destek almak isterdim. En ufak bir seyde
hemen sinirleniyorum.” (K.6)

Bu destek unsurlarina ek olarak bir anne ila¢ destegi almak isteyebileceginden, bir anne ise iliski
problemini ¢oziimleme konusunda destek isteyebileceginden s6z etmistir.

Annelerin uzmanlara iliskin beklentilerine bakildiginda aslinda bu gereksinimlerin kendilerinden 6nce
cocuklartyla iliskili oldugu goriilmektedir. Genel olarak bakildiginda annelerin bilgilendirilme ve
yonlendirilme ihtiyaglarinin ¢ocuklartyla ilgili oldugu sdylenebilir. Annelerin daha 6znel beklentileri
ise duygulartyla ne sekilde bas edeceklerine yonelik psikolojik veya biyolojik destektir. Bu nedenle
annelerin uzmanlardan beklentilerinin diger destek kaynaklarindan farklilastigi ve bu nedenle de ayri
bir 6nem kazandig1 sonucuna varilabilir.

Devlet

Annelerin su anda gereksinim duyduklarini bildirdikleri bir diger destek unsuru ise devletin sosyal
politika iiretmesidir. Arastirmaya katilan {i¢ anne bu konuyu da dile getirmis ve ¢ocuklarina taninan
tedavi, sosyal hizmet ve bakim olanaklarimin arttirilmasima ihtiyag duyduklarini bildirmistir:

“Bu tiir kurumlar [rehabilitasyon] giinlerini uzatabilir, iste hastanelere gittigimizde
tahlil yapilacaksa, su bu yapilacaksa zorluk ¢tkarmadan yapimasi, ondan sonra bu
tiir ¢ocuklara spor alanlart olabilir.” (K. 1)

“Daha ¢ok S konusunda beklentilerim var. Ilerive doniik bakimevleri olabilir, simdi
biz ilgilenebiliyoruz ama biiyiidiigiinde biz olmadigimizda ileriye doniik bir bakimevi
gibi yerler olsa.” (K.5)

Annelerin bu beklentilerinin karsilanmasi halinde annelerin duygusal agidan biraz daha rahatlayacaklar
ongortilebilir. Nitekim bu istekler annelerin yasadiklar kaygi duygular ile iligkilendirilebilir. Annelerin
gelecekte bakim konusunda giiven hissetmeleri duygusal agidan olduk¢a onemli iken, bu istekler
cocuklarmin bagimsiz yasam becerileri edinmesinde ayrica etkili olacaktir.
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Engelli ¢ocuga sahip olan annelere yonelik hazirlanan bir psikolojik damisma miidahale
programinin iceriginde yer almasi gereken temalar

Arastirmaya katilan annelere, engelli annelerine yonelik hazirlanacak bir psikolojik danigma
programinda yer almasini isteyecekleri temalar soruldugunda, anneler bu grupta hem duygusal hem de
egitsel temalarm yer alabilecegini bildirmistir.

Annelerin duygusal temalar baslig1 altinda ele alinabilecek unsurlardan 6zellikle duygusal paylasim ve
bogalim unsuruna (n=7) onem verdikleri goriilmektedir. Anneler, bu grupta ac, iiziintii, endise, korku,
kaygi, pismanlik, ofke, umutsuzluk, gelecek kaygisi, mutsuzluk, ¢aresizlik gibi olumsuz duygularin yani
sira mutluluk, basari, giiven gibi duygulara da deginilmesini 6nemli gordiiklerini bildirmistir. Anneler
bu konuda asagidaki ifadelerde bulunmustur:

“Valla énce herkes bir bosalsin, aglayan aglasin, eski giinler anlatilsin. Once bir
rahatlamlsin.” (K. 1)

“Mutlu oldugum yanlarimi da paylasmak isterim. Basarii oldugum yonlerimi
paylasmak isterim.” (K.4)

Bir anne (K.1) bu siirecte “nasi/ giiclii oluruz [bunu ogrenmek isterim]” diyerek dayanikiilik kazanma
konusunun bu grupta islenebilecegini bildirmistir. Bir diger anne (K.7) ise “cevreden kabul gérme”
konusunun énemli olduguna isaret etmistir. Iki anne ise duygu paylasiminin yan sira bazi duygulariyla
nasil basa ¢ikabileceklerini bu siirecte 6grenmek isteyeceklerinden séz etmistir. Bir anne ise engelli
aileleri i¢in kabullenmenin ¢ok onemli bir unsur oldugunu, bu nedenle bu siiregte bunun nasil
yapilabileceginin islenmesinin gerekli oldugunu su s6zleriyle bildirmistir:

“...bence en énemli[si] ailenin bunu kabullenme olayi. Zaten kabullendigin anda is
bitiyor. Nasil kabullenebilir aileler, dis ortamdan kendilerini dislamadan, hicbir
seyden eksik kalmadan. Ciinkii eskiden sokakta bile goriilemiyordu engelliler, simdi
artik goriilebiliyor, onun bile bir asama oldugunu diisiiniiyorum.” (K.3)

Duygusal temalarin yan sira anneler bir psikolojik danisma grubunda egitsel temalarin da yer almasi
gerektigini bildirmistir. Iki anne ¢ocuk yetistirme konusunda bilgilendirilmek isteyeceklerini
belirtmigtir:

“Ona nasil davranabilirim yani bu durumlar: nasil asabiliriz onlarla ilgili konusmak

isterdim.” (K.6)

“... ¢ocugumuzu daha iyi yetistirmek icin, daha iyi ortama sokabilmek icin neler
yvapabiliriz. Cocuga nasil davranmaliyiz, ¢ok farkl oldugunu hissettirmeyeceksin ama
farkl oldugunu hissettireceksin. Yani boyle seyler olsun isterdim, boyle seyler yapilsin
isterdim.” (K.1)

Bir anne ise bu psikolojik damigma grubunda diger annelerle bilgi paylasiminda bulunmak
isteyeceginden s0z etmistir:

“Yasadigim her seyi paylagmak isterdim. Siz bunu yapmaywn diyecegim olaylar
mutlaka olmustur. Ya da bizim boyle bir sorunumuz var, sizin de varsa su firmaya
gidin su tiriinii alin gibi...” (K.2)

Bir anne ise kendini ifade etme konusunda bu grupta yardim alabilecegini bildirmigtir:

“Ofke konusunu [konusabiliriz] mesela. Diyelim engelli bir cocugunuz olabilir veya
normal bir sorunu olabilir, éfkelenmeden nasil ben ona kendimi ifade edebilirim diye
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diisiinebilirim. ~ Ofkelenmeden kendimi nasil anlatabilivim onu  [calismayi]
diigtinebilirim.” (K.4)

Son olarak bir anne engelli ailelerinde babanin desteginin 6nemine vurgu yaparak, babalarin esleriyle
nasil bir ighirligi kurabilecegine dair bir egitimin verilebilecegine vurgu yapmustir:

“Bazi kisilerin etrafinda aile destegi yok, baba bile yok ¢ogu ailede. Baba olmadigi
zaman anne yikilmis durumda. En biiyiik destek aile olmall yani. Onufn icin] en ¢ok
babalart ¢agirip onlara egitim verilmeli diye diigiiniiyorum acikcasi. Anneler her
haliikarda ¢cocugunun yamnda ¢iinkii gordiigiim kadariyla. Baba ¢ok onemli faktor.”
(K.3)

’

Annelerin bu konuda bildirdikleri goriisler bir yandan kendi ihtiyaglarini ifade ederken bir yandan da
onlarm goziinden kendileri i¢in faydali olabilecek temalarin goriilmesinde etkilidir. Annelerin siklikla
vurguladiklar1 “duygu paylasimi” ve “rahatlama”, herhangi bir grupla psikolojik danigma siireci i¢in de
onemli iken engelli anneleri i¢in bunun ¢ok daha kritik oldugu sonucu ¢ikarilabilir. Anneler yasadiklar
duygular1 paylasma, ortakliklar1 yakalama, i¢inde kalanlar1 konusma ve bunlarla bas etmeyi 6grenmek
istemektedir. Bir yandan da g¢ocuklarina nasil davranacaklari, hastalik siirecinde nasil bir yol
izleyecekleri konusunda bir bilgi ihtiyacindan da s6z edilebilir.

Tartisma, Sonuc ve Oneriler

Bu arasgtirmanin temel amaci, engelli gocugu olan annelerin duygusal olarak neler yasadiklarinin ortaya
konarak, bu annelere yonelik olusturulmas1 muhtemel bir grupla psikolojik miidahale programinin
iceriginde yer almasi gereken temalarin belirlenmesidir. Bu nedenle, oncelikle aragtirmaya katilan
annelerin yasadig1 duygulardaki degismeyen yapilar ve destek gereksinimleri belirlenmeye ¢aligiimistir.
Ardindan, annelere yonelik hazirlanmasi planlanan bir grupla psikolojik danigma miidahale programinin
iceriginde yer almas1 gereken temalar saptanmaya calisilmistir. Bu boliimde arastirmadan elde edilen
bulgular alanyazin 15181nda tartisilmis ve ardindan oneriler sunulmustur.

Engelli cocuga sahip olan annelerin yasadig1 duygularda degismeyen yapilar

Bu arastirmada oOncelikle annelerin ¢ocuklarinin engelli oldugunu o&grendikleri donemde
deneyimledikleri duygular saptanmis, hangi duygularin zaman igerisinde siireklilik gosterdigi
belirlenerek annelerin yasadigi duygularda degismeyen yapilar belirlenmistir. Bununla birlikte,
annelerin su anda yasadigi ortak duygu olan “kabullenme” duygusu da degismeyen bir yap1 olarak
degerlendirilmistir.

Katilimcilarmn ilk donemde 6zellikle olumsuz duygularinin 6n plana ¢iktigi goriilmektedir. Bu dénemde
annelerin olumlu duygusal deneyimleri yalnizca ¢ocuga sevgi duyma ve bir anne i¢in ¢ocugunun
engelinin bir hataya bagl olmadigindan duydugu rahathiktir. Annelerin bu siirecte ¢cocuklarinin engelli
olusunu kabullenemedikleri goriilmektedir. Annelerin bir kism1 durumu inkar etmeye calistiklarini,
isyan ettiklerini, ¢ocuklarinin diizelecegine dair gercekci olmayan bir beklenti i¢ine girdiklerini ve
stirekli sorgulama i¢inde olduklarini bildirmistir. Bazi katilimcilarin baglarina gelen bu durumdan dolay1
kendilerini sucladiklari, pismanliklar yasadiklari, kendilerine Ofkelendikleri goriiliirken, bazi
katilimcilarin da bu 6tke ve suglama duygusunu bagkalarina atfettigi goriilmektedir. Bu bulgularin,
engelli cocugu olan ebeveynlerin kabul silirecini agiklayan asama modeli ile paralel oldugu
goriilmektedir. Bu modele gore, engelli bir cocuga sahip olan ebeveynler oncelikle sok yasamakta ve
cocuklarmin engelli olduguna inanamamaktadir. Ardindan ebeveynler durumu reddetme egilimine
girmektedir (Ardig, 2018; Ardig, 2010; Dogan, 2001; akt. Sarthan, 2007).

Annelerin ilk donemde verdigi duygusal tepkilere bakildiginda iiziintii, aci, ¢aresizlik, yikim ve hayal
kirikligr duygularmin 6ne ¢iktigi goriilmiistiir. Bireysel olarak farklilasmakla birlikte, annelerin
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cocuklarmin durumundan dolayi korku, gelecek kaygisi, umutsuzluk, ice kapanma, yalnzlik, alinganlik,
diglanmislik, gerginlik, tiikenmislik gibi duygular da deneyimledikleri goriilmektedir. Bu duygularin da
asama modelindeki “6fke ve igerleme” agsamasi ile ortiistiigii goriillmektedir. Benzer bir bigimde ailelerin
gecirdigi agamalarin bir uzantisi olarak ailelerin durumla iyice yiizlesmeye basladiklar1 ve karmagik pek
cok duygu yasadiklarn asama ile de bu deneyimlerin Ortiistiigli sdylenebilir. Nitekim bu duygular
arasinda, 6fke, depresyon, sucluluk, utang gibi duygular yer almaktadir (Ardig, 2018; Ardig, 2010;
Dogan, 2001; akt. Sarihan, 2007).

Engelli ¢cocugu olan annelerin duygularindaki degismeyen yapilara bakildiginda, annelerin énemli bir
kisminin gelecek kaygisi, ¢aresizlik, iizlintii, korku duygularini bu dénemde de yasadiklari; dislanmislik,
yalmzlik, hayal kirikligi, isyan, pismanlik, kendini su¢lama ve umutsuzluk duygularinin da bazi anneler
icin siliregen oldugu goriilmiistlir. Annelerin 6énemli bir kism1 bu duygularin eskiye oranla daha az
yogunlukta yagamaktadir. Buna ek olarak, biitiin anneler artik ¢gocuklarmin durumunu kabul ettiklerini
bildirmistir. Asama modeline gore, ebeveynler durumu kabullenme siirecinde, sok, 6fke, pazarlik,
depresyon ve kabul agamalarini yagamaktadir (Ardig, 2018; Ardig, 2010; Dogan, 2001; akt. Sarthan,
2007). Bu aragtirmaya katilan annelerin, pazarlik asamasinda yer alan siireclerden fazlaca s6z etmedigi
gOriilmiistlir. Bununla birlikte, uyum asamasinda ebeveynlerin kaygi duygularinin devam ettigi, ancak
durumla daha islevsel bicimde bas ettigi ve yasantilarin1 ¢ocuklarinin durumuna gore diizenledikleri
gorlilmektedir (Ardig, 2018; Ardig, 2010; Dogan, 2001; akt. Sarthan, 2007). Katilimcilarin bildirdigi bu
duygularin, uyum asamas: ile ortlistiigli goriilmektedir. Katilimcilar, su anda ¢ocuklaryla iyi iligkiler
kurduklarini, onlar1 benimsediklerini, yasamlarini onlara uygun bir bicimde diizenlediklerini,
cabalamaktan vazgecmediklerini, ger¢ekci beklentiler olusturduklarini, cocuklarini ayirt etmediklerini,
yagsanan durumlara daha olgun yaklastiklarini, ¢ocuklarini diinyaya getirmekten dolayr pigmanlik
yagsamadiklarini, ¢ocuklariyla her ortama girebildiklerini, sosyal yasantilarimi siirdiirebildiklerini ve
sosyal ¢evreleri tarafindan fark edildiklerini bildirilmistir. Katilimcilarin bu ifadeleri, uyum asamasinda
olduklarinin bir gdstergesi olarak kabul edilebilir.

Katilmcilarin yasadiklart gelecek kaygisi, caresizlik, liziintl, korku, dislanmishk, yalmzlik, hayal
kirikligi, isyan, pigsmanlik, kendini suglama ve umutsuzluk gibi duygularin da literatiirdeki pek ¢ok
arastirmayla uyustugu goriilmektedir. Engelli cocugu olan anneler ile yapilan arastirmalarda, sugluluk
(Keskin vd., 2010), utang (Keskin vd., 2010), umutsuzluk (Cengelci, 2009; Zembat ve Yildiz, 2010),
tikenmislik (Cengelci, 2009), depresif duygular (Altindag vd., 2007; Bahar vd., 2009; Demir, Ozcan ve
Kizilirmak, 2010; Meirsschaut, Roeyers ve Warreyn, 2010), kaygi (Altindag vd., 2007; Cengelci, 2009;
Durukan, Erdem, Tufan ve Tiirkbay, 2010; Keskin, vd., 2010; Uguz vd., 2004) ve gelecek kaygisi (Dhar,
2009; Keskin vd., 2010; Ustiiner-Top, 2009) duygularinin 6n plana ¢iktig1 goriilmektedir.

Bu duygulara ek olarak, arastirmaya katilan annelerin, ilk donemin aksine simdiki siirecte olumlu
duygular da yasadiklar1 goriilmiistiir. Anneler, sevgi, rahatlama, umut, basari, gurur, mutluluk,
iyimserlik, giiven, saygi gorme, siikiir duygularinm1 yasadiklarini ifade etmistir. Ancak literatiirde
annelerin olumlu duygularini ortaya koyan ¢alismalara rastlanmamustir.

Engelli cocuga sahip olan annelerin destek gereksinimleri

Bu aragtirmada, engelli cocugu olan anneler i¢in dnemli destek kaynaklar dncelikle esleri olmak tizere,
aileleri, sosyal gevreleri, uzmanlar ve devlet olarak belirlenmistir.

Annelerin eslerinden en énemli beklentileri manevi anlamda onlara destek sunmalaridir. Ik dénemde
anneler eslerinden, duygu paylasiminda bulunmalarini, evine zaman ayirmalarini, bu durumu olgun
karsilamalarini, ev ve gocuk bakimi konusunda yardim etmelerini beklemektedir. Annelerin su an igin
beklentileri ilk doneme olduk¢a benzerdir. Bu sonuca paralel olarak, Koksal ve Kabasakal (2012),
engelli cocuklarin anne ve babalarinin aralarindaki evlilik uyumu diistiikge, ebeveynlerin yasamlarinda
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algiladiklart stresin arttigini bildirmistir. Evlilik uyumunun ebeveynlerin ruh sagligina ve iyi olma
durumuna olumlu katki sundugunu ortaya koymustur.

Anneler i¢in bir diger destek kaynagi ise aileleridir. Annelerin, hem c¢ocuklarmin engelli oldugunu
ogrendigi donemlerde hem de su anda manevi destek ihtiyacin1 vurguladiklar, ailelerinden ilgi gorme,
suc¢lanmama, ¢cocuklarima bilingli yaklasilmas1 gibi beklentiler tagidiklarini goriilmektedir. Anneler aynm
zamanda maddi anlamda ve ¢ocuk bakiminda da ailelerinden destek gormek istemektedir. Annelerin
sosyal ¢evrelerinden beklentileri ise yine manevi boyuttadir. Anneler sosyal ¢evreleri ile yasadiklar
sikintilar1 paylagmaya, dislanmamaya, ilgi gormeye, bilgi almaya ve sosyallesmeye ihtiyag
duymaktadir. Buna ek olarak, anneler, devletin ¢ocuklarina tanidigi tedavi, sosyal hizmet ve bakim
olanaklariin arttirllmasina da ihtiya¢ duyduklarini agiklamistir. Coskun ve Akkas (2009), engelli
cocugu olan annelerin siirekli kaygi diizeylerinin yiiksek oldugunu bildirmis ve sosyal destegin
artmasiyla da bu kaygimin diistiigiinii ortaya koymustur.

Bir diger destek kaynagi olan uzmanlardan ise anneler, daha ¢ok bilgilendirilme ve yonlendirilme gibi
ihtiyaglarinin karsilanmasini beklemektedir. Bununla birlikte anneler, kendilerini zorlayan duygusal
yasantilarini paylagma, gerekirse ilag destegi alma, ¢ocuklarina yaklasimlar1 konusunda bilgilendirilme
ihtiyac1 i¢indedir. Annelerin bu gereksinimleri Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi Oziirlii ve Yash
Hizmetleri Genel Miidiirliigiince yiiriitilen “Oziirli Cocuga Sahip Aileler igin Aile Rehberligi
Hizmetleri Calistay1 Sonu¢ Raporu (2010)"nda da benzer bir sekilde bildirilmistir. Bu rapora gore,
engelli cocugu olan aileler 6zellikle haklar1 ve sorumluluklari, ¢ocuga konulan tan1 ve yetersizligi,
yararlanilacak saglik ve egitim hizmetleri, ¢ocugun gelisim alanlar1 ve siiregleri konularinda bilgiye
ihtiyag duymaktadir. Buna ek olarak, aileler, ¢ocugun engelini kabul etme, baskalarina bu gercegi
aciklama, sosyal yasama yeniden uyum saglama, ailedeki diger kisilerin duygusal sorunlarini ¢6zme
gibi konularda duygusal destege ihtiyac duymaktadir. Kurt (2001) aile {iyeleri arasindaki sevgi
paylasiminin arttirilmasinin, ebeveynlerin kendilerine giivenlerinin arttirilmasimin 6nemli duygusal
destek unsurlar1 oldugunu ortaya koymustur (akt. Sarthan, 2007). Little (2002) ise engelli cocugu olan
ebeveynlerinin, normal gelisim gosteren ¢ocuklarinkine oranla daha fazla depresyona yonelik ilag
tedavisi aldiklarini sdylemistir (akt. Heiman ve Berger, 2008).

Engelli ¢ocuga sahip olan annelere yonelik hazirlanan bir psikolojik damisma miidahale
programinin iceriginde yer almasi gereken temalar

Anneler, kendilerine yonelik hazirlanacak bir grupla psikolojik danigma programinda yer
almasim isteyecekleri temalar1 duygusal ve egitsel temalar bagligi altinda toplamistir. Anneler duygusal
temalar olarak duygusal paylagim/bosalim, duygularla bas etmeyi 6grenme, kabullenme siireci,
diglanmama ve dayaniklilik temalarimi ele almak isteyeceklerini bildirmistir. Bunun yani sira anneler
cocuk yetistirme, bilgi paylasimi, baba ile igbirligi kurma ve kendini ifade etme gibi egitsel temalar1 da
bu grupta ele almak isteyeceklerini bildirmistir. Literatiire bakildiginda, annelerin bu arastirma
kapsaminda belirlemis oldugu temalarin, farkli arastirmalarda da yer aldig1 ve arastirmacilarin grupla
psikolojik danigma siirecini kritik bulduklar1 goriilmektedir.

Kiigtiker (1993), engelli gocuga sahip ailelere yonelik psikolojik danigma hizmetlerinin bilgi verici
yaklagimlar, psikoterapétik yaklagimlar ve anne-baba egitim programlart olmak iizere {ige
ayrilabilecegini; ancak bu yaklagimlarin birbirini tamamlayan bir zincirin halkalar1 oldugunu ve bu
yaklagimlarin tiimiinde ailenin bir biitiin olarak ele alinmasi gerektigini bildirmistir. Uguz ve
meslektaglar1 (2004) ise mental retardasyon, otizm ve serebral palsi tanisi almis ¢ocuklarin ailelerine
yonelik psikososyal destegin verilmesinin énemini ve gerekliligini vurgulamustir. Cetinkaya ve Oz
(2000), serebral palsi hastasi olan ¢ocuklarin annelerinin hastalik, tedavi ve rehabilitasyon ile ilgili bilgi
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alma ihtiyaci i¢inde olduklarini; Altindag ve meslektaglar1 (2007) ise bu annelerin psikolojik destege
ihtiya¢ duyduklarim bildirmistir. Benzer bir bicimde, Meirsschaut, Roeyers ve Warreyn (2010), otizm
spektrum bozukluk tanis1 almis ¢ocuklarin annelerine yonelik uygulanacak miidahale programlarinda
annenin i¢sel olarak deneyimledigi sucluluk, yetersizlik gibi duygu ve algilarinin ele almmasinin
gerektigini ortaya koymustur. Yildirim-Sar1 (2007), zihinsel engelli ¢cocugu olan ailelerle yaptigi
caligmada ailelerin benzer sorunlar yasayan kisilerle bir araya gelmelerinin onlari olumlu yonde
etkiledigini bildirmistir. Son olarak, Kacan-Softa (2013) ve Sengiil ve Baykan (2013) engelli cocuga
sahip annelerin, depresyon acisindan daha fazla risk altinda olmalar1 nedeniyle psikososyal destege
ihtiyag duyduklarint ve ruhsal durumlarinin daha yakindan izlenmesi ve duygusal paylagimda
bulunmalarinin saglanmasi gerektigini bildirmektedir.

Arastirmadan elde edilen sonuglara bakildiginda, engelli ¢ocuga sahip annelere destek saglamak
amaciyla hazirlanacak olan bir psikolojik danisma grubunun hem bilgi sunma hem de psikolojik destek
saglama iglevlerinin olmas1 gerektigi sdylenebilir. Bu baglamda, engelli anneleri i¢in hazirlanacak olan
bir programin iki agamal1 olmasi 6nerilebilir:

[lk asamada, annelerin bilgi alma gereksinimlerinin kargilanmasi oncelik olarak belirlenebilir. Bu
asamada, ¢ocuklarinin hastaliklar, gelisim 6zellikleri, rehabilitasyon ve egitim olanaklari, gergekei
hedefler belirleme, babalarla is birligi kurulmasi, ¢ocuklarina bakim ve egitim verme stratejileri
hakkinda bilgilendirme yapilmasi 6nerilebilir. Bu bilgilendirici agamada uzman bilgilendirmesinin yan1
sira annelerin kendi deneyimlerini de paylagmasinin onii agilarak, islevsel olan ve olmayan ¢oziim
yollarinin érneklendirilmesi de saglanmalidir.

Ikinci asamada, annelerin duygularina odaklanilmasi 6nerilebilir. Bu asamada, psikolojik danisma
grubuna katilacak olan annelerin ortak duygularma deginilmesi onemlidir. Ozellikle engelli cocugu
kabul etme asamalar diistiniildiigiinde, annelerin ilk donemde yasamis oldugu olumsuz duygulari ve su
anda yasadiklar1 olumsuz duygular paylagsmasimin kritik oldugu sdylenebilir. Bu arasgtirmanin da
sonuclarina paralel bir bigimde aci, liziintii, endise, korku, kaygi, pismanlik, 6fke, umutsuzluk, gelecek
kaygisi, mutsuzluk, caresizlik gibi olumsuz duygularmm ele alinmasi Onerilebilir. Annelerin bu
paylasimlarinin, duygusal olarak bir bosalim ve rahatlama saglamasi beklenmektedir. Bununla birlikte,
grup iiyelerinin farkli kabul asamalarinda olmalarin, farkli duygusal deneyimleri paylasmalarinda
etkili olabilecegi ve birbirlerine de paylasimlariyla yardimci olabilecekleri dngdriilebilir. Bu duygularin
paylasilmasinin yam sira annelerin bu olumsuz duygularla nasil bas edebileceklerine yonelik biligsel
ve/veya davranigc1 yontemlerin bu grup igerisinde ele alinmasi 6nerilebilir. Bu yontemlerin kullanilmasi
ile birlikte olumsuz duygularda bir azalma yasanmasi1 beklenebilir. Olumsuz duygulara ek olarak,
annelerin yasadiklar1 olumlu duygulara da odaklanilmasi 6nerilebilir. Boylece anneler kendi olumlu ve
giiclii yanlarini da fark etme firsati elde edebilir. Bu durum, gruptaki annelere umut asilamasi anlaminda
da kritik bir éneme sahiptir. Bu nedenle, bu danisma grubunun bir amacinin da olumlu duygularin
yaganmasinin desteklenmesi, nasil siirdiiriilecegine dair stratejiler gelistirilmesi olabilir.

Bu oOnerilerin yani sira, anneler i¢in dnemli diger destek kaynaklarinin harekete gecirilmesi, annelere ek
olarak babalarin ve yakin c¢evrenin bilinglendirilmesine katki saglanmasi, engelli ¢ocugu olan
ebeveynlerin beklentilerini karsilayabilecek sosyal politikalarin hayata gegirilmesi olduk¢a dnemlidir.
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