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ENGELLI COCUGA SAHIP AILELERIN
BU DURUMU KABULLENIS SURECLERI
VE BU DURUMA DAIR GORUSLERI

Fatiimatii Zehra ERCAN!, Mehmet KIRLIOGLU?, Huriye frem KALAYCI KIRLIOGLU?

Oz

Amag: Arastirmanin amaci engelli bireyi olan ailelerin durumu kabullenme, alisma ve
baga ¢ikma stireglerini anlamaya ¢alismaktir. Ailede engelli bir bireyin varligi yasamin her
doneminde siiregen bazi sorunlari beraberinde getirmektedir. Engelli bireyle yasamak uyum
gerektiren ve aile fertlerinin yagaminda bazi kisitliliklar1 da beraberinde getiren bir durumdur.
Engelli ¢ocugun dogumu veya sonradan olusan engel durumu diger aile bireylerinin
yasamlarini, duygu, disiince ve davranislarini bir sekilde etkilemektedir. Ayn: sekilde engelli
bireyin birincil iliskide oldugu ortam aile oldugu i¢in gocugun engeline uygun davranmak,
verdigi tepkileri anlamak, ¢ocugun durumunu kabullenmek ve bu siiregte olumlu tutumlar
gelistirmek olduk¢a 6nemlidir.

Yontem: Arastirmada nitel arastirma deseni tercih edilmistir. Bu arastirma deseninde
aragtirmacilar, insanlarin kendilerini ve bagkalarini nasil anlamlandirdigini ve nasil
6grendiklerini inceler. Bu arastirmada engelli bir ¢ocuga sahip olma deneyimi 6nem arz
ettiginden nitel arastirma deseni tercih edilmistir. Calisma kapsaminda engeli ¢ocuga sahip
toplam 30 ebeveyn ile yari-yapilandirilmig gértigme formu aracilig ile yiiz yiize gortismeler
gerceklestirilmistir. S6z konusu engelli cocuklarin yaslar1 2 ile 27 arasinda olmakla birlikte,
tanilar1 gelisim geriligi, sizofreni, down sendromu, otizm, zihinsel engelli, fiziksel engelli,
konusma geriligi, 6grenme giicligi gibi bashklarla degisiklik gostermektedir. Yapilan
gortismeler neticesinde elde edilen verilerin analizinde betimsel analiz yontemi kullanilmustir.
Bu analiz yapilirken; veriyi kavramlar halinde diizenlemek, hikayeyi gelistirmek ve sonuglar:
dogrulayarak kesinligi artirmak asamalar: sirayla takip edilmistir. Betimsel analiz dogrudan
alintilarla beslenen veya desteklenen analiz yontemi olup birincil diizey analiz olarak da
tanimlanmaktadir. Bu nedenle aragtirma kapsaminda katilimcilara ait dogrudan alintilara sik
sik yer verilmistir.

Bulgular: Betimsel analiz sonunda her bir arastirmaci belirli temalara ulagsmistir. Her iki
aragtirmacinin belirledigi ortak ya da birbirine yakin temalar kabul edilmis, ortak olmayan
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temalar tizerinde de Gigiincii arastirmacinin dahil olmasi saglanmis ve sonunda fikir birligi
olusturulan temalara karar verilmistir. Buna gore ¢alisma kapsaminda “fark etme”, “ilk tepki’,
“bagvurulan kurum’, “tutum degisikligi’, “kabullenme”, “basvuru”, “yakin ¢evre’, “siirecteki zor-
luklar”, “basa ¢ikma mekanizmalarr’, “gelecege dair kaygilar” temalar: olusturulmustur. “Fark
etme” temasinda katilimcilarin ¢ogunun ¢ocuklarimin engelli oldugunu dogum sonrasi ilk 3
yas i¢inde fark ettikleri; “ilk tepki” temasinda tiziintii, sok, korku, saskinlik, kendini su¢glama
gibi tepkiler verdikleri; “bagvurulan kurum” temasinda katilimcilarin ¢cogunun hastane, 6zel
egitim merkezi ve rehabilitasyon merkezlerine bagvurduklary; “tutum degisikligi” temasinda
olumlu yénde degisiklik oldugu ve merhametlerinin arttigi; “kabullenme” temasinda katilim-
clarin gogunun bu durumun Allah’tan geldigini diisiinerek durumu kabullendikleri; “yakin
gevre” temasinda 18 katilimcinin olumlu ve destekleyici tutuma sahip olduklary; “siiregteki zor-
luklar” temasinda yagamlarinin kisitlandig: ve siirekli bakim gerektiren bu durumun yipratici
ve titketici oldugu; “basa ¢ikma mekanizmalar1” temasinda aile ve yakin c¢evre desteginin
one ciktigi; “gelecege dair kaygilar” temasinda katilimcilarin yarisinin gelecege dair plan ve
beklentilerinin oldugu diger yarisinin ise olmadig: bulgular: elde edilmistir.

Sonug: Aileler ¢ocuklarinin engel durumu fark edildikten sonra genellikle sok ve
kabullenememe tepkisi verdiklerini ifade etmislerdir. Durumu kabullenmede ve basa
¢ikmada dini inanclarin, aile ve yakin ¢evre desteginin kolaylastirict oldugunu belirtmislerdir.
Stiregteki en 6nemli zorluklar bireyin bagimliliginin sebep oldugu yasamsal kisitliliklar, engel
durumunun yol agtig1 duygusal yiik, bakim verenin yasadig: tiikkenmislik olarak 6zetlenebilir.
Engelli gocugu olan ebeveynlerin ¢cogu gelecege dair en biyiik kaygilarinin ¢ocuklarindan
once olerek engelli bireyi yalniz birakmak oldugunu ifade etmistir.

Anahtar Kelimeler: Engelli Cocuk, Engelli Ailesi, Basa Cikma, Kabullenme, Nitel Arastirma
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FAMILIES’ PROCESSES OF ACCEPTING OF
HAVING A DISABLED CHILD AND THEIR
OPINIONS ON THIS ISSUE

Abstract

The aim of the study is to try to understand families’ processes of accepting, adapting and
coping with the situation having disabled members. The presence of a disabled individual in
the family brings some problems that persist in every period of life. Living with a disabled
individual is a condition that requires compliance and brings with it certain limitations in
the life of family members. The birth or later disability affects the lives, feelings, thoughts
and behavior of other family members. In the same way;, it is very important behave properly
toward disabled person to understand the reaction given, to accept the situation of the child
and to develop positive attitudes in the process.

Method: The study was designed as qualitative research. Researchers, which use qualitative
techniques, examine how people understand and learn about themselves and others. In this
study, qualitative research design was preferred since experience of having a disabled child was
important. The study conducted with 30 parents with disabled children by semi-structured
interview form. The age of the disabled children are between 3 and 27 years old and the diagnoses
received by the disabled children include developmental delay, schizophrenia, downsyndrome,
autism, mental retardation, physical disability, speech stress, learning disability. The data was
analyzed as descriptive analysis. The first phase is to arrange the data in terms of concepts.
Second phase was developing the narrative. The last phase is to confirm the results and increase
the accuracy. Descriptive analysis is “supported by direct quotations and is also known as
primary level analysis and aims to directly draw, detine and explain a topic”. For these reasons,
direct citation belonging to participant was frequently referred with in the scope of the study.

Findings: By considering the results of the descriptive analysis, each researcher reached
a certain theme. Similar themes determined by both researchers were accepted, and the
involvement of the third researcher on the non-common themes was ensured and eventually
decided on the basis of the idea consensus. With in the scope of the study, the following themes
were developed: “recognition”, “first reaction”, “the institution that is consulted” “changing
attitude”, “acceptance’, “attitude of relatives’, “difficulties in the process”, “coping mechanisms”
and “future concerns’. In the theme of “recognition”, most of the participants realized that their
children had disabilities within the first 3 years after childbirth. In the theme of “first reaction’,
they reacted like sadness, shock, fear, confusion, self-blame. In the theme of “the institution
that is consulted”, most of the participants consulted to hospitals, special education centers and
rehabilitation centers. It has been found that there is a positive change and the increase in their
mercy in the theme of “changing attitude” In the theme of “acceptance’, it was stated that most
of the participants accepted this situation by considering that this situation came from God.
18 participants have positive and supportive attitude in the theme of “attitudes of relatives”. In
the theme of “difficulties in the process’, participants stated that their lives were restricted and
that this situation, which required constant care, was currosive and devourer. In the theme of
coping mechanisms, it was seen that family and close environment support were prominent.
In the theme of “future concerns’, it was found that half of the participants had plans and
expectations for the future and that the other half was not.

Conclusion: Participants stated that after disability of their children was recognized they
had a shock and can’t get their head round this condition. They pointed out that religious
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belief, family and close environment support facilitated the acceptance of the situation and
developing coping skills. The most important challenges in the process can be summarized
as life limitations caused by the individual’s dependence, emotional burden caused by the
obstacle, burn out experienced by the care giver. Many of the parents with disabled children

stated that the greatest concern of the future is to leave the disabled person alone, dying before
their children.

Key Words: Disabled Children, Disabled Family, Coping Skill, Espousing, Qualitative
Research.
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Giris

Engelli cocuga sahip olmak hane tiyelerinin yagsam kalitesini, ebeveynlerin
toplumsal cinsiyet rollerini, ekonomik giderlerini, ebeveynlerin ¢alisma
durumunu, sagliklarini, stres durumlarini, evliligi siirdiirme veya yeni bir
gocuk diinyaya getirme kararlarini etkileyebilmektedir. Engelli bir gocugun
dogumu aile i¢in bir kriz durumudur (Giulio vd., 2014). Aile ortaminda engelli
bir bebegin olmasinin ‘normal’ bir bebekle ilgili tiim beklentileri sona erdirdigi
ve hali hazirda engelli bir ¢ocuga sahip olmayla ilgili deneyimleri olmayan
ailelerin farkli islevleri de yiiklenmek zorunda kaldiklar1 belirtilmektedir
(Giiven, 2003). Cocuguna engelli tanis1 konmasi aile i¢in travmatik bir durum
olarak ifade edilmektedir. Ailelerin simdiye kadar beklenti i¢cinde olduklar:
“normal” ¢ocuk algisi yikilarak ve tim bildiklerini unutarak yeni ve 6zel
bir ¢ocugun ihtiyaglarini nasil karsilayacaklar: sorusu akillara gelmektedir.
Ihtiyaglardan ziyade yasamin her déneminde devam edecek olan pek ¢ok
sorunla kars1 karsiya kalacaklar ve yasam boyu devam eden engelli ¢ocuga
uyum siireci “engelli” tanisi ile birlikte baglayacaktir (Tiirkoglu ve Artan, 2001;
Isikhan, 2005; Mutlu vd., 2008; Sengiil ve Baykan, 2013). Bu nedenle de sok
etkisi yaratarak karmasik duygularin yasanmasina neden olacak bu bilginin
nasil verildiginin 6nemi iizerinde durulmaktadir (Uguz vd., 2004; Zan ve
Ozgiir, 2004).

Ailenin ¢ocugun engelini 6grenmesinin, sonrasinda verdigi tepkiler ve
gocugu kabullenme siireci, hem ailenin hem de engelli bireyin yasaminin
diger asamalar1 i¢in olduk¢a 6nemli oldugu soylenebilmektedir. Literatiirde
engelli cocugu olan ailelerin sok, inkar, ac1 ve depresyon siireglerini takip
ettigi belirtilmektedir (Sungur, 2002; Raina ve ark, 2005; Kaya, 2010). Kabul
slirecinin uzamasimin engelli ¢ocugu olumsuz etkiledigi o6zellikle engelli
¢ocuklarin benlik algilarini ve kardes iliskilerini olumsuz etkiledigi tizerinde
durulmaktadir (Bayhan, 2001; Demirbilek, 2013).

Engelli ¢ocugun ilk kaynasma yeri olarak aile igerisinde degerlendirilmesi
gerektigi, engelli ¢ocukla birlikte ailedeki diger {yelerin olumsuz
etkilenebilecegi belirtilmektedir (Tiimkaya, 2001; Zan ve Ozgiir, 2004;
Yavuz vd., 2010). Cocuklarinin engelli olmasi ebeveynler iizerinde agir bir
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yik olusturabilmektedir. Eslerin iligkilerinin kalitesinde ciftlerin evlilik
doyumlarinda diisme goriilebilmektedir (Friedrich ve Friedrich, 1981).

Engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin ¢ogunun yogun stres altinda olduklar:
ve akil sagliklarinin da bozuldugu goriilmiistiir. Erglin ve Ertem (2012)
arastirmalarinda engelli ¢ocugu olan annelerin en ¢ok deneyimledikleri
problemlerin siiregen tiziintii, 6fke ve yalnizlik oldugu bulgusuna ulagmaiglardir.
Genel olarak engelli ailelerin karsilasmas: muhtemel sekiz stress yaratan olgu
vardir. Bunlar ekonomik gii¢liikler, aile i¢inde gergin duygusal iliski veya eslerin
engelli cocugun bakim yiikiinii paylasmama durumu, aile aktivitelerinin
degismesi, sosyal hayatin kisitlanmasi, bakim yiikiiniin bakim verenin diger
aktiviteler i¢in zamanini kisitlamasi, uzmanlarla goriisme siirecinde hayal
kiriklig1 ve umutsuzluga diismek, yas ve depresyondur (Olsson ve Hwang,
2003).

Ailede engelli ¢ocugun olmasinin etkisi engelli gocugun karakteri, ailenin
sosyal, ekonomik kosullarina gore de degisebilmektedir. Ornegin ebeveynlerin
stress yogunluklarinin aile islevselligi tizerindeki etkileri de ekonomik gelir
ve ebeveynlerin egitim diizeylerine gore farklilasmaktadir. Anne ve baba da
engelli cocuklarinin olmasi durumundan farkli diizeyde etkilenmektedir. Cogu
zaman anneler iglerini birakmak zorunda kalabilmektedir. Ailenin yoksul
olmasi veya tek ebeveynli ailelerde bu durum ¢ok zorlayic1 olabilmektedir
(Giulio vd., 2014).

Sistem yaklasimi ¢ergevesinde diistiniildiigiinde engelli bir ¢ocuga sahip
olmanin getirdigi kaygi ve umutsuzlugun 6zelde ailelerin ev yasamini genelde
ise toplumsal iligkileri zedeledigi, sosyal ve psikolojik sorunlar yasadiklar:
belirtilmektedir (Kaya, 2010; Pistav-Akmese ve ark, 2011). Sosyal destek
mekanizmasi gelismemis toplumlarda engelliailelerin “toplumsal dislanmighik”
yasayabildigi, boylece engelli ailelerin yagamin tiim alanlarindan uzaklasarak
kendilerinin de engellilestikleri vurgulanmaktadir (Demirbilek, 2013;
Giillipinar, 2013). Engel durumu ¢ogu zaman getirdigi is yiikiinden dolay:
bakim verenlerin giindelik rutinlerini koklii degistirmelerini gerektirebilir.
Bu degisim ¢ogu zaman bagimlilik iireten, psikolojik ve sosyal anlamda
negatif etkiler yaratacak sekilde olabilmektedir. Bireylerde sosyal iliskilere
dair kaginma, geri ¢ekilme gibi egilimlere yol agabilmektedir (Avsaroglu
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ve Okutan, 2018). Bu durumda engellilik ebeveynlerin de deneyimledigi
bir olgu olabilmektedir, bu ¢ocugun bagimlilig1 ve ihtiyaglar1 ailede bakim
veren bireyin de normal yasam dongiisiinii engele gore planlamas: seklinde
olabilmektedir. Ayrica engelli cocugu olan ebeveynlerin psiskososyal destege
ihtiyag duyma olasiliklari yiiksektir (Goren, 2015).

Engelli ¢ocugu olan ailelerin sorumluluklarinin diger ailelere gore daha
fazla olmasi, engelli ¢ocugun ihtiyaglarini karsilagmakta kendilerini yetersiz
hissetmelerine neden olabilmektedir (Isikhan, 2006). Bu noktalar1 Ozbesler
(2008) ii¢ maddede ele almaktadir:

e Engelli gocuklarinin gelecegi
e Engelli ¢ocuklarinin istihdami
e Engelli cocuklarinin mesleki egitim siireglerine dahil edilmesi

Istkhan (2006) zihinsel engelli ¢ocuklarin durumlarini diger engel
gruplarindan ayirarak zihinsel engelli cocuklarinin daima bir ebeveyne bagimli
olarak kaldilarini ifade etmektedir. Tiirkiye gibi dogu toplumlarinda bu yiikiin
genelde anneler lizerinde oldugu vurgulanmaktadir (Uguz vd., 2004; Isikhan,
2005; Alaee vd. 2015). Bu nedenle de annelerin her zaman sosyal destege
gereksinimleri oldugu belirtilmektedir (Ersoy ve Ciiriik, 2009).

Engelli cocugu olan aileler hem normal ¢ocugun kaybir hem de engel
durumuna bagli olarak bakim verenlerin yasamlarinda bagimliliklarin ve
engellerin artmasi durumuyla baga ¢tkmak durumundadir. Bu siireg ebeveynler
ozellikle anneler ve diger aile fertleri i¢in bir ¢ok zorlugu icermektedir.
Bu baglamda arasgtirmanin problemi engelli ¢ocugu olan ailelerin, engel
durumuna iliskin diisiince ve deneyimlerini anlamaya ¢aligmaktr.

Arastirmanin Amaci
Bu arastirmanin genel amaci su sekilde ifade edilmistir:

“Engelli cocuga sahip ailelerin bu durumu kabullenis stirecleri ve bu duruma
dair goriislerinin belirlenmesidir.”

Yukarida ifade edilen genel amag¢ dogrultusunda arastirma kapsaminda
ulasilmasi beklenen alt amaclar sunlardir:
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e Engelli gocuga sahip ailelerin s6z konusu engellilik tanis1 konduktan sonra
ilk tepkileri nelerdir?

¢ Engelli ¢ocuga sahip ailelerin bu durumu kabullenis siirecleri nasil olmus-
tur?

e Engelli cocuga sahip ailelerin bu duruma kars: gelistirdikleri bas etme et-
kenleri nelerdir?

Yontem
Arastirmanin Tipi

Bu aragtirma nitel arastirma desenine gore dizayn edilmistir. Nitel
arastirma, gozlem, goriisme ve belgelerin degerlendirilmesi yolu ile sosyal
olgular hakkinda dogal ortaminda bilgi edinme ve bu bilgileri analiz etme
olarak tanimlanabilmektedir (Yildirim ve Simgek, 2008; Islamoglu, 2009).

Calisma kapsaminda elde edilen veriler betimsel analize tabi tutulurken; 1)
Veriyi kavramlar halinde diizenlemek, 2)Hikayeyi gelistirmek ve 3)Sonuglari
dogrulayarak kesinligi artirmak agamalar1 takip edilmistir. Betimsel analiz
ise “dogrudan alintilar ile beslenmekte ya da desteklenmekte olup birincil
diizey analiz olarak da bilinmekte ve dogrudan bir konunun resmedilmesi,
tanimlanmast ve ag¢iklanmasin1” amaglamaktadir. Bu nedenle ¢alisma
kapsaminda katilimcilara ait dogrudan alintilara sik sik bagvurulmustur
(Yildirim ve Simgsek, 2008).

Veri Toplama Araglari

Aragtirmada veri bilgi edimi i¢in yar1 yapilandirilmis agik uglu
sorular kullanilmigtir. Arastirmanin sorular1 arastirmacilar tarafindan
olusturulmustur. Ayrica demografik bilgileri edinmek i¢in 6n goriisme formu
hazirlanmistir.

Arastirmanin katilimcilarina iliskin demografik sorular:
1- Yasimiz ¢

()25yasvealt1 ( )26-35yas ()36 ve iistii
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Ogrenim Durumunuz nedir?

() Okur -yazar degil ( ) Okur - yazar ( ) Ilkokul ( ) Ilkdgretim
( )Lise () Yiksekokul ( ) Lisans ( ) Lisansiistii
Ailenizin gelir durumunuz nedir?

( ) 1000 TIdenaz ( ) 1001 -2500TI( ) ( )2501 Tl ve ustii
Aile tipiniz nedir?

() Cekirdek ( ) Genis ( ) Parcalanmis

Ailedeki ¢ocuk sayis1

()L ()2 ()3 ()4 ()5veustd

Cocugunuzun dogum tarihi nedir?( )
Cocugunuzun cinsiyeti

() Erkek ()Kiz

Cocugunuzun engel tiiri

-Zihinsel Engelli ise:
( ) Down sendromu ( ) Otistik ( ) Gelisim geriligi ( ) Diger(.............. )
- Bedensel Engelliise: .................. (engel tiirlini yaziniz)

Cocugunuzun engellilik oran1 %( ) (Resmi raporda belirtilen yiizdeyi
yaziniz.

Arastirmanin sorular::
Bu 6zel durumu ne zaman ve nasil fark ettiniz?
Fark ettikten sonraki ilk siirecte neler hissettiniz?
Durumu fark ettikten sonar bireye kars: tutumunuz nasil oldu?

Cocugunuzun engelli oldugunu ilk hissettiginiz ya da 6grendiginiz andan
sonra tedavisi i¢in hangi saglik kuruluslarina bagvurdunuz?

Cocugunuzun engel durumu ortaya ¢iktiginda yakin ¢evrenizin
yaklasimlar ve tepkileri nelerdi? Bu yaklasim ve tepkilerden nasil
etkilendiniz?
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6) Bu durumu kabullenme agamasinda neler yagadiniz ve hissettiniz?
7) Size gore engelli bir ¢ocuga sahip olmanin zorluklar: nelerdir?

8) Engelli birey ebveyni olarak karsilastiginiz zor durumlarla basa ¢ikma
taktikleriniz neler?

9) Size gore engelli cocuga sahip olusunuzun nedenleri nelerdir?

10) Gelecege dair planlariniz nelerdir?

Calisma Grubu

Caligma kapsaminda nitel arastirmada yaygin bir sekilde kullanilan
amagli 6rneklem yontemlerinden kartopu 6rneklem kullanilmistir (Yildirim
ve Simgek, 2008; Patton, 2014; Biiyiikoztiirk vd., 2017). Konyada engellilere
yonelik hizmet vermekte olan bagta rehabilitasyon merkezleri gibi kuruluglara
gidilerek engelli cocuga sahip ebeveynlere ulagilmaya caligilmistir. Katilimcilara
¢aligmanin amaci ve yontemi anlatilarak sozlii olarak onamlar1 alinmigtir. Her
bir katilimciya ¢aligmaya katilabilecek engelli ¢cocuga sahip ebeveyn taniyip
tanimadig1 sorulmustur. Bu sekilde Konyada ¢esitli kuruluslardan hizmet
almakta olan engelli ¢ocuga sahip toplam 30 ebeveyn ile yari-yapilandirilmis
goriisme formu araciligi ile yiiz yiize gergeklestirilmistir. Verilerin doygunluga
ulastig1 diistiniildiigiinde (Guest vd., 2006) katilimcilarla yapilan goriismelere
son verilmistir. Sahip olunan engelli gocugun yas1 2 ile 27 arasinda degisirken;
engel oranlar ise %24 ile %98 arasinda degismektedir. Sahip olunan engelli
gocugun aldig1 tanilar arasinda gelisim geriligi, sizofreni, down sendromu,
otizm, zihinsel engelli, fiziksel engelli, konusma geriligi, 6grenme giigliigii
bulunmaktadir. Katilimcilara ve katilimcilarin ¢ocuklarina iliskin daha detayl
bilgiler tablo 1'de yer almaktadir.
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Tablo 1: Katilimcilara ve Katilimcilarin Gocuklarina iliskin Bilgiler

Katilimcilara iliskin Bilgiler

Engelli Cocuga Iliskin Bilgiler

k Engel
Yas Ogrenim | Gelir | Aile Tipi Goeu Yas Engel Tiirii 18
Say1s1 - Orani
Cinsiyet
K1 36 Tlkokul 1300- | Cekirdek 2 25 Erkek Sizofreni %60
1300- D
K2 | 26 | Yiiksekokul Cekirdek | 1 5 | Erkek own %40
2500 Sendromu
. 1300-
K3 36 Ilkokul P Cekirdek 2 9 Erkek | Kollar1 Yok %40
. 1300- O
K4 | 36 | ilkokul Cekirdek | 3 | 10 | Erkek BIENME | 0060
2500 Giglagi
Ki
K5 36 | Yiiksekokul | 2500+ Genis 2 8 Kiz om?sir:n'a %50
Geriligi
1300- D
K6 | 36 |Okur-Yazar Cekirdek | 3 3 | Erkek own %70
2500 Sendromu
D
K7 | 36 | Yiiksekokul | 2500+ | Cekirdek | 3 | 2 | Ku owil %85
Sendromu
1300- Down
K8 25 Lisans Cekirdek 5 15 Kiz %70
2500 Sendromu
K9 36 Tlkokul 2500+ | Cekirdek 1 9 Kiz Otizm %50
) 1300- Zihinsel
K10 | 30 | flkokul Cekirdek 1 5 | Kz Hnse %50
2500 Engelli
. . Gelisim
K11 40 | Yiiksekokul | 2500+ | Cekirdek 2 3 Kiz i %80
Geriligi
1300- Zihinsel
K12 | 33 Lise Cekirdek 2 10 Erkek ' lnsc? %40
2500 Engelli
K13 | 32 Lise 2500+ | Cekirdek 2 8 Erkek Otizm %50
. Gelisi
K14 | 56 Tlkokul 1300- Genis 4 14 Erkek ¢ 1$1rvn %50
Geriligi
. . Gelisim
K15 | 42 Tlkokul 1300- Cekirdek 3 8 Kiz o %40
Geriligi
. D
K16 | 40 | flkokul | 1300- | Cekirdek | 3 | 5 | Kuz own %50
Sendromu
) 1300-
K17 | 28 Tlkokul P Cekirdek 1 10 Kiz Zeka Geriligi | %80
K18 | 32 Lise 2500+ Genis 2 4 Erkek Otizm %40
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. 1300- . Gelisim
K19 32 Lise Genis 2 5 Kiz . %76
2500 Geriligi
. 1300-
K20 | 45 Ilkokul 2500 Genis 2 6 Erkek | Tam Tani Yok | %50
1300 Beyin
K21 | o4 Tlkokul 2500 Cekirdek 1 6 Erkek S1v1SInin %79
bosalmast
1300- | Parcal
K22 | 26 | Yiiksekokul WSSy | 4 | Erkek | Otistk | %24
2500 aile
. . Havale
K23 31 Ilkokul 2500+ Cekirdek 2 12 Erkek - %96
sonrasi gerilik
1300- Gelisi
K24 36 Lise Cekirdek 4 8 Erkek ¢ I?I.T %40
2500 Geriligi
K25 | 36 Tlkokul 1300- | Cekirdek 5 21 Kiz Sizofreni %60
K26 | 48 Universite | 5000 Cekirdek 3 19 Kiz Spastik %95
Gelisi
K27 | 50 | Okur-Yazar | 1300- | Cekirdek | 3 | 27 | Kuz IR 908
geriligi
1300- Gelisi
K28 | 28 | Ortaokul Cekirdek | 2 3 | Brkek SR 9070
2500 Geriligi
. ) Gelisim
K29 | 41 Tlkokul 1300- Cekirdek 4 24 Kiz i %75
Geriligi
1300 Fiziksel
K30 | 45 Tlkokul 2500 Cekirdek 3 12 Erkek Hareket %40
Zorlugu

Verilerin Analizi

Arastirmada betimsel analiz yapilmistir. Betimsel analiz siirecinde her
bir arastirmaci belirli temalara ulagsmistir. Her iki aragtirmacinin belirledigi
ortak ya da birbirine yakin temalar kabul edilmis, ortak olmayan temalar
tizerinde de Gg¢iincii arastirmacinin miidahil olmast saglanmis ve sonunda
fikir birligi saglanarak temalara karar verilmistir. Arastirmanin amaci
dogrultusunda katilimcilara ii¢ temel soru yoneltilmistir. Bu sorular altinda
da nitel aragtirmada yaygin bir sekilde kullanilan sondaj sorular hazirlanarak
katilimcilara sorulmustur. Engelli ¢ocuga sahip ailelerin s6z konusu engellilik
tanis1 konduktan sonraki ilk tepkileri kapsaminda “Fark Etme”, “Ilk Tepki”,
“Bagvuru” temalar16n plana ¢ikmistir. Engelli cocuga sahip ailelerin bu durumu
kabullenis siirecleri kapsaminda da “Tutum Degisikligi”, “Kabullenme”, “Yakin
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Cevre’, “Siiregteki Zorluklar”, temalar1 6n plana ¢ikmuistir. Son olarak engelli
¢ocuga sahip ailelerin bu duruma kars1 gelistirdikleri bas etme etkenleri
kapsaminda “Basa Cikma Mekanizmalarr’, “Gelecege Dair Kaygilar” temalar:
on plana ¢ikmustir.

Aragtirmanin Sinirliliklar:

Aragtirmada 6zel bir duruma iliskin sorular oldugu i¢in katilimcilar
ideal cevaplar1 vermeye ¢aligmis olabilir. Bulgular katilimcilarin cevaplari ile
sinirlidir.

Bulgular

Bu kisimda arastirma siirecinde ulagilan temalar ve bu temalara iliskin
katilimcilarin ifadeleri sunulacaktir. Bu temalar: Engel durumunu fark etme,
engel durumunu 6grendiklerinde ilk tepkileri, engelli cocuklarinin tedavisi
i¢cin hangi kurumlara bagvuruldu, engelli ¢ocuklarina kars: tutumlari, engel
durumunu kabullenme, yakin gevrenin tepkisi, ailelerin siirecte yasadig1
zorluklar, engel durumuyla bas etme taktikleri, ailelerin engelli gocuklarina
iliskin gelecek kaygilar1 seklinde olusturulmustur.

Fark Etme

Aragtirmada ¢ocuklarinin engel durumunu ne zaman fark ettiklerine
iliskin soruya katilimcilarin geneli dogum sonrasi ilk 3 yas icerisinde fark
ettiklerini ifade etmistir. Biri dogum oncesinde, ikisi 5-6 yaslarinda, biri 20
yasinda Ogrendigini belirtmistir. Ailelerin yarisindan ¢ogu (%60) doktor
tespiti ile ¢ocuklarinin engel durumunu 6grenmistir. Diger katihimcilar ise
(%40) cocuklarinin durumunu aile fertleri arasinda fark ederek doktora
bagvurmuslardir.

Engel Durumunu Ogrendiklerinde 11k Tepkileri

Ailelerin ¢ocuklarinin durumundan haberdar olduktan sonra ilk tepkileri
arasinda biiyiik 6l¢iide benzerlik vardir. Ilk tepkileri genel olarak iiziintii, ok,
korku, sagkinlik, kendini su¢lama olarak ifade edilmistir.

“En bagsta tamamen bir sok yasadim. Boslukta hissettim kendimi, kizima
boyle bir rahatsizhigi konduramadim, yakistiramadim ona” (K19, Gelisim
Geriligi %76).
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“Baslarda kabul etmek istemedik, iiziiliiyorduk ama yapabilecegimiz bir sey
yoktu. Ilk duydugumda ¢ok endiselendim, acaba saghgina kavusur mu diye
merak ettik” (K2, Down Sendromu %40).

“Valla ¢ok kotii oldum ya hi¢ beklemiyorduk ¢iinkii. Benim i¢in hayat bitti o
anda yani durdu yani ¢ok kétiiydii. Su an durum ¢ok degisti de o an ¢ok kotiiydii
ilk bagslarda ¢ok zordu” (K7, Down Sendromu %85).

“Kocam ve ben yikildik, ne yapacagimizi bilemedik, ¢okmiis bir vaziyetteydik”
(K9, Otizm %50).

“Diinya basimiza yikilds, stresli zamanlar yasadik, disar1 gitkmakta zorlandik”
(K12, Zihinsel Engelli %40).

“Insan once sok oluyor, kabullenmesi zor oluyor tabii ki” (K22, Otizm %24).
“Kendini su¢lama ve saskinlik hissettim” (K16, Down Sendromu, %50).

“Cok kotii oldum yikildim yani. O an sok oldum” (K6, Down Sendromu
%70).

“Uziinti, saskinlik, Annenin bebegi aldirmak arzusu” (K3, Kollar: Yok).

“Korktuk, daha ¢ok iizerine diismeye bagladik. Uziintii hissettik ve sok
olduk” (K14, Gelisim Geriligi, %50).

Hangi Kurumlara Bagvuruldu

Aileler ¢ocuklarinin engel durumunu 6grendikten sonra, ¢ocuklarinin
durumuyla ilgili bilgi sahibi olmak ve iyilik halini artirmak i¢in hangi
kurumlara basvurduklarina iliskin soruya katilimcilarin geneli hastane, 6zel
egitim ve rehabilitasyon merkezlerine bagvurduklarini belirtmislerdir. Ancak
bazi farkli yanitlar da olmustur.

“Hasta olmadig siirece hastaneye gidilmez. Annem- babamin dini inanci
yiiksek oldugu icin imamlara haci hocalara gotiirmeye basladik. 7 yasindan
sonra heyet raporu sonucunda rehabilitasyon merkezine gidiyordu” (K8, Down
Sendromu %70).

“Ruh sagligi merkezi varmis bunun gibi hastalar gidiyormus. Oraya gotiirdiik.
Orada ugrasip vakit gegirince biraz daha kendine geldi ¢cocuk” (K25, Sizofreni
%60).
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“Oldugu gibi kabul ettik tedavi olanag: arastirmadik” (K3, Kollar: Yok).
“Tedavisi igin hicbir sey yapamadik” (K1, Sizofreni %60).

Katilimcilardan sadece ikisi tedavi ve rehabilitasyon i¢in herhangi bir
girisimde bulunmadiklarini belirtmistir.

Engelli Cocuklarina Kars1 Tutumlar:

Ailelerin geneli ¢ocuklarinin engel durumunu 6grendikten sonra
gocuklarina kars1 tutumlarinin olumlu yonde gelistigini belirtmislerdir.
lgilerinin genel olarak olumlu yénde degistigini ve cocuklarina olan ilgilerinin,
merhametlerinin arttigini vurgulamislardir.

“Kizima karsi tutumumuzda herhangi bir degisiklik olmads, diger oglumdan
ayirmam kizimi” (K19, Gelisim Geriligi %76).

“Zaten hep ¢ok seviyorduk, boyle olunca daha fazla iistiine diistiik” (K22,
Otizm %24).

“Diger ¢ocuklardan daha ¢ok ilgi gostermeye basladik” (K15, Gelisim Geriligi
%40).

“Cocuguna kiyamama sevgi ile davrandik” (K16, Down Sendromu %50).

“Daha ¢ok sevgi ve kiyamama, Merhamet gosterdik” (K17, Zeka Geriligi
%80).

“’Daha Cok ilgi gosterdik” (K18, Otizm %40).

“Kendimi biraz sey hissettim boyle kotii ve sanki herkese ¢ocugum down
sendromlu oldugunu séyleyesim geldi yani. Bilmeyen ¢ok kisi var ozellikle yashlar
bu ¢ocuk olmamis. Bu ¢ocuk niye boyle diyorlar” (K7, Down Sendromu %85).

“Evlendikten 7 yil sonra dogdu. Tek evladim. Hep el iistiinde tutuyorum,
onun igin her seyi yapmaya hazirim” (K9, Otizm %50).

“Cok zor zamanlar gegirdik ama ¢ocugumuza yansitmadik. Onunla daha
¢ok ilgilendik” (K12, Zihinsel Engelli %40).

“Saskinlig iizerimizden atmak kolay olmadi. Atar atmaz ¢ocuga daha fazla
sefkat ve ilgi gostermeye basladik” (K13, Otizm %50).
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Engel Durumunu Kabullenme

Engelli Cocugu olan ailelerin durumu kabullenme siireclerinin nasil
olduguna iligkin soruya, ailelerin bir kismi durumun Allahtan geldigini,
bunun bir siav oldugunu diisiinerek kabullendiklerini belirtmislerdir. Bir
kismi kabullendiklerini fakat stiregen bir tizlintii hallerinin olduguna iliskin
ifadelerde bulunmustur. Bir kismi ise kendi ¢ocuklarindan daha kotii durumda
olan ¢ocuklar1 gordiiklerinde siikiir ettiklerini ve durumu kabul ettiklerini
ifade etmislerdir. Katilimcilardan biri ise hala durumu kabullenemedigini
belirtmistir.

“Biz kabullendik, Allah’tan geldi. Ilk andan itibaren bu gercege boynumuzu
egdik, kabullendik” (K26, Spastik %95).

“Bir yerden sonra gercek insanin yiiziine tokat gibi ¢carpiyor. Ben kabullendim.
Cocugun farkli oldugunu kabullenmek zor. Kardesleri fedakarlik yapti zor’
(K30, Fiziksel Hareket Zorlugu %40).

>

“Durumu kabullendik fakat toplumda ve diger ¢cocuklardan farkl oldugu
hemen hissedildigi icin bu yondeki tepkilere ister istemez iiziiliiyoruz” (K10,
Zihinsel Engelli %50).

“En basta kabullenmek zor geldi, béyle bir sey beklemedigimiz icin sasirdik.
Uziildiik kabul etmek istemedik” (K24, Gelisim Geriligi %40).

“Ben kardesimle ilgilenmek zorunda kaldim o yiizden ¢ocuklugumu
yasayamadim. Biz beraber biiyiidiik. Annem babam kabullendi durumu” (K8,
Down Sendromu %70).

“Basta degil ama simdi evet. Rehabilitasyon merkezine gelmeseydim kabul
etmeyecektim durumu. Daha koétii durumda olanlar1 gordiikce kabullendim.
Ama esim daha ge¢ kabul etti” (K4, Ogrenme Giigliigii, %60).

“Bu durumu hala tam kabullenemiyorum” (K19, Gelisim Geriligi %76).
Yakin Cevrenin Tepkisi

Engelli ¢ocuga sahip olmak aile i¢in kabullenmesi giic, bireysel ve sosyal
yasamlarini kisitlayan, zorlastiran bir olgudur. Yakin ¢evrenin tepkisi ailenin
bu siirece tepkisini etkilemektedir. Yakin cevrelerinin tepkilerinin nasil
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olduguna iliskin soruya katilimcilarin 181 yakin ¢evrelerinin olumlu ve
destekleyici bir tutum i¢inde olduklarini belirtmislerdir.

“Milletten, komsulardan Allah razi olsun ¢ok ilgilendiler. Komsular boyle
hasta oldugunu bildigi icin giindiiz bos birakmiyorlar. Bana bir sey yapmasin
diye ama onlar da ¢ekiniyor” (K1, Sizofreni %60).

“Cevremizdeki insanlara baslarda bu durumu séylemedik ama fark
ediliyordu tabii. Gorenler bizi teselli etmeye ¢alisiyorlar. Herkesin basina
gelebilecegini bunun Allahin bir takdiri oldugunu sabretmemiz gerektigini
soyliiyorlar. Cocugu gorenler ona ayri bir sevgi gosteriyorlar. Onunla ozellikle
ilgileniyorlar onu ¢ok seviyorlar” (K2, Down Sendromu %40) .

“Bize ¢ok destek ¢iktilar. Tanimadigim kisiler ¢ocugun zihinsel bir ozrii var,
problemi var diye yaklastilar. Onlarin engelli oldugunu, onlarin tedavi olmasi
gerektigini, sizde bir rahatsizlik var dedim” (K5, Konusma Geriligi %50)

Katilimcilarin 6’s1 yakin ¢evrelerinin herhangi bir olumsuz tepkisi ile
karsilasmadiklarini belirtmistir.

“Olumsuz bir tepki gosteren olmadi” (K21, Zihinsel engelli %79).

“Cevremizdeki insanlarin bizi olumsuz etkileyecek kotii bir davranist
olmadi” (K22, Otizm %24).

“Yakin cevremizden herhangi bir olumsuz tepki ile karsilasmadik” (K13,
Otizm %50).

Katilimcilarin 6’s1 ise yakin ¢evrelerinden olumsuz tepki gordiiklerini ifade
etmislerdir.

“Bu durumu fark ettikten sonra yakin c¢evremizle iliskimiz zayifladi. Cok
az kisi bize destek oldu. Durumdan olumsuz etkilendik” (K12, Zihinsel Engelli
%40).

“Aile biiyiiklerimiz durumu tam anlamiyor beni bunalima soktular. Kardesim
ve esim sadece destek oluyor” (K18, Otizm %40).

“Cevremdeki insanlarin olumsuz tepkileri oldu ve beni kétii etkiledi hala
da insanlarin laf etmesinden korkuyorum” (K19, Gelisim Geriligi %76).
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“Cocuga bakamadi da ondan boyle oldu denildi. Sakat demesinler, 6ziirli
demesinler, rahatsiz demesinler. Beni gosterip” sakat kizin annesi dediklerini
duydum” (K27, Gelisim Geriligi %98).

Ailelerin Siiregte Yasadig1 Zorluklar

Engelli gocuga sahip ailelerin siiregte yasadig1 zorluklara iliskin, aileler genel
olarak bagimli bireyin, yasamlarini kisitlamasi ve siirekli bakim istemesinin
yipratic ve tiiketici oldugunu belirtmislerdir.

“Ben dlsem babasi 6lse bu cocuga kim sahip ¢ikacak. Bizlere bir sey oldugunda
kim bakar bu ¢ocuga. Bir yeri agrisa diyemiyor, bir sey isledigi zaman isaretle
sey yapiyor. Baskasi anlamiyor. Komsuya biraksam anlamiyorlar” (K6, Down
Sendromu %70).

“Daha fazla ilgi, ozen gostermemiz gerekti. Daha fazla vakit ayirmak
zorunda olmak. En 6nemlisi de cocugumuzu boyle yasamaya alistirmak icin ¢ok
¢aba sarf ettik” (K3, Kollar: Yok).

“Hicbir seyi oOzgiir yapamiyorum, siirekli onunla ilgileniyorum yoruldum
artik. Esim hi¢ destek olmuyor” (K17, Zeka Geriligi %80).

“Bakumi zor tabii ama ¢ok degil. Ama ben artik yoruldum” (K19, Gelisim
Geriligi %76).

“Tehlikenin farkinda olmamasi, bana bagimli olmasi, uzun siire ondan

ayrilamam” (K20, Tam Tam Yok %50).

“Daha fazla ilgi istiyor. Yaramazlig1 yok da biraz eziyet ediyor. Goziimiiz
kulagimiz hep onda zaten” (K21, Zihinsel Engelli %79).

“Hi¢bir sey yapamiyorum yavrum. Yalmz basina birakip gidemiyorum
kendine bir sey yapar diye. Ben de korkuyorum” (K1, Sizofreni %60).

“Ugrasmasi zor yavrum, dediklerini dinlemiyor, laftan sézden anlamiyor,
hemen sinirleniyor, her seyden korkuyor. Onunla ugrasmak gerekiyor, bazen
gogu isim yarim kaliyor onunla ugrasacagim diye” (K25, Sizofreni %60).

“Zor cok zor. Siirekli tetiktesin bir kafan var ama iki viicuda birden bakiyorsun.
Meslegimi (Ziraat Miihendisi) yapamadim, ¢alisamadim” (K26, Spastik %95).
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Engel Durumuyla Bas Etme Taktikleri

Zihinsel engelli gocuga sahip ailelerin bu duruma kars1 gelistirdikleri bas
etme taktiklerinin onemlisi ailenin ve yakin ¢evrenin destegi olarak ifade
edilmistir. Aile icindeki bireylerin, 6zellikle eslerin, birbirlerini desteklemeleri
basa ¢ikmada énemli bir faktor olarak goriilmektedir. Tkinci onemli faktor ise
dini inang olarak goriilmektedir. Cocuklarinin durumunun onlar i¢in bir sinav
oldugu, ¢ocuklarina iyi baktiklar: takdirde Allah’'in rizasini kazanabilecekleri
ve ddiillendirileceklerini diistinmelerinin de basa ¢ikmalarini kolaylastirmada
etken oldugu bulgusuna ulagilmistir.

“Hem benim ailem hem de esimin ailesinden ¢ok fazla ilgi gordiik. Bu
durumun tistesinden gelmemize, durumu kabullenmemize ¢ok yardimci oldu”
(K10, Zihinsel Engelli %50).

“Durumla ilgili arastirma yaparak, bilgilenerek, siikrederek durumla basa
cikabiliyoruz” (K12, Zihinsel Engelli %40).

“Cevremizden ¢ok destek aldik. Esimle siirekli durumla ilgili bilgi
ediniyoruz. Rehabilitasyon merkezindeki velilerle siirekli bilgi aligverisinde
bulunuyoruz. Kendi ¢ocugumuzdan daha kétiilerini goriip siikrediyoruz”
(K9, Otizm %50).

“Basa ¢iktigima inaniyorum. Allaha inandigim icin kaza ve kadere inandigim
icin. Sosyal cevremden hi¢ kopmadim” (K26, Spastik %95).

“Cok agladim. Esimin, ailemin, akrabalarimin destegi ile bu zor durumlarla
basa ¢ikabildigime inaniyorum” (K7, Down Sendromu %85).

“Bir imtihan yani. Allah bana kendisini hatirlattird” (K7, Down Sendromu
%85).

“Nasil basa ¢ikayim. Bu ¢ocuga zaten giiciim yetmiyor. Allahin zoruna
gitmesin de bagimda bir yiik bu iste” (K1, Sizofreni %60).

“Cocugumuzun boyle olmasi Allah'in takdiri baska bir sey degil” (K3,
Kollar: Yok).

“Ailem ¢ok destek oldu. Ahirette miikdfati olacagim diistintiyorum” (K17,
Zeka Geriligi %80).
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“Cenabi Allahin bir seysi yani imtihan Allah’tan gelen bir sey” (K6, Down
Sendromu %70).

Ailelerin Engelli Cocuklarina iliskin Gelecek Kaygilari

Engelli cocugu olan ailelerin kaygilarindan birini ¢ocuklarina iligkin gelecek
kaygist olusturmaktadir. Ailelerin yaklasik %50%si ¢ocuklarin okuyacagina,
daha iyi olacagina dair beklentilerinin oldugunu ifade etmislerdir. Ama ¢ogu,
kendilerinin dliimiinden sonra ¢ocuklarinin yalniz ve desteksiz kalmasindan
endiselenmektedirler. Ailelerin yaklasik %50’si gelecege dair bir planlarinin
veya beklentilerinin olmadigini ifade etmistir. Kisa vadede ¢ocuklarinin iyilik
halini artirmaya ¢abaladiklarini belirtmislerdir.

“Gelecege dair plammiz yok ashnda, sadece evladumiza her zaman onun
yamnda oldugumuzu ona destek oldugumuzu gostermek istiyoruz” (K3, Kollar
Yok).

“Plan yapmiyorum. Plan yapmay: biraktim artik ¢iinkii ¢ocukla daha fazla
ilgilenmemi engelliyor. Cocuga yarin ne verebilirim sadece onu diisiiniiyorum.

Siirekli arastirtyorum okuyorum tamamen ¢ocugum icin” (K5, Konusma Geriligi
%50).

“Cocuktan herhangi bir beklentimiz yok. Kendine bakabilmesini istiyoruz.
Kisa vadeli planlar yapiyoruz” (K9, Otizm %50).

“Yarimi diiginmityorum, diisintirsem tztlirim” (K16, Down Sendromu
%50).

“Hani ben oliirsem filan yada basima bir is falan gelse o ne olacak, kim bakar
filan diisiiniiriim hala. Egitime onem verecegiz. Fiziksel gelisimi igin de yiizme
kursu gibi yerlere gonderecegiz. Sosyo kiilttirel agidan gelisimini saglamak igin
her seyi yapacagiz” (K7, Down Sendromu %85).

“Tek amacimiz zaten ben kendime nasil bakabiliyorsam o da kendine
bakabilsin. Birey olabilsin kendi ayaklar iizerinde durabilsin. Insan olsun yeter”
(K8, Down Sendromu %70).

“Baskalarima bagimli yasamasin isteriz. Allah ele ayaga diisiirmesin bizi de
onu da” (K24, Gelisim Geriligi %40).
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“Once konugsmay: égrenmesini daha sonra her anne babamn istedigi gibi
meslek sahibi olarak, kendi yasantisina devam etmesini istiyorum” (K10, Zihinsel
Engelli %50).

>

“Oncelikle egitimine devam etmesini istiyoruz ve diigiiniinii hayal ediyoruz’
(K13, Otizm %50).

Tartisma ve Yorum

Genelde engelli aileleri 6zelde ise engellilerin kendisinin yakin ¢evrenin
desteginden yoksun olmalarinin veyahut yakin cevrenin engellemesi ile
karsilasmalarinin ikinci bir engel durumu olarak goriildigi belirtilmektedir
(Geng, 2015). Hatta yakin gevre desteginin psikolojik iyi olus tizerindeki
onemi tizerinde durulmaktadir (Ozmen ve Cetinkaya, 2012). Ayrica ailelerin
basa ¢tkma mekanizmalar: igerisinde sosyal destegin 6nemi vurgulanmakta
olup yalniz olmadiklar1 hissiyatinin yakin cevreden aldiklar1 destek ile
karsilanabilecegi ifade edilmektedir (Coskun ve Akkas, 2009). Bu noktada
calismamiza katilan ailelerin sahip oldugu yakin c¢evre desteginin olumlu
yansimalart onlarin ifadelerine de vyansidigi goriilmektedir. “Cocugu
gorenler ona ayr1 bir sevgi gosteriyorlar. Onunla 6zellikle ilgileniyorlar onu
¢ok seviyorlar» ve «Komgsular boyle hasta oldugunu bildigi i¢in giindiiz bos
birakmiyorlar» gibi ifadeler goze ¢apmaktadir. Ancak “Aile biiyiiklerimiz
durumu tam anlamiyor beni bunalima soktular” ve “Cocuga bakamad: da ondan
boyle oldu denildi. Sakat demesinler, Oziirlii demesinler, rahatsiz demesinler.
Beni gosterip sakat kizin annesi dediklerini duydum” gibi ifadeler yakin
gevrenin psikolojik iyi olus tizerindeki etkisini ve yakin ¢evrenin destegine
sahip olunmamasinin énemini géstermesi (Coskun ve Akkas, 2009; Ozmen
ve Cetinkaya, 2012) agisindan dikkat ¢ekicidir.

Calismamiza katilan aile iiyeleri, engelli ¢ocuklarinin kendilerine bagimli
olduklarini, yasamlarini kisitladiklari, kendilerinden sonra engelli ¢ocuga
ne olacagini bilmedikleri ve siirekli bakim istemesinin yipratici ve tiiketici
oldugunu belirtmiglerdir. Benzer gekilde Ozmen ve Cetinkaya (2012)>nin
106 engelli ailesi yaptiklar1 arastirmada ailelerin yasadig1 sorunlar arasinda
“engellinin bakiminda yardim alacaklari kimsenin olmamasi (% 88.7)%
“cocugun gelecegi ile ilgili kaygilar (% 82.1)”, “engelin yasam kisitlayicilig
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(% 49.1)” bulunmaktadir. Yine engelli ¢ocuga sahip 95 anne ile yapilan
galisgmada annelerin %751 ¢ocugunun geleceginden kaygi duydugunu
belirtmistir (Karadag, 2009). Engelli annelerinin engelli ¢ocukla siirekli
ilgilenmek durumunda kaldiklari, kendilerine bos zaman tiretemedikleri
vurgulanmaktadir (Bahar ve ark., 2009).

Engelli cocuga sahip olmak ailenin tiim yasam pratiklerini etkilemektedir.
Engelliligin aileye getirdigi tizlintii, bagimlilik, yiik, hayal kirikliklar1 zaman
zaman engelli ¢ocuklara iliskin olumsuz tutumlara yol agabilmektedir
(Tiimkaya, 2001; Zan ve Ozgiir, 2004; Yavuz vd., 2010 Sungur, 2002; Raina
ve ark, 2005; Kaya, 2010 Bayhan, 2001; Demirbilek, 2013). Arastirmalarda
katilimcilarin ideal olani cevaplama egilimlerinden dolay: bu olgu tam olarak
ifade edilmeyebilmektedir. Bazen ise engelli ocugun tiim olumsuz getirilerine
ragmen olumlu yorumlarla, sevgi ve merhametle daha olumlu egilim ve
tutumlara yol acabildigi goriilmektedir (Aslan, 2010; Demirbilek, 2013;
Giillipinar, 2013) Arastirmanin katilimcilar1 engel durumlarindan dolay:
onlara kars1 daha merhametli, hassas ve ilgili olduklarini belirtmislerdir. Hatta
engelli cocuklarinin hayatlarinda merkezi bir rol teskil ettiklerini, biraz onlara
bagimli yasadiklarini ve diger ¢ocuklariyla daha az ilgilenebildiklerini ifade
etmislerdir.

Engelli cocuga sahip ailelerin durumu kabullenme siireclerinde genel olarak
sok, inkar, ac1 ve depresyon gibi siireglerden gectikleri belirtilmistir. Normal
bir bebek beklentisinin bitmesi anlamina gelen engelli ¢cocuga sahip olmanin
ebeveynler {izerinde ciddi bir stres yarattig1 belirtilmektedir (Sungur, 2002;
Raina ve ark, 2005; Kaya, 2010). Engel durumunu kabullenmek ve bu duruma
uyum saglamak da bir tiir basa ¢ikma durumu olarak nitelendirilebilir. Basa
¢ikma stres yaratan duruma kars1 bireylerin igsel ve digsal denge durumunu
saglamak ve kontrol edebilmek igin bagvurdugu bilissel, duygusal ve
davranigsal tepkiler olarak nitelendirilebilir (Lazarus, 1990). Bu ¢alismada da
engel durumunu degistirmeye iliskin yapilabilecek pek fazla seyin olmamasi
bireyleri duygusal odakli ¢oziimlere bagvurmaya sevk etmistir. Katilimcilarin
¢ogu biligsel olarak durumu manevi, dini inanglarla olumlu yorumlayarak
durumun verdigi tziintiiyli hafiflettiklerine ve kabullendiklerine iliskin
ifadeleri olmustur. Inangla iliskili olumlu yorumlar, siikiir, hayra yorma,
sinav, Allahin kendilerini sevdigini diisiinmeleri, Allaha yalvarma ve
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yonelme gibi sekillerde tezahiir ettigi goriilmektedir (Ayten, 2012). Ayrica
katilimcilar kendilerinden zor durumda olanlara bakip siikrettiklerini ifade
etmiglerdir. Olgular1 yorumlamakta pozitif tutumlarin bu stresli durumu
kabullenmelerinde yardimci oldugu goriilmiistiir. Ancak yine de bazi
katilimcilar siiregen iiziintii halinde olduklarini ifade etmislerdir. Bu durum
kabullenmekten ziyade baga ¢ikma ile iligkilidir. Literatiirde de engelli cocuga
sahip annelerde anksiyete, tiziintii depresyon puanlarinin yiiksek oldugu bazi
¢aligmalarca bulunmustur (Uguz, 2004). Siiregen tiziintii hali ile baga ¢itkmak
icin ise profesyonel destegine basvurarak problem odakli basa ¢ikmaya
¢alisilmasina ihtiyag oldugu gortilmiistiir.

Basa ¢ikma bireyi i¢sel ve digsal olarak zorlayan problemlere kars: siiregen
biligsel ve davranigsal degisime yol agan, bireyin gii¢lerini agiga ¢ikaran denge
durumunu korumasini saglayan stratejilerdir (Lazarus, 1990). Basa ¢ikma
stratejileri problem odakli yaklasim ve duygusal yaklasim olmak tizere iki
bigimde tasnif edilmektedir. Problem odakli yaklasimda kisiler kendilerini
zorlayan, duygusal stres yaratan olguyu degistirmeye veya ¢ozmeye iligkin
taktikler gelistirmesi durumudur. Duygusal yaklasimda ise stres yaratan
duruma iliskin duygu ve diistinceleri degistirmeye yonelik taktikler gelistirmesi
durumudur. Basa ¢ikma taktikleri cinsiyet, sosyo-ekonomik durum, egitim
diizeyi, yasam kosullari, travma ge¢misi, kisilik 6zellikleri etkili olabilmektedir
(Gl ve ark., 2017; Lazarus, 1990; Folkman ve Lazarus, 1990; Arslan, 2010;
Aydin, 2008).

Problem odakli baga ¢ikma taktiginde iki egilim oldugu diistiniilmektedir.
Birincisi problemi aktif bir sekilde ¢c6zmeye calismaktir. Ikincisi ise kaginma,
duyarsizlasma, gormezden gelme egilimidir bu egilim pasif basa ¢ikma olarak
nitelendirilir. Duygu odakli basa ¢ikmada ise sosyal destek arama, iyimser
yaklasim, kendine giivenli yaklagim gibi olumlu egilimler ve ¢aresiz, kaginan,
boyun egici egilimler vardir. Olumlu duygusal basa ¢ikma taktigi bireyin
psikolojik iyilik halini korumast igin gerekli olmakla beraber uzun vadede
pasif kalinan ve ¢6ziim getirmeyen bir durum olarak nitelendirilir (Aydin,
2008; Kursun, 2018).

Sosyal destek olarak nitelendirilen, akrabalarin, yakin ¢evrenin ve eslerin
destekleyici tutumlar1 basa ¢ikmada 6nemli bir etken olarak goériilmektedir.
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Sosyal destek de duygu odakli basa ¢ikmanin bir boyutudur fakat problem
¢ozmeye iliskin de olanak yaratma olasilig1 vardir (Karadag, 2009; Kursun
2018). Dine siginma, manevi destek arama stres durumlarini azaltan basa
¢ikmay1 olumlu yonde giiglendiren bir egilim olarak goriilmektedir, yapilan
calismalarda bu egilimin yaygin oldugu goriilmektedir (Aslan, 2010; Iscan ve
Malkog, 2017; Ozbay ve Aydogan, 2013).

Bu ¢alismada engelli cocuga sahip ailelerin ¢ocuklarinin engel durumu
ile ilgili hastanelere, 6zel egitim merkezlerine, rehabilitasyon merkezlerine
bagvurarak hem problem odakli basa ¢ikma taktigine bagvurduklar
gortlmistiir. Hem de sorunlarinin ¢oziimsiiz kaldig1 noktalarda duygusal basa
¢ikma taktiklerine bagvurduklar: goriilmiistiir. Duygusal basa ¢ikmada sosyal
destek arama ve alinan sosyal destekten memnun olma durumu vardir. Ayrica
iyimser yaklasim olarak da nitelendirilebilecek olan dine siginma egiliminde
olduklar: goriilmiistiir. Dine siginma da stres, duygusal ve bedensel yiik yaratan
¢ocugun engel durumuna iliskin biligsel ve duygusal yeniden yapilandirarak
basa ¢ikma egilimidir. Bu pasif ve boyun egen bir egilim olmakla beraber
katilimcilarin caresiz kaldiklar1 noktada bu taktigi kullandiklar: goriilmiustiir.

Kaygi insani olumsuz etkileyen ve bireyi rahatsiz eden bir duygu durumudur
(Karagiiven ve Hiilya, 1999). Kaygida sonunun ne oldugu konusunda bir
bilinmezlik hakimdir (Ayin ve Zengin, 2008; Ciiceloglu, 2016). Kisilik, durum
ve olay kaynakli olmak tizere ii¢ gesit kaygi oldugu belirtilmektedir (Ellis,
1997). Engelli bir bireye sahip olmak kaygi olusturabilecek bir durumun
niteligini tagir (Kaya, 2010; Pistav-Akmese ve ark, 2011). Engelli bir bireye
sahip olan annelerin kaygilarinin “kendilerinden sonra ¢ocuklarinin bagimli
olmaya devam etmesi” iizerine yogunlastig1 goriilmektedir. Gelecek ile ilgili
bu kaygilar1 konusunda bas etmek igin bir takim hususlar tizerinde durduklar
tespit edilmistir. Bunlar engelli bireyin egitimine énem verilmesi, miimkiin
oldugunda engelli bireye zaman ayirmak, annelerin kendi bilgi diizeyini
arttirmaya galismalari, giinlitk ya da kisa vadeli planlarin yapilmasi, gelecegi
diistinmemeyi tercih etme, sportif etkinliklere 6nem verilmesi 6rnek olarak
gosterilebilir. Annelerin gelecek ile ilgili kaygilarini bertaraf etmek i¢in genel
olarak biligsel ve davranigsal ¢abalar1 kapsayan problem odakli basa ¢ikma
mekanizmalarini tercih ettikleri sdylenebilir. Kimi annelerin de problem
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odakli basa ¢ikma stratejisi yerine kaginma stratejisini kullandig1 ifade
edilebilir (Folkman ve Lazarus, 1980; Folkman, 1984).

Sonug

Aragtirmada katilimci olan ailelerin ¢ogu ¢ocuklarinin engel durumunu
genellikle dogumdan sonra fark ettikleri; fark edildikten sonra genellikle sok,
derin bir tizlintii ve kabullenememe gibi tepkiler verdikleri; gocuklarinin engel
durumunu 6grendikten sonra saglik kurumlarina basvurduklari; ¢ocuklarinin
engel durumunu 6grendikten sonra ¢ocuklarina karsi tutumlarinin olumlu
yonde gelistigi ve davranislarinda daha dikkatli ve sevgi dolu olduklars;
¢ocuklarinin engel durumunu kabullenmede ve basa ¢ikmada dncelikle aile ve
yakin ¢evre desteginin, ikincil olarak da dini inanglarin kolaylastiric1 oldugu;
bu siiregte yasanan en biiyiik zorlugun yasamlarinda olusan kisitlama oldugu;
yakin gevrelerinin tutumlar1 ve desteklerinin engel durumu ile bagetmelerini
kolaylastirdig1; gelecege dair katilimcilarin yarisinin plan ve beklentileri
oldugu ancak diger yarisinin herhangi bir plan veya beklentisinin olmadig1
sonuglar1 elde edilmistir.

Oneriler

Aragtirma sonuglarina bagl olarak; ailelerin 6zellikle engelli bir bebegin
aileye katildig1 ilk zamanlarda engel durumu, tiirii ve 6zellikleri konusunda
uzman Kkisilerce dogru bilgilendirilmeleri; basvuru kuruluglarinda bu
bilgilendirmeyi yapacak personelin konunun igerigi ve hassasiyeti hakkinda
yeterli bilgiye sahip olmalar1 hususunda kurulusun bagli oldugu birim veya
bakanlik atrafindan gerekli destegin verilmesi; 6zellikle ailelerin siirekli bakim
gerektiren ¢ocuklarinin sorumlulugu nedeniyle sosyal yasamlarinda meydana
gelen ksitlanma ile ilgili olarak ailelerin sosyal destek mekanizmalarinin
gliclendirilmesi ve rehabilitasyon hizmeti veren kuruluslarda ailelere
yonelik psikososyal destek saglanmasy; ailelerin ¢ocuklar ile ilgili gelecek
planlar1 yaparken bu siirece hastane, yerel yonetim, rehabilitasyon merkezi,
is edindirme kurslar1 vs. gibi farkli dinamiklerden olusan yapilarin dahil
edilmesi ve stirdiiriilebilir calisamalar yapilmasi dnerilmektedir.
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