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ZIHINSEL YETERSIZLIKTEN ETKiLENMIiS VE NORMAL COCUGA SAHIP
EBEVEYNLERIN PROBLEMLERIYLE BASA CIKMA YONTEMLERI

Fatih AKCA! Arzu OZYUREK?
Oz

Bu calismada, zihinsel yetersizlikten etkilenmis ve normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip ebeveynlerin giinlitk
yasamlarinda karsilastiklar1 problemler ve bu problemlerle basa ¢ikma yontemlerini belirlemek amaglanmustir.
Nitel olarak tasarlan ¢aligmada, calisma grubu zihinsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocuga sahip 35 anne-baba ile
normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip 35 anne-baba olmak iizere toplam 140 ebeveynden olusmustur. Verilerin
toplanmasinda yar1 yapilandirilmis goriisme formu kullanilmis, goriisme kayitlar: igerik analiziyle analiz
edilmistir. Bulgular temalar halinde ele alinmis ve yorumlanmustir. Sonug olarak; zihinsel yetersizlikten etkilenmis
¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarmin gelecegiyle ilgili yogun kayg1 yasadiklari, giinliik yasamlarmnda aile igi
olumsuz iliskiler, maddi kaygilar ve ¢ocuklarin engeline iliskin problemlerle karsilastiklari, normal gelisim
gosteren cocuga sahip ebeveynlerin ise en ¢ok g¢ocuklarinin egitimi ve aile igi iletisim konusunda problem
yasadiklar1 belirlenmistir. Zihinsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocuga sahip ebeveynlerin problemleriyle basa ¢ikma
tarzlariin kismen ise yaradig1 ve bu konuda sosyal, psikolojik, maddi ve dini destege gereksinimleri oldugu
belirlenmistir.

Anahtar Kelimeler: Zihinsel yetersizlik; problem ¢dzme; ebeveyn problemleri.

THE METHODS OF COPING WITH THE PROBLEMS OF THE PARENTS WHO
HAVE NORMAL DEVELOPMENT AND WHO HAVE INTELLECTUAL
DISABILITY CHILDREN

Abstract

The present study aimed to determine the problems encountered by parents who have children with normal
development and with intellectual disorders, in daily life and the methods they utilize to cope with these problems.
The current qualitative study, the study group included parents, who have 35 with intellectual disabilities children
and who have 35 normal developed children (n=140). A semi-structured interview form was used to collect the
study data, interviews were analyzed with content analysis. The findings were discussed and interpreted under
themes. In conclusion, it was determined that parents with children with intellectual disabilities experienced
intense anxiety about the future of their children and parents with children with normal development experienced
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problems about the education of their children and communications within the family. It was found that the coping
mechanisms of the parents of children with intellectual disabilities were partially functional and these parents
required social, psychological, financial and religious support.

Keywords: Intellectual disabilities; problem-solving; parental problems.
GIRIS

Aile olmann bir unsuru, ¢ocuk sahibi olmaktir ve tiim aileler dogal olarak normal ve saghkli bir ¢cocuk
sahibi olmay1 beklerler. Cocuklarinin engeli oldugunu 6grenmek, aile i¢in ideallerindeki g¢ocugu
kaybetmek anlamina gelir ve yetersizligin derecesi ne olursa olsun oldukga stres vericidir (Bilal ve Dag,
2005). Clnkii bu durum, aile bireylerinin yasamiru fiziksel, sosyal, psikolojik, ekonomik olarak farkli
yonlerde olumsuz sekilde etkiler. Ailelerin yasadiklar giigliikler cocugun yas1 ve cinsiyeti, engel tiirii
ve diizeyi, anne-babalarimn yasi, sosyo-ekonomik diizey, birlikte yasayip yasamadiklari, sosyal destek
alma durumlari gibi gesitli dzellikleri duygu durumlarini belirlemekte (Aysan ve Ozben, 2007); hastalik
ve gereksinimler, ailelerin normalden daha fazla evde bulunmalar1 veya ¢alismalarin gerektirdiginden

ilave bir yiik olusturmaktadir (Er, 2006).

Engelli tanimlar1 arasinda yer alan durumlardan biri zihinsel yetersizliktir. Milli Egitim Bakanhgi Ozel
Egitim Hizmetleri 26184 sayili Resmi Gazete’de (2006) yayinlanan ve son seklini 2012 yilinda alan
yonetmelikte “Zihinsel yetersizligi olan birey; zihinsel islevler bakimindan ortalamanin iki standart
sapma altinda farklilik gosteren, buna bagh olarak kavramsal, sosyal ve pratik uyum becerilerinde
eksiklikleri ya da sirliliklar1 olan, bu 6zellikleri 18 yasindan &nceki gelisim doneminde ortaya ¢ikan
ve Ozel egitim ile destek egitim hizmetlerine ihtiya¢ duyan bireyi ifade eder.” seklinde ele alinmaktadir.
Zihinsel yetersizlik, zihinsel islevlerde problem yasayan bireyleri tanimlamak i¢in kullanilan bir

tanimdar.

Diger engel tiirlerinde oldugu gibi, aileye katilan yeni bireyin zihinsel yetersizlige sahip oldugunun
Ogrenilmesi, aile bireylerinde bazi duygusal tepkilere neden olmaktadir. Bu tepkileri agiklayan
modellerden Asama Modeli'nde, aileler cesitli asamalardan gecerek durumu kabullenme ve uyum
asamasimna gelmektedirler. Anne-baba 6nce ¢ocugunun durumunu inkar eder, ac1 ve depresyon
yasarken daha sonra durumun degistirilemeyecegini anlayarak sucluluk, kizginlik ve utan¢ duyarlar
ve son olarak ¢ocuklarmi kabullenerek ailenin bir pargasi olarak gérmeye baglarlar. Siirekli Uziintii
Modeli'nde, aile stirekli {izlintii ve kayg igerisindedir. Bireysel Yapilanma Modeli'ne gore, aileler,
cevrenin deger yargilarina gore gelecek yasantilari ve ¢ocuklarinin gelecegine iliskin bilingli yapilar
olustururlar. Yetersizligi olan cocugun dogumu, bu yapilara uymadigi i¢in yogun bir kaygt yasanir, sok
donemini takiben aile yeni bir yapilanma siirecine girer. Caresizlik, Gligsiizliik ve Anlamsizlik
Modeli'ne gore ise, farkl 6zelliklere sahip ¢ocugun anne-babada olusturdugu duygular, yakin ¢evrenin
verdigi tepkilerle iligkili olup ¢evre durumu olumsuz algiladiginda anne-baba da benzer duygular i¢ine
girebilir (Akkok, 1997).

Zihinsel yetersizlikten etkilenmis bir ¢ocuga sahip ailede, farkli seviyelerde duygusal yiiklenme
goriilebilmekte ve bu durum ailenin tiim bireylerini farkl sekillerde etkilemektedir (Sar1, 2007). Cevreye
tepki, ofke duygusuyla gosterilir ve cevreden olumsuz tepkiler alindiginda ofke aileye yonelir. Ayrica
ailenin, normal gelisim gosteren ¢ocuga sahip kisilere ve kendisini anlamayan sosyal cevreye icerlemesi
kendi icine yonelmesine neden olur (Ardig, 2010). Ozellikle annelerin daha ¢ok fedakarlikta bulunmak

zorunda kalmasi, yetersizligi olan bir cocugun bakimiin getirecegi giicliikleri anne ve babalarin farkl
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algilamalarma neden olabilmektedir (Kaner, 2004). Beklentinin aksine yetersizligi olan bir ¢cocugun
dogumuyla birlikte yasanan hayal kirikligi, sosyal ve ekonomik sorunlar, algilanan sosyal destek
yetersizligi annelerde umutsuzluk diizeyini artirir (Karadag, 2009). Ciinkii yetersizligi olan ¢ocugun
normal cocuga gore daha c¢ok bakima gereksinimi olup (Carpenter, 2000) ailenin de c¢esitli
gereksinimlerinin ortaya ¢iktig1 bir siire¢ baslamistir (Cavkaytar, 2010; Reichman, Corman ve Noonan,
2008). Anne-babalarmn ¢ocuklarmin gereksinimleriyle ilgilenme ve ¢ocugu siirekli denetleme yaninda
ailenin diger bireylerinin gereksinimlerini karsilama ve ailedeki diizeni devam ettirme zorluklar: vardir
(Cummings, Bayley ve Rie, 1996). Sosyal ¢evrenin olumsuz tepkileri ve aile {iyelerinin ¢ocuktan utang
duymalari aileyi bulundugu ¢evreden uzaklastirmakta, yalnizliga itmekte ve sosyal aktivitelere zaman
ayrramamalarina sebep olmaktadir. Bu durumdan en ¢ok annelerin etkilendigi goriilmektedir (Sarthan,
2007). Genel olarak yapilan ¢alismalar, engelli cocugun bakim sorumlulugunu annelerin iistlendigini,
annelerin diger rollerinden vazgegtiklerini, sosyal aktivitelere ve sosyal yasama katilma paylarinmn
azaldigini gostermektedir (Akt. Lafct, Oztung ve Alparslan, 2014). Cocuklart igin gereginden fazla enerji
sarf ederek kendilerine bile zaman ayiramayan anneler esleri, diger ¢ocuklar1 ve cevreleriyle daha az
iletisim kurarlar. Eglenme ve dinlenme gereksinimleri yeterince karsilanmadiginda duygusal bir yiik
yasarlar (Sucuoglu, 2010).

Yetersizligi olan ¢ocugun ailesinin gereksinimlerinin basinda maddi gereksinimler gelmektedir. Maddi
gereksinimler giyim, beslenme, ulasim, ev giderleri gibi temel gereksinimlerden, ¢ocuklarinin saghk
durumuyla ilgili harcamalara kadar 6zel maddi gereksinimleri kapsamaktadir. Cevreye aciklama
gereksinimi, ailenin ¢ocuklarmin engel durumunu bagkalarma agiklayabilmesi ve onlara engelli bir
cocuk anne-babasi olmanin nasil bir durum olduguna yonelik aciklama yapabilme konularmni
icermektedir. Aileler ¢cocuklarimin durumunu gevrelerindeki bireylere acgiklama konusunda sorunlar
yasayabilmektedirler (Karadag, 2009) Ayrica ailelerin hemen biitiin {iiyeleri engelin ortaya c¢ikis
sebepleri, cocuklarmin gelisimsel 6zellikleri, daha iyi anne-baba olmanin yollari, ¢ocuklariyla ilgili
endiselerinin giderilmesi, kurum ve kuruluslardan alabilecekleri destek konularinda bilgi sahibi olmak
istemektedirler (Harris, 2008).

Anne-babalar, her bireyin yasadig: giinlitk yasam problemlerine ilaveten gerek aile iliskileri gerekse
¢ocuklariyla ilgili gesitli problemler yasayabilirler. Bu problemler, ¢ocuklarin 6zel gereksinimli olmalar1
durumunda basa ¢tkmasi zor veya imkansiz bir hal alabilir. Yasanan problemler ise ¢cocuk ve ailedeki
diger bireyler olmak iizere aile saghigini ve birligini olumsuz etkileyebilir. Alanyazinda engelli cocugu
olan ailelerin yasam kalitesi (Aysan ve Ozben, 20017) ve aile islevleri (Ozsenol vd, 2003), cocuklarini
kabullenme diizeyleri (Yaman ve Atasayar, 2014), stres ve stresle basa ¢ikma durumlari (Bilal ve Dag,
2005; Yildirim ve Conk, 2005), kayg: (Keskin, Bilge, Engin ve Diilgerler, 2010; Coskun ve Akkas, 2009),
depresyon ve anksiyete durumlar: (Durukan, Erdem, Tufan ve Tiirkbay, 2010), ailelerin ihtiyaglar:
(Carpenter, 2000) ve yasadiklar1 giicliikler (Lafci, Oztung ve Alparslan, 2014; Karadag, 2009), benlik
saygisi ve yalnizlik diizeyleri (Sarihan, 2007), sosyal destek ihtiyaclar1 (Goren, 2015; Park, Glidden ve
Shin, 2010; Sencar, 2007; Kaner, 2004; Hastings, Thomas ve Delwiche, 2002), agir ve ¢oklu yetersizligi
olan ¢ocuk annelerinin yasadiklar: sorunlar ve sorunlarla bas etme yontemlerinin belirlenmesi (Kizir ve
Cifci Tekinarslan, 2018), normal gelisen ve zihinsel yetersizligi olan cocuga sahip ebeveynlerin sikintiya
tolere etme, depresyon, anksiyete ve stres diizeylerinin incelendigi (Akca ve Ozyiirek, 2019) caligmalar
oldugu goriilmektedir. Bu c¢alismada, normal gelisim gosteren bir c¢ocuga sahip ebeveynlerin

yasadiklar1 sorunlar ile zihinsel yetersizlikten etkilenmis ¢ocuga sahip ebeveynlerin yasadiklar:
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problemlerin karsilastirilarak degerlendirilmesi, durumun betimsel olarak ortaya konmas:

amaglanmistir. Ebeveynlerin yasadiklar1 problemlerle basa ¢ikma deneyimlerine yonelik sonuglarin,

benzer problemleri olan ebeveynlere ve konuyla ilgilenen profesyonellere yol gosterici olabilecegi

ongoriilmiistiir. Calismanin problem ciimlesi “Zihinsel yetersizlikten etkilenmis (ZYE) ve normal

gelisim gosteren (NGG) cocuga sahip ebeveynlerin giinliik yasamda karsilastiklar: problemler ve bu

problemlerle basa ¢ikmada kullandiklar1 yontemlerinin neler oldugu” seklinde ele alinmistir.

Calismanin alt problemleri asagida verilmistir:

e ZYE ve NGG c¢ocuga sahip ebeveynler, giinlitkk yasamlarmda ne tiir problemlerle
karsilasmaktadirlar?

e ZYE ve NGG cocuga sahip ebeveynlerin, giinliik yasamda karsilastiklar1 problemlerle basa ¢ikma
yollar1 nelerdir?

e ZYE ve NGG ¢ocuga sahip ebeveynlerin giinliik yasamda karsilastiklar1 problemlerle basa ¢ikmaya
yonelik gereksinimleri nelerdir?

e ZYE ve NGG ¢ocuga sahip ebeveynlerin, benzer problemlere sahip bireylere 6nerileri nelerdir?
YONTEM

Arastirmanin Modeli

Calismada, goriisme teknigiyle verilerin toplandigi nitel arastirma modeli kullanilmistir. Nitel
arastirmada, arastirma problemini biitiinciil bir bakis agisiyla yorumlamaya firsat tanimakta, arastirma
yapilan durum kendi baglaminda ele almarak bireylerin yiikledigi anlamlar agismdan
yorumlanmaktadir (Altunisik, Coskun, Bayraktaroglu ve Yildirim, 2010).

Calisma Grubu

Calisma, arastirmaciya hiz ve pratiklik kazandiran kolay ulasilabilir 6rnekleme yontemiyle (Yildirim ve
Simsek, 2008) kendilerine ulasilabilen Kastamonu ili merkezinde 6rgiin egitime devam eden 7-14 yas
araliginda gocuga sahip ebeveynle yiirtitilmiistiir. Calismaya zihinsel yetersizlikten etkilenmis (ZYE)
¢ocuga sahip 35 anne-baba ile goriisme yapilmis, daha sonra ayni sayida normal gelisim gosteren
(NGG) cocuga sahip anne-baba ile gortisiilmiistiir. Her iki grup cocuga sahip anne-babalarla,
¢ocuklarini okula getirip gotiirme zaman dilimlerinde katilima goniillii olup olmadiklar1 sorulmus ve
goniillii olanlarla goriisme yapilmistir. Boylece ¢alisma grubu, 140 ebeveynden olusmustur. Calisma
grubuna ait bazi kisisel bilgiler Tablo 1’de verilmistir.

Tablo 1. Calisma grubuna ait baz kisisel bilgiler

Yas Anne Baba
N % N %
25 yas ve daha kiiciik 8 11,4 3 4,3
26-30 yas arasi 5 7,1 1 1,4
31-35 yas arasi 27 38,6 20 34,3
36-40 yas arasi 13 18,6 16 57,1
41 yas ve iistii 17 24,3 30 42,9
C)grenim Durumu
flkokul mezunu 32 45,7 18 25,7
Ortaokul mezunu 9 12,9 11 15,7
Lise mezunu 17 24,3 23 32,9
On lisans mezunu 5 7,1 7 10,0
Lisans mezunu 7 10,0 11 15,7
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Tablo 1. Calisma grubuna ait baz kisisel bilgiler (devamai)

Gelir Durumu

Diisiik 16 22,9 23 32,9
Orta 52 74,3 45 64,3
Yiiksek 2 2,9 2 2,9

Tablo 1'e gore, calisma grubundaki annelerin %38,6"s1 31-35 yas arasi, babalarin %42,9'u 41 yas ve daha
ilizeri yas grubundadir. Annelerin %45,7’si ilkokul, babalarin %32,9'u lise mezunudur. Annelerin
%74,3'u ve babalarm %64,3'1i ailelerinin gelir durumunu orta diizeyde olarak belirtmislerdir.

Veri Toplama Araclan

Verilerin toplanmasinda, arastirmanin amacina uygun hazirlanan yar1 yapilandirilmis goriisme formu
kullanmilmistir. Hazirlanan sorular i¢in iki alan uzmani goriisii alindiktan sonra, forma son hali
verilmistir. Formda NGG ve ZYE ¢ocuga sahip anne-balarin giinliik yasamda karsilastiklar1 problemler
(Orn.: Cocugunuzla ilgili net tiir problemlerle karsilagtyorsunuz?), problemlerin sebepleri ve basa
¢ikmak i¢in kullandiklar yollar (Orn.: Karsilastigmiz problemlerle basa ¢ikmak icin neler yapiyorsunuz,
sizce bunlar ne kadar ise yariyor?), problemlerle basa ¢ikmada nelere ihtiya¢ duyduklar1 ve benzer
problemleri olan bireylere yonelik 6nerilerine iligkin sorular (Orn.: Sizin yasadiginiz problemlere
benzer problemlerle karsilasanlara bu durumla basa ¢ikabilmeleri i¢in neler 6nerirsiniz?) yer almistir.

Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Calismanin baslangicinda ¢alismanin etik agidan uygunluguna iliskin izinler ve ¢alismanin Kastamonu
lli'nde yliriitiilebilmesi i¢in Kastamonu Valiligi'nden resmi izinler alinmistir. Calisma grubuna,
ebeveynlerin ¢ocuklarim1 okula alma ve birakma zamanlarinda ulasilmis, arastirmanin amaci
kendilerine agiklandiktan sonra goniillii olarak katilmay: kabul eden anne ve babalarla goriistilm{istiir.
Ortalama 8-10 dakika siiren goriismeler, not tutularak kaydedilmistir.

Goriisme sonrasi not edilen metinlerdeki ifadelere birer kod verilmis ve bilgisayar ortamina girilmisgtir.
Kategorilerdeki tutarligi belirlemek i¢in kodlama giivenirligine bakilmis, goriisme tutanaklari ti¢ hafta
arayla kodlayici tarafindan iki kez kodlanarak gerceklestirilmistir. Kodlama giivenirligi, uyum ytizdesi
indeksi kullanilarak hesaplanmis ve 0,80 bulunmustur. Calisma grubundaki ebeveynlere EA1 (ZYE
¢ocuga sahip 1 numarali anne) ve NB2 (NGG ¢ocuga sahip 1 numarali baba) seklinde kodlar verilmistir.
Anne ve babalarin kullandiklar: ifadelerle, verilerdeki bilgilere dayali olarak temalar olusturmustur.
Elde edilen veriler, temalara uygun olarak gruplandirilmistir. Verilerle ilgili ikinci giivenilirlik
calismasinda, iki alan uzmaninin goriisiine bagvurulmustur. Bu amagla, katilimcilarin cevaplarmin
yazili oldugu formlardan rastgele 15 tanesi segilip temalar ve alt temalar olusturulmak tizere uzmanlara
verilmistir. Uzmanlarin goriislerinde yer alan temalarla daha dnce olusturulan temalar karsilastirilmis,

farkliliklar belirlenerek temalarin son gekli verilmistir.

BULGULAR ve YORUMLAR

ooas

Elde edilen bulgular “Giinliik Hayatta Karsilagilan Kisisel Problemler”, “Cocuklarla Tlgili Problemler”,
“Problemlerin Nedenlerine Iliskin Goriisler”, “Problemlerle Basa Cikma Yollar1 ve Gereksinimler” ve
“Problemlerle Basa Cikma Onerileri” olmak {izere bes tema altinda incelenmistir.

Tema 1: Giinliik Hayatta Karsilagilan Kisisel Problemler
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Bu tema bashg altinda katilimer anne-babalarin giinliik hayatlarinda yasadiklar: kisisel problemlerin
yaninda ve ¢ocuklarryla ilgili karsilagtiklar: problemlerin neler oldugu ele alinmigtir. Bulgular Tablo

2’de verilmistir.

Tablo 2. Giinliik Hayatta Karsilasilan Kisisel Problemler

ZYE Cocuga Sahip NGG Cocuga Sahip

Anne Baba Anne Baba
Problemler N % N % N % N %
Cocuklarin gelecegiyle ilgili kaygi 22 62,85 5 14,28 5 14,28 8 22,85
Aile bireyleri ve sosyal cevreyle 5 14,28 23 65,71 19 54,28 17 48,56
problemler
Maddi problemler 5 14,28 1 2,85 7 19,99 11 31,42
Saglikla ilgili problemler 3 8,57 6 17,14 4 11,42 2 5,71

Tablo 2'de goriildiigii gibi ZYE ¢ocuga sahip 22 anne (%62,85) ve 5 baba (%14,28) ve NGG ¢ocuga sahip
5 anne (%14,28) ve 8 baba (%22,85) ¢ocuklarmin gelecegi ile ilgili kaygilar yasadiklarini belirtmislerdir.
Bu durumu EA14 “Cocugum her zaman bana ihtiyag duymakta, ben yokken ihtiyaglarimni
karsilayamamasi beni endiselendiriyor.” EB24 “Ben oldiikten sonra evladima ne olacag1 sorusunu her
giin kendime soruyorum.” ve NA5 “Cocuklarimin gelecegi ile ilgili endiseleniyorum. Onlar biiyiidiikce
problemleri de biiyiiyor.” seklinde ifade etmislerdir. Cocuklarinmn gelecegi konusunda kayg yasadigimni
belirten ZYE c¢ocuga sahip anne-babalarn sayisinin daha fazla oldugu, ¢ocuklarmmn mevcut
yetersizliginin gelecekteki yasantisini kesin bir sekilde olumsuz etkileyecegi diisiincesinde ve ¢ocugun

bakimiyla kimin ilgilenecegi konularinda kaygilarinin daha yogun oldugu soylenebilir.

ZYE ¢ocuga sahip 5 anne (%14,21) ve 23 baba (%65,71), NGG ¢ocuga sahip 19 anne (%54,28) ve 17 baba
(%48,56) giinliik yasamda aile bireyleri ve sosyal cevreyle sikintilar yasadiklarini belirtmislerdir. Bu
durumu EA22 “Bir tane engelli gocugum var, onunla ilgilenmek ¢ok vaktimi aliyor. Esim beni yalniz
birakiyor. Bu durum beni ¢ok iiziiyor.”, NA7 “Benim esim ticaretle ugrasiyor, saatlerimiz ¢ok diizensiz.
Bu ylizden iletisim bozukluklar1 yasiyoruz ve ailecek zaman gegiremiyoruz.” ve NA12 “Esimin ilgisiz,
umarsiz ve sorumsuz olmasi, ¢ocuklarla ve evdeki hicbir seyle ilgilenmemesi beni tizer.” Seklinde ifade
etmislerdir. Buna gore hem ZYE ¢ocuga sahip hem de NGG ¢ocuga sahip anne-babalarin, aile i¢inde
benzer sorunlar yasadiklari, 6zellikle annelerin ¢ocuklarla ilgili sorumluluklar: tek bagma yiiklendikleri

ve eglerinden evle ilgili pek fazla destek gormedikleri sdylenebilir.

ZYE ¢ocuga sahip 5 anne (%14,28) ve bir baba (%2,85), NGG ¢ocuga sahip 7 anne (%19,99) ve 11 baba
(%31,47) glinliik hayatlarinda maddi sikint1 yasadiklarini belirtmislerdir. Bu durumu EA23 “Maddi
olarak zorlaniyoruz. Engelli bir cocugun bakimi, benim i¢in gercekten ¢ok zor.”, NA1 “Aile hayatinin
belli donemlerinde maddi anlamda zorluklar ¢ekiyoruz, ama aile biiyiiklerinin maddi destegiyle
astyoruz.” Seklinde ifade etmislerdir. Buna gore, maddi sikint1 yasama durumunun ¢ocuklarin normal
gelisim gosterme veya yetersizlige sahip olma durumuyla yakindan ilgisi olmadig, ailelerin farkl

zamanlarda ve farkli nedenlerle ekonomik sikintilar yasadiklar1 sylenebilir.

ZYE ¢ocuga sahip 3 anne (%8,57) ve 6 baba (%17,14), NGG ¢ocuga sahip 4 anne (%11,42) ve 2 baba
(%5,71) saglikla ilgili problem yasadiklarini belirtmislerdir. Bu durumu EA26 “Cocugum engelli oldugu
i¢in, kendi hayatimdan fedakarlik yapmak zorunda kaliyorum. Bu da psikolojik sagligimi bozdu.” EB1

“Cogu zaman saglik problemleri ve psikolojik problemlerle karsi karsiyayiz. Bazen caresizlik
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yastyorum. Bu da beni psikolojik olarak tiiketiyor.” ve NB28 “Oglumun yeme problemi var.” seklinde
ifade etmislerdir. Buna gore, yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olmanin anne-babalarmn hayatlarmni da
olumsuz yonde etkiledigi ve genellikle psikolojik bazi problemler yasamalarina neden oldugu

sOylenebilir.
Tema 2: Cocuklarla flgili Yasanan Problemler
Bu tema baslig1 altinda, katilimcilarin giinlitk yasamda ¢ocuklari ile ilgili olarak siklikla karsilastiklar:

problemler ele alinmis ve Tablo 3’te verilmistir.

Tablo 3. Cocuklarla IIgili Yasanilan Problemler

Problem Tiirii ZYE Cocuga Sahip NGG Cocuga Sahip
Anne Baba Anne Baba
N % N % N % N %
Davranis problemleri 12 34,28 21 - 7 19,99 7 19,99
Oz bakimim ve glinliik yasam becerilerinde 5 14,28 23 - 8 22,85 17 48,56
giigliikler
Cevrenin ¢ocuga yonelik olumsuz tutumlari, 7 1999 - - - - - -
Cocugun egitimiyle ilgili problemler 1 2,85 1 2,85 9 25,71 - -
Ergenlik dénemine iligkin problemler 1 2,85 2 5,71 14,28 - -
Internet, TV, tablet ve telefon bagimlilig - - - - 5 14,28 2 5,71

Tablo 3'te gortildiigii gibi, ZYE ¢ocuga sahip 12 anne (%34,28) ve 21 baba (%59,97), NGG ¢ocuga sahip
7 anne (%19,99) ve 7 baba (%19,99) cocuklari ile ilgili davranis problemi yasadiklarini belirtmislerdir.
Bu durumu EA4 “Cocugum aciktiginda kendini yere atma ve saldirma davranislar1 var”, EA31
“Davranislarindan dolay1 kimsenin yanma bes dakika bile gidemiyoruz, otobiise binemiyoruz”, NA7
“Gereginden fazla hareketli olmasi ve yiiksek sesle konusmas1”, NA12 “Kural tanimaz olmas1”, NA23
“Sinirli ve 6fkeli olmasi bazen ¢ekilmez oluyor” Seklinde ifade etmisledir. Buna gore; ZYE ¢ocuga sahip
anne-babalarin énemli bir kismimnin ¢ocuklarin engelinden kaynaklanan olumsuz davraniglar: problem
olarak gordiikleri, NGG ¢ocuga sahip ailelerin ise ¢ocuklarinin sergiledikleri tahammidilsiizliik, asir1
hareket ve sinirli olmalarmdan dolayr problem yasadiklar: sdylenebilir.

ZYE ¢ocuga sahip 5 anne, (%14,28) ve 23 baba (%65,71), NGG ¢ocuga sahip 8 anne (%23,85) ve 17 baba
(%48,56) c¢ocuklarinin 6z bakimmi ve gilinlitk yasam becerilerini gerceklestirmede giicliikler
yasadiklarin belirtmislerdir. Bu durumu EA27 “Cocugum heniiz tuvalet egitimini kazanamadi, bu
benim icin ¢ok zor, artik yasi ilerliyor.”, EB14 “Cocugum biz olamadigimiz zaman kendi kendine
yetemiyor, 6z bakim becerilerini nasil karsilayacagimiz konusunda sikintilarimiz var.” NB13
“Arkadaslar1 ile bir arada geginemiyor, istedikleri olmayinca aglamaya basliyor.”, NB18 “Yemek
secmesi ve yem bozuklugu yasiyoruz.” seklinde ifade etmislerdir. Buna gore, yetersizligi olan
cocuklarim giinliik yasam becerileri ve 6z bakimlarini yerine getirmede yasadiklar giicliiklerden dolay1
ailelerin ciddi bir problem yasadiklar1 sdylenebilir.

ZYE ¢ocuga sahip 7 anne (%19,99), cevrenin ¢ocukla ilgili olumsuz tutum sergiledigini belirtmistir. Bu
durumu EA33 “Maalesef sosyal cevre bu tiir cocuklar: tam bilmedikleri i¢in, bir yere gittigim zaman
yadirgayic1 bakislarla bize ve ¢ocuguma bakildiginda {iziiliiyoruz ve c¢ocugumu aileden birine
birakamayisim bizi iizmektedir.” ve EA28 “Ozellikle etraftaki insanlar, akrabalarimda dahil bizi

dislamalari, farkli/actyan gozlerle bakmalar1.” Seklinde ifade etmislerdir. Buna gore, yetersizligi olan
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cocuklara c¢evredeki bireylerin bakis agilar1 ve olumsuz tutumlarmin ailelere problem olusturdugu
sOylenebilir.

ZYE ¢ocuga sahip 1 anne (%2,85) ve 1 baba (%2,85), NGG ¢ocuga sahip 9 anne (%25,71) ¢ocuklarmin
egitimi ile ilgili problemleri yasadiklarmi belirtmislerdir. Bu durumu EA7 “Okula devan eden kizimm
engelinden dolay: fiziksel goriiniimii biraz degisik, okuldaki 6grencilerin onu goérdiigiinde korkmas:
ve igrenerek bakmasi bizi rahatsiz ediyor. Kendisinin de bu durumun farkinda olmas: onu ¢ok
tiziiyor.”, EB23 “Dersleri ¢cok zayif ama yine de sinifi gegiriyorlar.” NA16 “Bazen derslere tam anlamiyla
kendini veremiyor.” Seklinde ifade etmislerdir. Buna gore, NGG ¢ocuga sahip aileler ¢ocuklarm
dersleriyle ilgili baz1 problemler yasarken ZYE ¢ocuga sahip anne-babalarin okuldaki akranlarmin
cocuklarma olumsuz yaklagimlarmi problem olarak gordiikleri sylenebilir.

ZYE c¢ocuga sahip bir anne (%2,85) ve 2 baba (%5,71), NGG ¢ocuga sahip 5 anne (%14,28) ergenlik
donemiyle ilgili problem yasadiklarini belirtmislerdir. Bu durumu EA6 “Cocugumun ergenlik
problemleri konusunda, tek bagima ilgilendigim igin yetersiz kaliyorum”, EB26 “Ergenlige giriyor, bazi
cinsel problemlerimiz var.” NA9 “En biylik problemimiz iki ¢ocugumuz arasindaki kiskanclik.”
Seklinde ifade etmisler. Buna gore, ergenlik donemi problemleri ve kardesler arasi yasanan sikintilar
NGG ve ZYE ¢ocuga sahip aileler icin sorun olusturdugu soylenebilir.

NGG c¢ocuga sahip 5 anne (%14,28) ve 2 baba (%5,71) internet-TV-tablet bagimhiligiyla ilgi problem
yasadiklarinm belirtmislerdir. Bu durumu NA1 “Zamane ¢ocuklar1 hastaligi olan internet bagimlilig
benim ¢ocugumda var.”, NA3 “Uc cocugum var siirekli bilgisayar oynuyorlar.” Seklinde ifade
etmislerdir. Buna gore, NGG ¢ocuga sahip ailelerin ¢ocuklarin teknolojik araglara bagimli olmasini

problem olarak gordiikleri sdylenebilir.
Tema 3: Problemlerin Nedenlerine Iliskin Goriisler
Bu tema baslig1 altinda, katilimc1 anne-babalarin kendileri ve ¢ocuklariyla ilgili olarak giinliik hayatta

sik karsilastiklar: problemlerin nedenlerine iliskin goriisleri ele alinmis ve Tablo 4’te verilmistir.

Tablo 4. Problemlerin nedenlerine iliskin gortisler

ZYE Cocuga Sahip NGG Cocuga Sahip
Nedenler Anne Baba Anne Baba
N % N % N % N %
Aile i¢i olumsuz iligkiler 7 19,99 1 2,85 15 42,85 11 31,47
Cocugun engel durumu 12 34,28 9 25,71 - - - -
Bilgi ve egitim eksikligi 12 34,28 14 39,99 8 22,85 1 2,85
Sosyal psikolojik ve saglik destegi 4 11,42 11 31,47 11 31,47 13 37,14

Tablo 4'te gortildiigii gibi, ZYE ¢ocuga sahip 7 anne (%19,99) ve bir baba (%2,85), NGG ¢ocuga sahip 15
anne (%42,85) ve 11 baba (%31,47) glinliik hayatta yasadiklar1 problemlerin nedenlerini aile i¢i olumsuz
iliskiler olarak belirtmislerdir. Bu durumu EA12 “Esimin kolaya kac¢tigmi diisiiniiyorum,
kabullenmemek en kolayi, egitimsizligi ise bu isi daha da zorlastiriyor.”, EA16 “Aile i¢i yasananlar ve
cevremizden bekledigimiz destegi alamamak.”, NA7 “Aile ici iletisimsizlik ciddi kopukluklara neden
oluyor, diislinceleri paylasamamak nedenleri arasinda sayabiliriz.”, NB21 “Baslica problemimiz
iletisimsizlik.” Seklinde ifade etmislerdir. Buna gore; ZYE ¢ocuga sahip ailelerde anneler, babalarin
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engelli cocugun bakimiyla ilgili yeterli destegi alamamay1, NGG ¢ocuga sahip ailelerin ise yasadiklar:
aile ici iletigim eksikligini yaganilan problemlerin nedeni olarak gordiigii soylenebilir.

ZYE ¢ocuga sahip 12 anne (%34,28) ve 9 baba (%25,71) karsilastiklar1 problemlerin nedeni olarak
cocuklarin sahip oldugu engel oldugu belirtmistir. Bu durumu EA1 “Insanlarm gocugum engeli
hakkinda bilgisiz ve duyarsiz olmasi.” ve EB1 “Cocugumun zihinsel gelisim bakimindan normal
¢ocuklardan farkli olmasi bizi problemlerle karsilasmamiza neden oluyor.” seklinde ifade etmislerdir.
Buna gore; engelli bireyin bakim, egitim, saglik gibi hizmetlerini yerine getirmede yasanan giicliikler
ve cevrenin tutumunun, ZYE c¢ocuga sahip ailede yasanan problemlerin nedenini olusturdugu
sOylenebilir.

ZYE ¢ocuga sahip 12 anne (%34,28) ve 14 baba (%39,99), NGG ¢ocuga sahip 8 anne (%22,85) ve bir baba
(%2,85) karsilastiklar1 problemlerin nedenini bilgi ve egitim eksikligi olarak belirtmislerdir. Bu durumu
EA20 “Bu konuda egitimimizin olmamas: bizim igin en biiyiik sikinti, olaylar karsisinda ne
yapacagimizi bilmiyoruz.”, EB8 “Cocugumun durumu ile ilgili yetersiz ve yanhs bilgiler.” Ve NA31
“Bilingli ve egitimli olsak problem yasamayiz.” seklinde ifade etmistir. Buna gore, NGG ve ZYE ¢ocuga
sahip anne-babalarmn, yasadiklar1 problemler konusunda yeteri kadar bilgi ve egitim destegi

alamamalarin aile ici iliskilerde yasanan problemlerin nedeni olarak gordiikleri sdylenebilir.

ZYE ¢ocuga sahip 4 anne (%11,42) ve 11 baba (%31,47), NGG ¢ocuga sahip 11 anne (%31,47) ve 13 baba
(%37,14) saglik, sosyal ve psikolojik destek azliinin yasanilan problemlerin kaynag: oldugunu
belirtmistir. Bu durumu EA10 “Cocugumun algilama, unutma gibi problemleri de var. Problemlerimin
nedenlerinden biri de psikolojik destegin az olmasi, bir siire sonra psikolojik olarak zayifliyorum.”,
EB30 “Yeteri kadar vaktim yok, isyerinden izin alamiyorum ve ¢ocugumla ilgilenemiyorum.”, NA34
“Esimin disinda yiikiimii paylasacak kimsem yok, onlarsiz bir yere gidemiyorum, bir de evde dedemiz
var bu da ekstra yiik.”, NA36 “Hastaliklara karsi ¢cocugum kendini koruyamamakta.” Seklinde ifade
etmislerdir. Buna gore, NGG ve ZYE c¢ocuga sahip anne-babalarin, yeteri kadar saglik sosyal ve

psikolojik destek alamamalarimi problemlerinin nedeni olarak gordiikleri soylenebilir.
Tema 4: Problemlerle Basa Cikma Yollar: ve Gereksinimler

Bu tema baslig1 altinda, anne-babalarin giinliik hayatta sik karsilastiklar1 problemlerin ¢6ziimii igin
neler yaptiklar1 ve bunlarin problemlerin ¢oziimiinde etkili olup olmadigi, ¢6ziim igin nelere

gereksinimleri olduguna iliskin konular ele alinmis ve Tablo 5'te verilmistir.

Tablo 5. Problemlerle basa ¢ikma yollari, gereksinimler ve ise yarama durumu

ZYE Cocuga Sahip NGG Cocuga Sahip

Basa ¢ikma yollar1 Anne Baba Anne Baba
N % N % N % N %

Dini basa ¢ikma tutumlar: 7 19,99 4 11,42 3 8,57 2 5,71
Gegici ¢oztimler tiretme 17 4856 12 3428 23 6571 14 39,9
Sistematik ¢oziimler tiretme 11 31,47 19 54,28 9 25,71 17 48,56
Ise yarama durumu
Ise yariyor 9 2571 12 3428 14 39,99 12 34,28
Kismen ige yariyor 25 71,42 23 65,71 19 54,28 20 57,14
Ise yaramiyor 1 2,85 -—-- - 1 2,85 3 8,57
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Tablo 5. Problemlerle basa ¢tkma yollari, gereksinimler ve igse yarama durumu (devamz)

Basa ¢ikma icin duyulan ihtiyag

Maddi destek 10 28,57 4 11,42 6 17,14 6 17,14
Egitim destegi 1 2,85 15 42,85 3 8,57 5 14,28
Sosyal ve psikolojik destek 18 51,42 10 2857 14 3999 21 59,99
Dini destek 4 11,42 5 14,28 1 2,85 - -
Aile bireyleri destegi 2 5,71 1 2,85 11 31,47 - -

Tablo 5'te goriildiigii gibi ZYE ¢ocuga sahip 7 anne (%19,99) ve 4 baba (%11,42), NGG ¢ocuga sahip 3
anne (%8,57) ve 2 baba (%5,71) yasadiklar1 problemlerle basa ¢ikmada dini basa ¢ikma tarzlar
kullandiklarmi; ZYE ¢ocuga sahip 17 anne (%48,56) ve 12 baba (%34,28), NGG ¢ocuga sahip 23 anne
(%65,71) ve 14 baba (%39,99) gegici ¢oziimler iirettiklerini; ZYE ¢ocuga sahip 11 anne (%31,47) ve 19
baba (%54,28), NGG c¢ocuga sahip 9 anne (%25,71) ve 17 baba (%48,56) sistematik ¢6ziim yollar1
tirettiklerini ifade etmislerdir. Dini basa ¢ikma yollarmi kullanan EA6 “Benim gibi velilerle
paylasimlarda bulunuyoruz, genellikle dini konular tizerinde duruyoruz, bu ¢ocuklarin bize emanet
oldugunu ve bu durumun bir imtihan oldugunu diistiniiyorum, bdylece karsilastigimiz sorunlarla basa
cikabilecegimizi diisiiniiyorum.” ve NA3 “Sabir ve sevgi, evlatlarimin Allah’m bir emaneti oldugunu
ve iyi bakmam gerektigini biliyorum. Sabir ve sevgi olmadan bir sey olamayacagim biliyorum”; gegici
¢Ozlim iireten EB24 “Benim gibi olan ailelerle rehabilitasyon merkezinde karsilasiyoruz, genelde
problemler ayni, aileler ne yaparsa ben de onu yapiyorum ise yaradigi da oluyor yaramadig: da.” ve
NB22 “Problemle karsilasinca problemi ¢6zerim ya da olaylar1 akisina birakirim”; sistematik ¢oziimler
tireten NA1 “Oncelikle problemi asmak igin neler yapabilecegimizi ailecek kararlastiriyoruz, Aile
bireyleri iizerine diisen gorevleri yerine getirir, bdyle durumlarda sakin diisiiniiyor, olumlu sonug
almaya odaklaniyoruz, genel olarak olumlu sonug aliriz.” ve NB9 “Empati kurmay1 deniyorum,
iletisimde sesli diisiinmeyi 6n planda tutuyorum, su ana kadar problem ¢dzmede ¢ok ise yaradi.”
seklinde ifade etmislerdir. Buna gore; problemlerle basa ¢ikmada annelerin gegici ¢dziimler, babalarin
ise sistematik ¢oziimler iirettikleri, ZYE ¢ocuga sahip anne ve babalarin NGG ¢ocuga sahip anne-

babalara gore dini ve sistematik ¢6ziim yollarim daha fazla kullandiklar: sdylenebilir.

Tercih ettikleri basa ¢tkma yontemlerinin etkililigi konusunda ZYE ve NGG ¢ocuga sahip birer anne
(%2,85) ve 3 baba (%8,57) iirettikleri ¢6ziim yollarinin ise yaramadiginiy; ZYE ¢ocuga sahip 25 anne
(71,42) ve 23 baba (%65,71), NGG ¢ocuga sahip 19 anne (%54,28) ve 20 baba (%57,14) kismen ise
yaradiginy, ZYE sahip 9 anne (%25,71) ve 12 baba (%34,28), NGG ¢ocuga sahip 14 anne (%39,99) ve 12
baba (%34,28) ise yaradigmi belirtmistir. Bu gore; NGG ve ZYE cocuga sahip anne babalarin,

karsilastiklar: problemler karsisinda bagvurduklar: yontemlerin kismen ise yaradig1 sdylenebilir.

Problemlerle basa ¢ikabilmek i¢in nelere ihtiya¢ duyulduguna iliskin olarak ZYE ¢ocuga sahip 10 anne
(%28,57) ve 4 baba (%11,42), NGG ¢ocuga sahip 6 anne (%17,14) ve 6 baba (%17,14) problemlerle basa
¢ikmak i¢in maddi destege; ZYE ¢ocuga sahip bir anne (%2,85) ve 15 baba (%42,85), NGG ¢ocuga sahip
3 anne (%8,57) ve 5 baba (%14,28) egitim destegine; ZYE ¢ocuga sahip 18 anne (%51,42) ve 10 baba
(%28,57), NGG ¢ocuga sahip 14 anne (%39,99) ve 21 baba (%59,99) sosyal ve psikolojik destege; ZYE
¢ocuga sahip 4 anne (%11,42) ve 5 baba (%14,28), NGG ¢ocuga sahip 1 anne (%2,85) ve dini destege;
ZYE ¢ocuga sahip 2 anne (%5,71) ve bir baba (%2,85), NGG ¢ocuga sahip 11 anne (%31,47) ve aile
bireylerinin destegine ihtiya¢ duyduklarin1 belirtmislerdir. Bu durumu; EA20 “Maddi destek
olundugunda hem egitim hem de saglik problemlerimizin ¢oziilecegine inaniyorum”, NB34 “Bilgi ve

tecriibeye ihtiyacim var.” EA2 “Psikolojik destek benim gibi yalniz ¢ocuguyla ilgilenen aileler icin
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onemli” EA14 “Manevi destege ihtiyacim var, dini olarak yapilan motiveler beni ayakta tutuyor”, EB1
“Bana destek olacak esime ve yakinlarima ihtiyacim var.” seklinde ifade etmiglerdir. Buna gore; ZYE
¢ocuga sahip anneler ve NGG ¢ocuga sahip anne-babalarin karsilastiklar1 problemlerle basa ¢ikmada
oncelikle icin sosyal ve psikolojik destege, ZYE cocuga sahip babalarin ise egitim destegine ihtiyag
duyduklar: soylenebilir.

Tema 5: Problemlerle Basa Cikma Onerileri

Bu tema baghg altinda, anne-babalarmn giinliik hayatta kendilerinin yasadigi problemlere benzer
problemler yasayan bireylere, problemlerle basa ¢ikabilmelerine yonelik onerilerinin neler olabilecegi
sorulmus, bulgular Tablo 6’da verilmistir.

Tablo 6. Problemlerle basa ¢ikma 6nerileri

ZYE Cocuga Sahip NGG Cocuga Sahip
Oneri Tiirii Anne Baba Anne Baba
% N % N % N %
Dini basa ¢ikma 8 22,85 9 25,71 5 14,28 - -
Olumlu tutum gelistirme 14 39,99 8 22,85 18 51,42 20 57,14

Sosyal-psikolojik destek ve aile damismanlign 13 37,14 18 51,42 12 34,28 15 42,85

Tablo 6’da goriildiigii gibi ZYE ¢ocuga sahip 8 anne (%22,85) ve 9 baba (%25,71), NGG ¢ocuga sahip 5
anne (%14,28) benzer problemlerle karsilasanlara bu durumla basa ¢ikmak i¢in dini basa ¢ikma
yontemlerini kullanmalarini; ZYE ¢ocuga sahip 14 anne (%39,99) ve 8 baba (%22,85), NGG ¢ocuga sahip
ailelerden 18 anne (%51,42) ve 20 baba (%57,14) olumlu tutum gelistirmelerini; ZYE ¢ocuga sahip 13
anne (%37,14) ve 18 (%51) baba, NGG ¢ocuga sahip 12 anne (%34,28) ve 15 baba (%42,85) ise sosyal,
psikolojik destek ve aile danismanligi almalarini onermistir. Bu durumu EA31 “Allaha sigmsmlar
kendisi gibi olanlarla bulussunlar”, EB30 “Sabirli olmak lazim, Allahtan gelen baldan sekerden tath.”
NA22 “Sakin ve huzurlu bir yerde diisiinmelerini oneririm.” EB22 “Esi ile beraber biitiin sorunlarm
iistesinden gelebilirler.” seklinde ifade etmislerdir. Buna gore; anne-babalarin kendileriyle benzer
problem yasayan bireylere, problemlerinin {istesinden gelebilmeleri ic¢in olumlu tutumlar
gelistirmelerini, sosyal-psikolojik destek ve aile damismanlig destegi almalarmi onerdikleri, dini
destegin son sirada yer aldig1 soylenebilir.

TARTISMA ve SONUC

Calismada, ¢ocuklarinin gelecegi konusunda kaygi yasadigni belirten ZYE ¢ocuga sahip anne-
babalarin sayismin daha fazla oldugu belirlenmistir. Anne-babalar, ¢cocuklarmin mevcut yetersizliginin
gelecekteki yasantisini kesin bir sekilde olumsuz etkileyecegi diisiincesinde ve ¢ocugun bakimiyla
kimin ilgilenecegi konularinda yogun kaygi yasamaktadirlar. Bunun yaninda tiim anne-babalarin aile
icinde benzer sorunlar yasadiklari, annelerin ¢ocuklariyla ilgili sorumluluklar konusunda eslerinden
yeterince destek gormedikleri belirlenmistir. Yetersizligi olan ¢cocuga sahip olmanin anne-babalarin
hayatlarmi olumsuz yonde etkiledigi ve genellikle psikolojik baz1 problemler yasamalarma neden
oldugu belirlenmistir.

Engelli bir cocuga sahip olmak, ailelerin yasantismi, duygu, diisiince ve davrarnslarmi olumsuz
etkilemektedir. Ozellikle kendilerinin 6liimiinden sonra gocuklarina ne olacag1 kaygisi ve gocuklar arasi

ayrim yapmak zorunda kalmak, ebeveynlerde sik goriilen durumlardir (Yaman ve Atasayar, 2014).
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Laf¢1 ve arkadaslar1 (2014), yaptiklar1 calismada zihinsel yetersizlikten etkilenmis ailelerin tiimiiniin
cocuklarmin gelecegi icin kaygili olduklarmi ve bu durumdan dolay1 hayal kiriklig1 yasadiklarini, esler
arasi iletisimde sorunlar yasadiklarmi, engelli ¢ocugunun aileye ek masraf getirdigini ve engelli
cocuklariyla ilgili olarak aile bireylerinden destek goremediklerini saptamiglardir. Altug Ozsoy,
Ozkahraman ve Calli (2006), ailelerde yasanan sorunlari inceledikleri arastirmada, ailelerin sosyal
cevreden destek gormeyi, suclama ve suglanma duygusunu, aile sorunlar: hakkinda diizenli olarak
konusma ve damigsmanlik ihtiyaci hissetme sorunlari yasadiklarimi saptamislardir. Bu sonuglarin,
aragtirma sonuglari ile benzerlik gosterdigi sdylenebilir.

Calismada, ZYE ¢ocuga sahip anne-babalarin ¢ocuklarmin engelinden kaynakli olumsuz davranislarin,
NGG ¢ocuga sahip anne-babalarmn ise ¢ocuklarinin tahammiilsiizliik, asir1 hareket ve sinirli olmalar:
gibi davranislarmi problem olarak gordiikleri belirlenmistir. ZYE c¢ocuklarin anne-babalarmimn
cocuklarin giinliitk yasam becerileri ve 6z bakimlarmi yerine getirmede yasadiklar giicliikler, cevredeki
diger insanlar tarafindan sosyal etiketlemeye maruz birakilma ve onlarin kalip yargilarimi asamamaktan
dolay1 sorunlar yasadiklari belirlenmistir. NGG ¢ocuga sahip anne-babalar ¢ocuklarmnin aldiklar:
egitimin icerigi ile ilgili problem yasarken ZYE ¢ocuga sahip anne-babalarin ¢ocuklarinin devam ettigi
okullarda engeli olmayan akranlarinin bakis acisindan dolayr problem yasadiklari belirlenmisgtir.
Ergenlik donemi problemleri ve kardesler arasinda yasanan bazi sikintilarin hem NGG hem de ZYE
cocuga sahip aileler icin sorun olusturdugu, NGG ¢ocuklarin teknoloji bagimliligi problemi oldugu
belirlenmistir. Benzer bir ¢alismada Kizir ve Cifci Tekinarslan (2108), agir ve ¢oklu yetersizligi olan
¢ocuga sahip annelerin basta egitim ve saglik olmak {izere ¢ok fazla sorunlarla karsilastiklarmi, bu
sorunlar1 ¢6zme konusunda kendilerini gli¢siiz ve yalmiz hissettiklerini, sorunlarla basa ¢ikmada
kullandiklar1 yontemlerin ise smirh oldugunu saptamislardir. Aym sekilde Goziin Kahraman ve Cetin
(2015), gelisimsel gerilik tanis1 almis bebege sahip annelerin saglik problemleri yaninda yasanan stirecte
konaklama ya da ulasim gibi ¢esitli problemler de yasadiklarimi belirlemislerdir. Goriildiigii gibi
bebeklikten itibaren gocukla ilgili normal dis1 bir durum, aile bireylerini oldukgca sikintiya sokmakta ve

bireyler sikintilariin iistesinden gelmekte zorlanmaktadirlar.

Bu konuyla ilgili olarak Laf¢i ve arkadaslar1 (2014) c¢alismalarinda ZYE cocuga sahip ailelerin
¢ocugunun tedavi siirecinde ve olumsuz davranislarmi kontrol etmede zorluk gektiklerini, cocuklarina
bazi becerileri Ogretmede bilgi gereksinimleri oldugunu, diger c¢ocuklarma yeterli ilgi
gosteremediklerini, kardesler arast uyum sorunlari yasandigmi belirlemistir. Altug Ozsoy ve
arkadaslar1 (2006) calismalarinda, ailelerin siirekli olarak yetersizligi olan ¢ocuklarma iliskin bir kaza
ya da yaralanma korkusu yasadiklarini, cocugun engeli hakkinda davranislarini kontrol etmede zorluk

cektiklerini belirlemistir. Bu bulgularin, arastirma bulgularini destekledigi soylenebilir.

Calismada, yasanan sorunlarin nedeni olarak 6zellikle cocugun bakimi konusunda annelerin babalarin
destegini alamadiklari olarak belirlenmistir. NGG ¢ocuga sahip anne babalarin ise, yasadiklari aile i¢i
iletisim eksikligini problem olarak gordiikleri belirlenmistir. Engelli cocugun bakim, egitim ve saghk
gibi hizmetlerini yerine getirmede yasanan giicliikler ve gevrenin tutumu, ZYE ¢ocuga sahip ailede
yasanan problemlerin nedeni olarak belirlenmistir. NGG ve ZYE ¢ocuga sahip ailelerin yeteri kadar
bilgi ve egitim destegi alamamasinn aile i¢i olumsuz iligkilere neden olabildigi, NGG ve ZYE ¢ocuga
sahip ailelere yeteri kadar saglik sosyal ve psikolojik destek saglanirsa ailelerin yasadiklari problemlerin

azalabilecegi sonucuna ulagilmistir.
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ZYE cocugu olan ailelerin sosyal olarak izole sekilde yasamasmimn énemli nedenlerinden biri sosyal
etiketlenmedir (Sar1, 2007). ZYE ¢ocugun aileye getirdigi yiik ve ¢evrenin bakis agis1 nedeniyle anne-
babalarin cesitli problemler yasadiklari, 6ziirlii olarak tanimlanan bireylerin tarih boyunca “korku” ve
“Onyargilarla” miicadele etmek zorunda kaldiklar: goriilmektedir (Burcu, 2006). Keskin ve arkadaslar:
(2010) calismalarinda, zihinsel engelli gocuguyla beraber cevrenin kendilerini kabul etmeyecegini
diisiinen annelerin sikint1 yasadigini ve sosyal destek arama ihtiyaci duyduklarmi belirlemislerdir.
Yapilan calismalarda, engelli cocugu olan ailelere sosyal destek veren kisi sayis1 ve saglanan destekten
memnuniyet derecesi arttik¢a, anne-babalarm depresif belirtileri ve siirekli kaygilarinin azaldig, benlik
saygilarmin da arttig1 saptanmistir (Coskun ve Akkas 2009; Yurdakul ve Girli 1999). Sosyal bir varlik
olan insanin, diger insanlarla etkilesimleri 6nemli bir sosyal destek olusturmaktadir. Bu durum ZYE

¢ocuga sahip ailelerin, cevrenin tutumundan 6nemli oranda etkilenmesini agiklayabilir.

Calismada, problemlerle basa ¢ikmada annelerin gegici ¢oziimler, babalarin ise sistematik ¢oziimler
tirettikleri, ZYE cocuga sahip anne ve babalarin NGG ¢ocuga sahip anne-babalara gore dini ve
sistematik ¢0ziim yollarini daha fazla kullandiklari belirlenmistir. Anne-babalarin, karsilastiklar:
problemler karsisinda basvurduklari yontemlerin kismen ise yaradigi, ZYE ¢ocuga sahip anneler ve
NGG c¢ocuga sahip anne-babalarin karsilastiklar1 problemlerle basa ¢ikmada oncelikle icin sosyal ve
psikolojik destege, ZYE ¢ocuga sahip babalarm ise egitim destegine ihtiya¢ duyduklar1 belirlenmistir.
Anne-babalarin  kendileriyle benzer problem yasayan bireylere, problemlerinin {istesinden
gelebilmeleri igin olumlu tutumlar gelistirmelerini, sosyal-psikolojik destek ve aile danismanlig1 destegi

almalarini 6nerdikleri, dini destegin son sirada yer aldig: belirlenmistir.

Bireyler problemleriyle basa ¢ikmada farkli yaklasimlari kullanabilmektedirler. Kara (2008) ZYE ¢ocuga
sahip ailelerin dini baga ¢tkma tutumlariyla ilgili yaptig1 arastirmada, anne-babalarm problemlere cesur
bir sekilde ve yapici bakis agisiyla yaklasabilecek kisilige sahip olmalari, bulunduklari duruma bir
aciklama getirebilmeleri, aile ici sevgi, saygiyr ve baghlik olusturmalari, birbirlerinin duygu ve
sorumluluklarmi paylasmalarinin yasadiklar1 agir yiikiin altindan kalkmada onemli bir faktor
oldugunu; maneviyati giiclendirmede dini inanglarm 6nemli bir rolii oldugu sonucuna ulasmistir.
Insanlar Allah'in her zaman kendileriyle birlikte oldugunu diisiiniip O'ndan siirekli destek alarak daha
az kaygl ve stres yasamakta durumlarindan daha az sikayetci olabilmektedirler (Kula, 2007). Zihinsel
ya da bedensel gelisim geriliklerinde ¢ocugun bakimaiyla ilgili zorluklar ortaya ¢ikabilir, fakat uygun
basa ¢ikma yontemleri anne-babalari zorlayan durumlarin olumsuz etkilerinden korumada rol
oynayabilmektedir. Sorun odakli basa ¢ikma yontemlerine, genellikle olumlu beklentiler oldugunda
basvurulmaktadir (Durukan, Erdem, Tufan ve Tiirkbay, 2010). Goren (2015), calismasinda Down
Sendromlu ¢ocuga sahip annelerin fiziksel is yiikii, derdini paylasma, manevi bakim destegi,
saglik/bilgilendirme destegi ihtiyaglar1 oldugunu belirlemis; genis aile, komsu ve arkadaglar, es ve
cocuklar, kurumsal destekler digsal destekler olarak ele alinmigtir. Bu ¢alismada, anne-babalarin bir
boliimiiniin sorunlariyla basa ¢tkmak i¢in kaynagina yonelik ¢oziimler iirettikleri ve profesyonel destek
almanin Oneminin farkinda olduklar1 soylenebilir. Yasanan problemlerin iistesinden gelmede,
profesyonel ve sosyal destek onemli goriinmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocuga sahip ebeveynlerde
sosyal destek ve bilgilendirme depresyona kars: koruyucu bir faktordiir (Goren, 2015). Bu kapsamda,
egitim gereksiniminin de ele alinmas1 gerekmektedir. Yildirim ve Conk (2005), ZYE ¢ocuga sahip anne-

babalara verilen egitimin, stresle basa ¢ikmada ve depresyon bulgularimi azaltmada etkili oldugu
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sonucuna ulasmistir. Destekle sorun kesin ¢oziime ulasmasa da yasanan kaygilarin azaltilmasi ve olaya
daha iyimser bakabilmeyi saglayabilir.

Bireyler giinliik yagamlarinda pek ¢ok problem durumuyla karsilagsalar da anne-babalarin aile icinde
en fazla etkilendikleri problem durumunun ¢ocuklariyla ilgili sorunlar oldugu soylenebilir. Giinliik
yasamda, zamanmin ¢ogunu yetersizligi olana ¢ocuguyla geciren ebeveynlerin yasadiklari stresi tolere
edebilmeleri oldukg¢a 6nemli bir konudur (Kizir ve Cifci Tekinarslan, 2018). Bu nedenle, ¢ocuklarm
gelisimsel 6zelliklerini bilmek onlar1 problemlerle basa ¢ikmada daha gii¢lii yapabilir. ZYE ¢ocuga
sahip aileler icin ise sosyal destek birimlerinin etkili ¢alismas1 gerekmektedir. Aileler, ¢ocuklarmin
gelisimsel Ozelliklerini ne kadar iyi bilirlerse o Olgiide ¢ocuklarina destek olabilirler. Cocugun
bakiminda yalnizca anne degil babanin da sorumluluk almas: gerekmektedir. Bu konuda gerek saglik
elemanlar1 gerekse egitim gorevlileri ve aile biiyiiklerinin destegi saglanabilir. Aile bireylerinin, diizenli
araliklarla psikolojik destek almasi onerilebilir. Diyanet Isleri Bagkanligi calisanlar1 yetersizlige sahip
¢ocugu olan ailelere destek calismalar: yiiriitebilir. Ailede normal gelisim gosteren kardesler, anne-
babalarin ZYE kardese odaklanmalari nedeniyle g6z ardi edilebilmektedir. Bu konuda da aileler
bilgilendirilebilir ve NGG kardesin magduriyeti 6nlenebilir.

Ebeveynlerin yasadiklar: problemler kisisel veya aileye ait pek ¢cok etmenden etkilenebilmektedir. Oysa
bu ¢alismada, ¢ocuklarin gelisim 6zellikleri degisken olarak ele alinmistir. Bu durum, arastirmanin
simirliligl olarak ele alinabilir. Bu nedenle, benzer bir calisma, anne-babalar disinda diger aile
bireyleriyle yiiriitiilerek ailede yasanan problemler bir biitiin olarak ele alinabilir. Aile desteginin
saglandig1 programlarimn etkilerinin degerlendirildigi deneysel ¢alismalar yiiriitiilebilir.
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