MARMARA UNIVERSITESI
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU

EBEVEYN PERSPEKTIFINDEN SEREBRAL PALSILi COCUKLAR VE
AILELERININ DAMGALANMA DENEYIMLERI

DUYGU TOKGOZ
YUKSEK LISANS TEZI

DANISMAN
PROF. DR. NIMET EMEL LULECI
HALK SAGLIGI YUKSEK LiSANS PROGRAMI

ISTANBUL- 2024



TURKIYE CUMHURIYETI
MARMARA UNIVERSITESI
SAGLIK BILIMLERI ENSTITUSU

EBEVEYN PERSPEKTIFINDEN SEREBRAL PALSILi COCUKLAR VE
AILELERININ DAMGALANMA DENEYIMLERI

DUYGU TOKGOZ
YUKSEK LISANS TEZI

DANISMAN
PROF. DR. NIMET EMEL LULECI
HALK SAGLIGI YUKSEK LiSANS PROGRAMI

ISTANBUL- 2024



Dokiiman No: SBE-DR-9f

| ‘ Saglik Bilimleri YUKSEK LiSANS ilk Yayin Tarihi: 18.01.2022
Enstitisu TEZ ONAY FORMU Revizyon Tarihi: 09.05.2022

Revizyon No: 01

Kurum : Marmara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisi
Program tira : Yuksek Lisans

Anabilim Dal : Halk Saglig

Tez Sahibi : Duygu Tokgoz

Sinav Tarihi ve Saati : 23.01.2024 10:00

Tez Bashgl : Ebeveyn Perspektifinden Serebral Palsili Cocuklar ve Ailelerinin Damgalanma Deneyimleri

Bu ¢alisma, icerik ve kalite bakimindan Yuksek Lisans Tezi olarak kabul edilmistir.

JURI UYELERI Unvan, Adi-Soyadi (Kurum ad) imza

Danisman Prof. Dr. Nimet Emel Lileci

Marmara Universitesi

Uye Prof. Dr. Seyhan HIDIROGLU

Marmara Universitesi

Uye Dr. Ogr. Uyesi Muhammed ATAK

istanbul Universitesi

ONAY

Bu tez, yukarida isimleri bulunan jiiri Gyeleri tarafindan ”Marmara Universitesi Lisansiistii Egitim Ogretim ve
Sinav  Yonetmeligi” nin ilgili maddeleri uyarinca kabul edilmis ve Enstiti Yonetim Kurulu'nun
............................................ tarihve ....cccoovveeeieecicciieeee @Y1l karari ile onaylanmistir.,

Prof. Dr. Feyza ARICIOGLU

Saghk Bilimleri Enstitlisti Mudari




BEYAN

Bu tez ¢aligmasinin kendi ¢alismam oldugunu, tezin planlanmasindan yazimina kadar biitiin
safthalarda etik disi davranisimin olmadigmni, bu tezdeki butln bilgileri akademik ve etik
kurallar i¢inde elde ettigimi, bu tez ¢alismasi ile elde edilmemis biitiin bilgi ve yorumlara
kaynak gosterdigimi ve bu kaynaklar1 da kaynaklar listesine aldigimi, yine bu tezin ¢alisilmasi

ve yazimi sirasinda patent ve telif haklarini ihlal edici bir davranigimin olmadigi beyan ederim.

Duygu TOKGOZ



TESEKKUR

Tez calismami hazirlarken akademik bilgi, tecriibe ve deneyimi ile bana yeni ufuklar agan,
destegini hicbir zaman esirgemeyen degerli hocalarim Prof. Dr. Nimet Emel LULECI, Prof.
Dr. Ayse Niliifer OZAYDIN, Prof. Dr. Dilsad SAVE ve Prof. Dr. Melda KARAVUS basta
olmak iizere Marmara Universitesi Halk Saglig1 Anabilim Dalinn tiim dgretim iiyelerine ve

asistanlarina,

Tez galismami basarili bir sekilde tamamlayabilmem ig¢in zamanini ve bilgisini benimle
paylasan, damgalama konusuna farkli disiplinlerin bakis a¢isindan yaklasabilmeme olanak
tantyan degerli hocalarim Prof. Dr. Mintaze Kerem GUNEL, Prof. Dr. Goniil ACAR, Prof. Dr.
Mehmet Ali GULPINAR, Dog. Dr. Mustafa SENTURK, Dog. Dr. Behcet KALDIK, Aras. Gor.
Serif UZUNASLAN, Dr. Pinar AKOGUL ve Dr. Selahattin AYDIN’a,

Tez ¢alismam siiresince karsilastigim zorluklarin iistesinden gelebilmemde dostlugu ve iyi

niyeti ile hep yanimda olan degerli arkadasim Ayse KARABULUT ve tiim diger dostlarima,

Bu c¢aligmada gonulli olarak yer alan, kisith zamaninda bana vakit ayiran ve yasamlarini

benimle paylasan degerli ebeveynlere,

Cocuklarmi okutmak ve iilkesine hayirli evlatlar olarak yetistirmek igin blyuk ¢aba harcayan
sevgili babam merhum Halit TOKGOZ ve sevgili annem Leyla TOKGOZ basta olmak iizere

destegini esirgemeyen aileme,
Destegini ve sevgisini hep yanimda hissettigim sevgili Ali NAILI’ye

sonsuz tesekkiirlerimi sunarim.



Sevgili babam Halit Tokgoz e ithaf olunur.



ICINDEKILER

KISALTMALAR LISTESI .....coutiiiiiiiiiinitiissie s i
TABLO LISTESI ..ottt i
Lo OZET ottt ettt ettt n ettt sttt 1
2. SUMMARY ettt bt b e h et n bbbt n e 2
3. GIRIS V& AMAC ...ttt ettt sttt 3
4. GENEL BILGILER .......cccciiitiiiieieiiceccte sttt 6
4.1 Serebral PalSi.........c.ooiiiii 6
O I T 1 01 o TSP OP R PPR PR 6
4.1.2 EPIAEMIYOIOJI ..ttt 7
4.1.3 Etiyoloji Ve risK faktOrIeri ..o 8
4.1.4 Eslik eden problemler.........cocuiiiiiiiiiiiiiiie i 9
4.1.5 SINUlANAITMA. ... 10
4.1.6 Serebral palsili ¢cocuk sahibi ailelerin yagadigi sorunlar...........ccccovvviiiiiiiininnnn 14

4.2 DaMQalAMA. ... ..o, 17
4.2.1 Dam@alama tIPIENT ....oveviiiiieieeeiee e 19
4.2.2 Damgalama ve Serebral PalSi..........ccooiiiiiiiiiiiic e 21

4.3 Basa CIKIMa. .. ..ot e e 26
4.3.1 Problem odakli basa ¢ikma (problem focused coping) ........c.cccevvvvriviiecniiiiineninnnnn 27
4.3.2 Duygu odakl1 baga ¢ikma (emotion focused COPING) .......ccvvvveriiiiiiiiiiiiiciiciinn 27

4.4 Damgalama ve Halk Saglig1...... ..o, 27
5. GEREC VE YONTEM ....ooitiiiiiicecteeeeeeee ettt 30
I AN 218 10 0 F: 3000 B A< o R 30
5.2 Arastirmanin Evreni ve OrneKIem.............oooiinieiin i, 30
5.3 Arastirmanin Y ONteIMI. ... ... oueiitt ittt et et 30
5.4 Arastirmanin Ornekleme YOntemi. .. ......ououeninin i, 30
5.5 Arastirma ZaAmMaANI. . ......oouutitt ittt et et e e e e e 31
5.6 Veri Toplama YONtemMI. . ...oueii it e e, 32
5.6.1 Veri Toplama GereGIEIT.......ciuiiiiiieiieieee e e 35
S.7Veri Analizi.... ..o 36
5.8 Etik Kurul Onay1 ve Kurum Izni..............cooooiiii e, 36
B. BULGULAR ...ttt et b e bbb e st et et et enneens 37
6.1 Katilimcilar ve Aileleri ile Ilgili OzelliKIer..............oovviniiiiiiiiie e, 37
6.2 Nitel GOrlisme SONUGIATT. ..ottt e 43
6.2.1 Tema 1: KabUl SUMECH ......ccveeiiiiiicisieeese s 43

6.2.2 Tema 2 : Yasanan SOTUNIAT ..........ciuiiiiriiieniiesiiie e sieesiee e sieessessieesbeesseeseeeseee s 48



6.2.3 Tema 3: DamMQalama .......cccoeiuiiiiiieieie e e 62

6.2.4 Tema 4: Damgalamanin ailenin yagamina etkisi.........c.coooveriiiiiiiiinieninic e 83
6.2.5 Tema 5: Damgalama ile baga ¢IKMa ..........ccooveiiiiiiiiiiie e 101
6.2.6 Tema 6: COZUM ONEIIIEIT......cviiiiiiii s 120

7. TARTISMA V€ SONUC ....ocuiiiiiiiiiiisieeie sttt sttt e sbeanee s e ste e e sreenseanee s 127
7.1 Tema 1: Kabul SUFECH.......ooniii i, 127
7.2 Tema 2: Yasanan SOrunlar..............oooiiiiiiiii e, 129
7.3Tema 3 :Damgalama..........coouiiriiiii 135
7.4 Tema 4: Damgalamanin Ailenin Yasamina Etkisi..................coooiiiiiin... 140
7.5 Tema 5 : Damgalama ile Baga Cikma.................ooiiiiiiiiiiiii e, 147
7.6 Tema 6: COZUM ONEIIIEri. ...t e, 152
8. KAYINAKLAR ...ttt sttt sttt e st et e s e sae e te e st e s be e beaseeaseesbeeneeeneenseennean 157
9. OZGECMIS ..ottt ettt ettt ettt r ettt en sttt es s e e st s 183
10. BILIMSEL FAALIYETLER .....oviiiitiiniiniieiesesiee s 184
Bildiri (POSter Veya SOZEI)........c.oiriie i, 184
11, EKLER et bbbt bttt bbb n e 185
111 EK 1: EtiK Kurul Onayi........o.ouieiniii e 185
11.2 Bk 2: Kurum [zni.........ooooiiii e 186
11.3 Ek 3: Anket Formu Kullanim Izni.......................o e, 187
114 EK 4: GONUINU Olur FOrMU. ....viiiii e 188
115 EK5: GONUHG ONay FOMMU. ....uitit e, 190
11.6 Ek 6: Yar1 Yapilandirilmis Gorlisme Formu.................oooiiiiii 191
11.7 EK 7: Sosyodemograik Bilgi FOrmMU...........cooviiiiiiii e, 192
11.8 Ek 8: Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi-Aile Raporu Anketi............. 193
11.9 Temalarin Alt Tema ve Kodlari.............ooooiiiii e, 198

11.10 Intihal RAPOTU. ... ...uiieiit et 206



KISALTMALAR LIiSTESI

AFO
CFCS
CDDA
DDA
DEHB
DSO
EDACS
GA
GMFCS
ICF
KMFSS

KMFSS-AR :

MACS
NDA
SCPE
SP

Ankle Foot Orthosis

Communication Function Classification System

Cok Diisiik Dogum Agirlig

Diisiik Dogum Agirligi

Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite Bozuklugu

Diinya Saglik Orgiitii

Eating & Drinking Ability Classification System

Giiven Aralig1

Gross Motor Function Classification System

International Classification of Functioning, Disability and Health
Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi

Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi-Aile Raporu
Manual Abilities Classification System

Normal Dogum Agirlig:

Surveillance of Cerebral Palsy in Europe

Serebral Palsi



TABLO LIiSTESI

Sayfa Numarasi

Tablo 1.  Serebral palsi risk faktorleri............oooviriiiiii e 9
Tablo 2.  Fonksiyonel siniflandirma sistemleri ve seviyeleri...............cooeviiiiinnnnn. 11
Tablo 3.  Zaman GIizel@eSi.......ouuineiniiii e 32
Tablo4. Katilimcilar ve goriismelere ait bilgiler.............c.cooooiiiiiiiiiiiii, 34
Tablo5.  Katilimcilar ve aileleri ile ilgili 6zellikler..................c.ooiiiiiniiiiiinn 37
Tablo 6.  Katilimcilar ile ilgili sosyodemografik bilgiler.....................cooeeinnn. 38
Tablo 7.  Katilimecilarin esleri ile ilgili sosyodemografik bilgiler........................... 38
Tablo 8.  Katilimcilarin SP’li gocuklart ile ilgili 6zellikler..................ccooiiin. 40

Tablo 9. Katilimcilarn tipik gelisen ¢ocuklart ile ilgili sosyodemografik bilgiler...... 41



1. OZET
Tezin bashgi : Ebeveyn Perspektifinden Serebral Palsili Cocuklar ve Ailelerinin Damgalanma

Deneyimleri

Ogrencinin Adi Soyadr : Duygu Tokgoz

Damismanin Adi Soyada : Prof. Dr. Nimet Emel Lileci

Programin Adi : Halk Saglig1 Yiiksek Lisans Programi

Amag: Bu arastirmanin amaci, Istanbul’da yasayan serebral palsili cocuklar ve ailelerinin
damgalanma deneyimleri cercevesinde, damgalamanin ¢ocuk ve aileye etkisi, damgalama ile
basa ¢ikma yollar1 ve ¢ozliim onerilerini ebeveyn perspektifinden ortaya koymaktir.

Gere¢ ve Yontem: Arastirmada nitel arastirma yontemlerinden fenomenolojik desen
kullanilmistir. Veriler, bir egitim ve aragtirma hastanesinde Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon
poliklinikleri takibinde olan 4-17 yas arasi serebral palsili bir gocugu ve en az bir tipik gelisen
cocugu bulunan 12 goniillii ebeveyn ile goriisiilerek toplanmistir. Yar1 yapilandirilmis gériisme
formuyla yuz yiize ya da ¢evrimigi goriismeler yapilmistir. Desifre edilen ses kayitlar1 Atlas.ti
23 programiyla icerik analizi teknigiyle analiz edilmistir.

Bulgular: Katilimcilarin yaslarinin  ortancast 38,5 (min:30, max:45)’tir. Toplam 12
katilimcidan 2’si ilkdgretim, 6’s1 lise ve 4’ii {iniversite mezunudur. Katilimcilarin
cevaplarindan yola c¢ikarak 6 ana tema (kabul siireci, yasanan sorunlar, damgalama,
damgalamanin ailenin yasamina etkisi, damgalama ile basa ¢ikma, ¢6ziim Onerileri) ve 28 alt
temaya ulagilmistir. Katilimcilar yakin ve uzak ¢evreleri tarafindan damgalayici sozler, sorular
ve bakiglara maruz kaldigini belirtmistir. Katilimeilar deneyimlenen sosyal damgalama,
iliskisel damgalama, yapisal damgalama ve kendini damgalamanin aileyi psikolojik ve sosyal
yonden olumsuz etkiledigini ifade etmistir. Damgalama ile basa ¢ikma agisindan katilimcilar
sosyal destek arama, mesafe koyma, gérmezden gelme, dini basa ¢ikma, hobiler gibi ¢esitli
stratejileri belirtmistir.

Sonug: Ebeveynlerin perspektifinden bakildiginda SP’li ¢ocuklar ve ailelerinin bireysel,
kisileraras1 ve toplumsal diizeyde damgalamaya maruz kaldig1 goriilmiistiir. Deneyimlenen
damgalama aile bireylerinin yasamini psikolojik ve sosyal yonden olumsuz etkilemekte ve

ebeveynler i¢in ¢ocuklarinin zorlu bakim siirecinde ek bir yiik olusturmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Basa ¢ikma, engellilik, fenomenoloji, nitel aragtirma, stigmatizasyon



2. SUMMARY

Title of Thesis: Stigmatization Experiences of Children with Cerebral Palsy and Their Families
from The Parents Perspective

Student Name, Surname: Duygu Tokgoz

Supervisor Name : Prof. Nimet Emel Lileci

Program Name : Public Health Master Program

Objective: The aim of this research is to reveal the effects of stigmatization on children and
families, ways of coping with stigma and solutions from the perspective of parents within the
framework of stigmatization experiences of children with cerebral palsy and their families
living in Istanbul.

Materials and Methods: Qualitative research method and phenomenological design were used
in the study. The data were collected by interviewing 12 volunteer parents who had a child with
cerebral palsy between the ages of 4-17 an at least one typically developing child, followed by
the Physical Medicine and Rehabilitation polyclinics in a training and research hospital. Face-
to-face or online interviews were conducted with a semi structured interview form. Deciphered
audio recordings were analyzed by content analysis technique with Atlas.ti 23 program.
Results: The median age of the participants is 38,5 (min :30, max : 45). Of the 12 participants,
2 are primary school graduates, 6 are high school graduates and 4 are university graduates.
Based on the answers of the participants, 6 main themes (Acceptance Process, Experienced
Problems, Stigmatization, Effect of Stigma on Family’s Life, Coping with Stigma, Solution
Suggestions) and 28 sub-themes were reached. The participants stated that they were exposed
to stigmatizing words, questions and glances by their close and distant circles. Participants
reported that experienced social stigma, stigma with association, structural stigma and self
stigma negatively affected the family psychologically and socially. Participants stated that they
used various strategies to cope with stigma such as seeking social support, keeping distance,
ignoring, religious coping, and hobbies.

Conclusion: From the parents’ perspective, it has been observed that children with cerebral
palsy and their families are subject to stigma at individual (micro), interpersonal (mezzo) and
societal (macro) levels. The stigma experienced negatively affects the lives of family members
psychologically and socially, creating an additional burden for parents during the difficult care
process of their children.

Keywords: Coping, disability, phenomenology, qualitative study, stigmatization



3. GIRIS ve AMAC

Serebral palsi (SP); tibbi, sosyo-kiiltiirel ve ekonomik sonuglari ile 6nemli bir halk sagligi
sorunudur (Kana ve ark., 2022). Erken ¢ocukluk doneminde baslayan ve yasam boyu siiren
norogelisimsel bir durumu tanimlayan SP terimi, tek bir hastaliktan ziyade, Santral Sinir
Sistemi’nde meydana gelen lezyonlar sonucu olusan, motor fonksiyonlarda bozuklugun 6n
planda oldugu bir¢ok problemi i¢ine alan semsiye bir terimdir (Rosenbaum ve ark., 2007).
Epilepsi (Kana ve ark., 2022; Christensen ve ark., 2014; Pruitt ve Tsai, 2009), agr1 (Morgan ve
ark., 2018; McDowell ve ark., 2017), isitme ve gorme problemleri (Duke ve ark., 2022;
Dufresne ve ark., 2014; Pruitt ve Tsai, 2009), gastrointestinal problemler (Campanozzi ve ark.,
2007; Pruitt ve Tsai 2009) ve ikincil gelisen kas iskelet sistemi problemlerinin (Anandakrishnan
ve Khoo, 2022; Thorpe ve ark, 2021; O’Connell ve ark., 2019; Quinby ve Abraham, 2005)
siklikla eslik ettigi SP, ¢ocukluk caginin en yaygin fiziksel engelliligidir (Quinby ve Abraham,
2005). Kiiresel olarak 5 yas alti ¢ocuklarin %]1,2’sinin (1,1-1,4), bir diger deyisle 8,1
milyonunun (7,1-9,2) SP’li oldugu tahmin edilmektedir (Olusanya ve ark., 2022). SP prevalansi
yuksek gelirli Ulkelerde 1000 canli dogumda 1,6 (%95 GA: 1.5-1.7) iken, disiik ve orta gelirli
ulkelerde 3,4 (%95 GA: 3.0-3.9) (MclIntyre ve ark., 2022) ve iilkemizde 1000 canli dogumda
4,4 (%95 GA: 0,36-0,57) olarak bildirilmistir (Serdaroglu ve ark., 2006). Kaba motor fonksiyon
seviyesi I11-V arasinda siniflandirilan SP’li gocuklar ve yetiskinlerin biiyliik ¢ogunlugunun
bagimsiz yliriime olasilig1 diisiiktiir (Noten ve ark., 2023). SP ve SP’ye eslik eden problemler
etkilenen aileler, saglik sistemi ve genel ililke ekonomisi i¢in 6nemli bir ekonomik yik
olusturmaktadir (Ismail ve ark., 2022; Tonmukayakul ve ark., 2018). Prevalansi, siddeti ve
olusturdugu yiik SP’yi 6ncelikli bir halk saglig1 sorunu haline getirmektedir (Korzeniewski ve

ark., 2018).

Yasam boyu fonksiyonel kisithliklar1 olan SP’li c¢ocuklarin aileleri sosyal, psikolojik ve
ekonomik yiikiin yan1 sira 6zellikle diisiik gelirli tilkelerde olmak tizere toplumun ayrimci ve
damgalayici davranislarina maruz kalmakta, hak ve erisilebilirlik arayisiyla damgalama ve
Onyargiya kars1 her giin miicadele etmektedir (Kerem Guinel ve ark, 2020; Khanna ve ark, 2015;
Read ve ark., 2015; Dako-Gyeke ve ark., 2021; Baltor ve ark., 2014).

SP’li gocuk sahibi aileler ve ¢ocuklarinin deneyimledigi damgalama, rahatsiz edici bakislar ve
yargilama (Alae ve ark. 2015), su¢lama (Zuurmond ve ark., 2022), acima (Durrant, 2020;
Gilmore ve Wotherspoon, 2023), utang ve itibar kayb1 (Shen, 2016), ugursuzluk olarak gérme



(Dako-Gyeke ve ark., 2021), taklit edilme, alay edilme (Freeborn ve Mandleco, 2010) gibi
cesitli sekillerde kendini gostermektedir. SP’li cocuk sahibi ebeveynler hem aileleri ve hem de
aile disindaki kisiler tarafindan damgalayici ve ayrimci davraniglara maruz kalmaktadir.
Toplumun SP gibi kronik saglik sorunlari konusunda sahip oldugu batil inanglar ve yanlis
inaniglar ailelerin stirekli olarak ayrimci ve damgalayici davranislara maruz kalmasina neden
olmaktadir (Dako-Gyeke ve ark., 2021; Fonzi ve ark., 2021). Damgalama; aile yasantisi, ruh
sagligi, ekonomik durum ve sosyal etkilesimler lizerinde olumsuz etki etmekte, birgok sosyal,
ekonomik ve psikolojik problemi beraberinde getirmekte, SP’li ¢ocuklar ve ailelerinin
kirilganliklarii artirmaktadir (Dako-Gyeke ve ark., 2021; Uzunaslan, 2016; Fonzi ve ark.,
2021; Smythe ve ark., 2020).

Goffman (2022) damgaay1 ‘‘itibari derinden sarsan veya sarsabilecek bir 6zellik’’ olarak
tanimlamaktadir. Damgalama olusumunda en 6nemli adim farkliligin algilanmasidir (Smith,

2017). Bireyin sahip oldugu farkliligin vurgulanmasi ise damganin 6ziinli olusturmaktadir

(Bauman, 2014).

Damga sabit bir nitelik olmayip bir iliski tiiriidiir. Damgali birey ‘‘6tekiyle’’ iliskilerinde onu
degersizlestiren bir 6zellige sahiptir. Ancak, bu 6zellik bireyi bulundugu her toplumda ve grupta
damgalamaya gotiiren degismez bir dzellik degildir (Unsaldi, 2019). Digerleri i¢in damgali
niteligi tastyan bir birey, sahip oldugu tiim Ozellikleriyle esi, cocuklari, ebeveynleri ve
arkadagslart i¢in diger herkesten olumlu anlamda ayri tutulmaktadir (Goffman, 2022).
Goffman’a (2022) gore hepimiz hayatin ¢esitli donemlerinde toplumsal iliskiler ¢ercevesinde

en azindan bazi iligkiler i¢erisinde normal ve damgali roliinii oynariz.

Damgalamanin bireyin yasamina etkisi, hastalifin dogrudan etkileri kadar zararh
olabilmektedir (Corrigan ve Penn, 1999). Goffman (2022) damgalanmis bireyin sosyal kimligi
hakkinda giinliik yasami boyunca her an ve karsilastifi herkes tarafindan sdylenebilecek
sOzlerin damgalanmis birey i¢in dnem tastyacagini, benligin sunumunun giindelik temaslarda
her ne kadar ufak sonuglar1 olsa da, her temas birlikte ele alindiginda ¢ok biiyiikk sonuglari
olabilecegini belirtmektedir.

Damgalamay1 en dogru sekliyle 6nemli bir halk saglig1 sorunu olarak gérmek miimkiindiir
(Song ve ark., 2018). Damgalama, avantajli ve dezavantajli gruplar arasindaki hiyerarsik
iliskileri stirdiiren ve dezavantajli durumda olanlarin sagligini tehlikeye atan en gii¢lii toplumsal
guclerden biridir (Dovidio ve ark., 2018). Damgalamay1 azaltmaya yonelik c¢abalar, saglik

esitsizliklerini ve halk sagligi bakim maliyetlerini azaltabilir. (Song ve ark 2018)
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Damgalamanin azaltilmasinda damgalanmis bireylerin deneyimlerine ve bu deneyimlerin nasil
dile getirildigine kulak vermek ¢dziime giden yolda yardimci olabilir (Koca-Atabey ve Oz,
2018).

Karmasik ve dinamik bir siire¢ olan damgalamanin kiskacindan etkilenmeyen sosyal bir yasam
alan1 bulmanin zor oldugu giinlimiizde damgalamaya yonelik arastirmalarin sayis1 her gecen
giin artmakta ve damgalama kavraminin damgalanmis bireylere deneyimlerini
tanimlayabilecegi bir dil olma degeri gelismektedir (Chen ve ark., 2020; Thomas, 2021; Link,
2023).

Goffman (2022), damgalayici siireglerin toplumsal bir iglevi yerine getirdigini ve degisime
direncli olduklarin1 belirtmektedir. HIV, ruhsal saglik sorunlar1 ve ciizzam gibi ¢esitli saglik
sorunlarinda bireylerin maruz kaldigi damgalamay1 azaltmaya yonelik miidahalelerin etkili
olabilecegini gosteren kanitlar mevcut iken, diisiik ve orta gelirli tilkelerde fiziksel engelli
cocuklar ve ailelerinin maruz kaldigi damgalamaya yonelik mudahaleler yetersiz ve kanit

diizeyi agisindan gorece heniiz zayiftir (Smythe ve ark., 2020).

Literatirde damgalamanin ¢ocuklar ve ailelerine etkisine yonelik ilgi artmaktadir (Chen ve ark.,
2020; Varliklidz ve Keskinkilig, 2021). Ulkemizde ise SP’li ¢ocuklar ve ailelerinin maruz
kaldig1 damgalamaya yonelik bir arastirmaya rastlanamamistir. Bu dogrultuda c¢alismamiz
Istanbul’da yasayan SP’li cocuklar ve ailelerinin damgalanma deneyimleri cercevesinde
damgalamanin ¢ocuk ve aileye etkisi, damgalama ile basa ¢ikma yollar1 ve ¢6zim oOnerilerini
ebeveyn perspektifinden arastirmak amaciyla planlanmistir. Bunun i¢in ‘‘Damgalamanin SP’li
cocuklar ve ailelerinin yasamina etkisi nedir?’’ ve ‘‘Aile damgalama ile basa ¢ikabiliyor mu?”’
sorularina cevap aranacaktir. Bu ¢calismanin literatiire katki saglamas1 ve gelecekte damgalama

konusunda yapilacak aragtirmalara yol gosterici olmasi hedeflenmektedir.



4. GENEL BIiLGILER

4.1 Serebral Palsi
4.1.1 Tamim

Serebral palsi (SP), gelismekte olan beynin gelisim bozuklugu ya da hasarindan
kaynaklanan, ¢ocukluk c¢aginin en yaygin norogelisimsel bozukluklarindan biridir
(Rosenbaum ve ark., 2007; Cans, 2000; Eunson, 2012). Bozuklugun kendisi ilerleyici
olmamasina ragmen klinik tablo beyin gelisimiyle birlikte zamanla degisir (Gulati ve
Sondhi, 2018). SP, siklikla ¢ocukluk ¢ag1 hasari olarak tanimlansa da yasam boyu siiren bir
durumdur (Lewis ve ark., 2021).

SP’nin sistematik ilk klinik tammmi 1843’te Ingiliz ortopedist William James Little
tarafindan yapilmistir. Little, zor dogum ve yenidogan hipoksisi ile ektremite spastisitesi ve
buna bagli gelisen kas iskelet sistemi deformiteleri arasinda bir iligki kurarak “Serebral
Parezi” terimini kullanmistir (Panteliadis ve Panteliadis, 2015). Dogum stresine ikincil
olarak gelisen serebral kanama ve asfiksi sonucu gelistigi diistiniilen SP, 19. yiizyilin

sonuna kadar ‘‘Little Hastalig1’’ olarak isimlendirilmistir (Ferrari ve ark., 2010).

SP alaninda Onemli katkilarda bulunmus iki diger isim William Osler ve Sigmund
Freud’dur. Osler 1889’da yazdig1 ‘‘Cocuklarin Serebral Palsileri’” adli kitabinda 151 SP’li
cocugun klinik 0©zelligini tanimlamis ve vakalar1 varsayilan etiyolojilerine gore
gruplandirarak serebral lezyonun fizyopatolojik mekanizmalarini yorumlamaya ¢aligmistir.
Bir ¢ocuk norologu olarak ilk kariyerinde Sigmund Freud, 1897 yilinda yazdigi ve motor
bozukluklarin nedenlerini arastirdigi ‘‘Infantil Serebral Palsi>> adli kitabinda Little’mn
aksine, dogum sirasinda yasanan sorulardansa erken dogum ve intrauterin gelisim
bozukluklarina daha fazla 6nem atfetmistir (Ferrari ve ark., 2010). Freud, temelinde
degismeyen ve gilinlimiizde de kullanilabilen siiflandirma sistemini gelistirmis ve klinik
sendromlar ile noropatolojik lezyonlar arasinda zayif bir iliski oldugunu gostermistir
(Panteliadis ve Panteliadis, 2015).

Yillar iginde Keith ve ark. (1959), Bax (1964), Mutch ve ark. (1992) gibi ¢esitli yazarlar
tarafindan SP’nin pek c¢ok tanimi yapilmistir. Tiim tanimlamalarda ortak olan 4 6zellik
vardir:

1. Motor bozukluga sebep olan postur ve hareket bozukluklarinin varligy,
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2. Yasamin ¢ok erken doneminde olusmasi,
3. Beyindeki lezyona bagli olmas1 ve

4. Cocugun gelisimiyle birlikte klinik bulgularin degismemesi, beyindeki hasarin ortadan

kalkmamasi veya ilerleyici olmamasidir (Blair ve ark, 2015).

Avrupa Serebral Palsi Izlemi (Surveillance of Cerebral Palsy in Europe-SCPE) tarafindan
2006 yilinda disiplinler aras1 ve uluslararasi isbirligi ile goriis birligine varilan en giincel
tanmimi ile SP; ‘‘Gelismekte olan fetal ya da infant beyninde meydana gelen ilerleyici
olmayan bozukluklarla iliskilendirilen, aktivite kisithiliklarina sebep olan, hareket ve postiir
gelisimindeki bir grup kalici bozukluktur.”” SP’deki motor bozukluklara siklikla duyu, algi,
kognitif, iletisim ve davranis bozukluklara, epilepsi ve ikincil gelisen kas iskelet

problemleri de eslik etmektedir (Rosenbaum ve ark., 2007).

SP teriminin tam olarak neyi tanimladigi 150 yildan fazla bir siiredir tartisilmaktadir
(Morris, 2007). Guniimuzde SP terminolojisi konusundaki tartigmalar daha faydali ve dogru
bir tanim oldugu diisiiniilen ‘‘Serebral Palsi Spektrum Bozuklugu’’ dnermesiyle devam

etmektedir (Shevell, 2019).

4.1.2 Epidemiyoloji

SP, gelismis iilkelerde yaklasik 500 ¢ocukta 1 cocugu etkileyen 6nemli bir norogelisimsel
bozukluktur (Fahey ve ark., 2017). SP prevalansi yiiksek gelirli iilkelerde 1000 canli
dogumda 1,5 ile 3 arasinda degigmektedir ve diisiik gelirli lilkelerde daha yiiksek prevalansi
ile erken ¢ocukluk doneminde fiziksel engellilifin en yaygin nedenidir (Sellier ve ark.,
2016; Yeargin-Allsopp ve ark., 2008). Ulkemizde 2-16 yas arasindaki cocuklarda SP
prevalanst 1000 canli dogumda 4.4 (%95 GA: 0,5-057) olarak bildirilmistir (Serdaroglu ve
ark., 2006).

Erken ve diisiik dogum agirlikli dogumlarin 6nlenmesi SP insidansini azaltmada en 6nemli
unsur olarak gorilmektedir (Michael-Asalu ve ark., 2019; Shepherd ve ark., 2017). Son
yillarda Avrupa (Sellier ve ark., 2016), Japonya (Touyama ve ark., 2016) ve Avustralya’dan
(Reid ve ark., 2016) arastirmalar SP prevalansindaki diisiise dikkat gekmektedir. Avrupa ve
Avustralya'daki yiiksek gelirli bolgelerde pre/perinatal SP prevalansi azalma egilimindedir.
SP prevalans: statik olmayip tibbi gelismeler, sosyal ve ekonomik kalkinma ile

degisebilmektedir (Mclntyre ve ark., 2022).



SCPE kayitlarina dayali olarak gergeklestirilen ¢ok merkezli bir arastirma 1980-2003 yillar
icin SP prevalasindaki diislisii ortaya koymustur. 1980°de SP prevalanst 1000 canli
dogumda 1,90 (%99 GA: 1,57-2,28) iken 2003’te 1,77’ye (%99 GA:1,57—-1,99) diismiistiir.
Yine ayni aragtirma sonuglarina gore; 1500 gramin altinda dogan cocuklar i¢in SP
prevalansi 1980°de 1000 canli dogumda 70,9 iken (%99 GA: 41,7-110,9 ) 2003’te 35,9
(%99 GA: 26,6-47,2), 1500-2499 gram dogan ¢ocuklarda ise 1980°de 8,5 (%99 GA: 5,4—
12,7) iken 2003 yilinda 6,2 (%99 GA: 4,9-7,8) olarak bildirilmistir (Sellier ve ark., 2016).

Gestasyonel yasin azalmasi ile birlikte SP riski artmaktadir (MacLennan ve ark., 2015).
Gestasyon yas1 26 haftanin altinda olan ¢ocuklarin %16-28’inde SP gelismektedir (Eunson,
2012). Shevell ve ark.’nin (2013) meta analiz ¢alimasinda gestasyon yasi 28 haftanin
altindaki ¢ocuklarda SP prevalanst 111,80 (%95 GA: 69,53-179,78) iken 36 haftanin
Ustliindeki gestasyon yasinda 1,35 (%95 GA: 1,15-1,59) olarak bildirilmistir.

SP her iki cinsiyeti de etkilemektedir ancak, erkek ¢ocuklarda kiz ¢ocuklara gore daha
yuksek oranlarda gorilmektedir (Johnston ve Hagberg, 2007; Gough ve ark., 2008).
Ulkemizde yapilan bir arastirmada (Fidan ve Baysal, 2014) erkek/kiz oran1 1,54, Misir’da
(Fathy ve ark., 2017) 1,57, Amerika’da 1,40 (Yeargin-Allsopp ve ark., 2008) ve
Hindistan’da (Laisram ve ark., 1992) 1,9 olarak bildirilmistir.

4.1.3 Etiyoloji ve risk faktorleri

SP etiyolojisi karmasik ve ¢ok faktorliidiir. Olgularin biliyiik ¢cogunlugunda serebral hasara
neden olan faktorler belirlenemeyebilir ve birden fazla faktor etkili olabilir. Risk faktorleri
annenin saglik ve yasam kosullarina iliskin gebelik oncesi donem, prenatal, perinatal ve
postnatal donemlerdeki olaylarla iliskilidir (Eunson, 2012; Paul ve ark., 2022). SP
vakalarmin etiyolojisinde %21 prenatal, %30,5 perinatal, %17,1 postnatal, %31,4’{iniin
sebebi belli olmayan faktorlerden kaynaklandigr bildirilmistir (Abd Elmagid ve Magdy,
2021). Diistik dogum agirhigi, erken dogum, ikiz ve ¢oklu dogum ve perinatal enfeksiyon
major risk faktorleridir (Eunson, 2012). Solunum yetmezligi, enfeksiyonlar,
intraventrikiiler kanama ve prematiirite tiim SP motor tipleri i¢in yaygin risk faktorleridir

(Sadowska ve ark., 2021).

Ulkemizde gergeklestirilen bir tipta uzmanlik tezinde SP vakalarinin %61,5’inden perinatal,
%25,2’sinden postnatal, %6,7’sinden prenatal risk faktorlerinin sorumlu oldugu ve

%6,7’sinin ise etyolojisinin saptanamadigi bildirilmistir (Aksoy, 2012). Erkin ve ark.’nin



(2008) arastirma sonuclarina gore ise; Tiirk cocuklarmin risk faktorleri siklig1 sirasiyla
diisiik dogum agirligi (%45,1), preterm dogum (%40,5), dogum asfiksi (%36,4) olarak rapor

edilmistir.

Aragtirmalar, SP vakalarinin %30’unun genetik kaynakli olabilecegine isaret etmektedir
(Costeff, 2004; MacLennan ve ark., 2015; Moreno-De-Luca ve ark., 2012). Spastik
kuadripilejik SP’den sorumlu genler ve ataksik SP’den sorumlu gen mutasyonlari
literatlirde yer almaktadir (Fahey ve ark., 2017; Kruer ve ark., 2013). Nedeni bilinmeyen
SP’lerde ozellikle term dogumlarda %48, preterm dogumlarda ise %24 gibi yiiksek bir
genetik etkilenimin oldugu tahmin edilmektedir (Costeff, 2004). Tanimlanabilir risk
faktorlerine sahip SP’li ¢ocuklarin bile %15’inde genetik varyantlar s6z konusudur (Chopra

ve ark., 2022). Serebral palsi risk faktorleri Tablo 1’de 6zetlenmistir.

Tablo 1: Serebral Palsi risk faktorleri (Vova, 2022; Sadowska ve ark., 2021)

Pre-konsepsiyonel Prenatal Perinatal Postnatal
-Maternal sistemik -Vajinal kanama -Prematurite -Respiratuar distres
hastaliklar -Plasenta anomalileri -Sezeryan dogum sendromu
-Madde kullanimi -Hipoksi/yapay solunum

-Plasental yirtik -Vakum ve forseps

destekli dogum destegi

-Malnutrisyon _Cogul gebelik o
; -Kafa travmasi
-Zehirlenmeler -Annenin gebelikteki -Uzamis veya zor

-Enfeksiyonlar sistemik hastaliklar dogum -Hiperbilirubineri
-Immiin sistem -Intrauterin enfeksiyonlar -Postterm dogum -Hipoglisemi
hastaliklar1 -Anormal fetal kalp atimt -Asfiksi -Hipotiroidi
-Fiziksel ve kimyasal “Tokolitik ilaclar -Mekonyum -Intrakranial hemorajiler
faktorler Toksemi aspirasyonu Neonatal
-Infertilite tedavisi konviilziyonlar

-Oligohidroamniyoz )
-Spontan diisiikler -Enfeksiyonlar

. -Polihidroamniyoz .
-Sosyoekonomik -Menenijit
A -Intrauterin gelisim geriligi

faktorler . gelisim geriig -Ensefalit

-Intrauterin hipoksi )

-Sepsis

-Erken membran riptirQ

-Yardime1 tireme teknikleri

4.1.4 Eslik eden problemler

SP oncelikli olarak motor fonksiyon bozuklugu olmasina ragmen, santral sinir sistemi

hasar1 nedeniyle eslik eden diger problemler bireyin sagligini ve yasam kalitesini motor



bozuklugun kendisinden ¢ok daha fazlasiyla olumsuz yonde etkileyebilmektedir (Kana,

2022).

Epilepsi (%30-50) (Christensen ve ark., 2014), zihinsel engellilik (%50) (Graham ve ark.,
2016), davranis bozukluklar1 (%26-80) (Romeo ve ark., 2010; Brossard-Racine ve ark.,
2012), gorme bozukluklari (%9-90) (Ghasia ve ark., 2008; Bodunde ve ark.,2015; Park ve
ark., 2016), isitme bozukluklar1 (%10-20) (Graham ve ark., 2016), konusma bozukluklar1
(%40-50) (Graham ve ark., 2016), agr1 (%32,4-%75) (Alriksson-Schmidt ve Hagglund,
2016), kalga ¢ikigi (%30) (Graham ve ark., 2016), skolyoz (%25) (Persson-Bunke ve ark.,
2012; Hagglund ve ark., 2018), uyku bozukluklar1 (>%40)(Romeo ve ark., 2014), iirolojik
sorunlar (%30-60) (Graham ve ark., 2016), gastrointestinal problemler (%90) (Campanozzi
ve ark., 2007), solunum problemleri (Blackmore ve ark., 2018), malnutrisyon (Da Silva ve
ark., 2022) SP’ye eslik eden problemlerdir.

Genel olarak, motor hasarin siddeti arttik¢a ¢ocuklarin eslik eden problemlere sahip olma
olasilig1 da artmaktadir. Spastik kuadripilejik SP’li ¢ocuklarin neredeyse tamaminda en az
bir ve ortalama olarak sekizden fazla eslik eden problem s6z konusu iken, spastik hemiplejik
¢ocuklarda bu sayinin ortalama olarak {igden fazla oldugu bildirilmistir (Hollung ve ark.,
2019). SP ile iliskili bu problemler, pek ¢cok ¢ocuk ve ailenin karsilastig1 zorluklarin, bakim

yiikiinilin ve saglik hizmeti kullanimi ihtiyacinin ana sebebi olabilmektedir (Shevell, 2013).

4.1.5 Simiflandirma

SP; baskin kas tonusu anomalisi, motor hasarin topografik dagilimi ve siddetine gore
siniflandirilmaktadir (Eunson, 2012). SP’de siniflandirmanin amaci; sorunun dogasini ve
ciddiyetini tanimlamak, SP'li bireylerin mevcut ve gelecekteki hizmet ihtiyaclar1 hakkinda
bilgi saglamak, farkli gruplar karsilastirmak ve zaman i¢indeki degisimi tespit etmektir

(Bax ve ark., 2005).

SP’nin geleneksel smiflandirmalart esas olarak etkilenen ekstremitelerin dagilimina
(hemipleji, dipleji gibi) odaklanmis ve ek olarak baskin kas tonusu ve hareket anomalisinin

tipini (spastik, diskinetik gibi) tanimlamistir (Bax ve ark., 2005).

2001 yilinda DSO tarafindan tanimlanan Islevsellik Yetiyitimi ve Saghgin Uluslararasi
Siniflandirmasi (International Classification of Functioning, Disability, and Health-ICF)
saglik ve saglikla ilgili durumlarin tanimlanmasi i¢in standart bir dil ve cergeve

saglamaktadir. Bireyin fonksiyon ve limitasyonlarina iliskin durumunu tanimlamakta ve bu
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bilgiyi anlamli, birbiriyle iliskili ve kolay erisilebilir bir sekilde yapilandirmaktadir. ICF,
saglik durumlariin fonksiyonel sonuclarini degerlendirmenin 6nemini vurgulamistir
(World Health Organizatin, 2007). Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi-KMFSS
(Gross Motor Function Classification System-GMFCS) (Palisano ve ark., 1997), El
Becerileri Siniflandirma Sistemi (Manual Abilities Classification System-MACS & Mini-
MACS) (Eliasson ve ark., 2006), Iletisim Fonksiyonlari1 Siniflandirma Sistemi
(Communication Function Classification System-CFCS) (Hidecker ve ark., 2011),Yeme ve
I¢me Becerileri Smiflandirma Sistemi (Eating & Drinking Ability Classification System-
EDACS) (Sellers, 2014) siklikla kullanilan fonksiyonel siniflandirma sistemleridir. Bu
smiflandirma sistemleri standardize, giivenilir ve birbirini tamamlayici niteliktedir (Paulson

ve Vargus-Adams, 2017).

Tablo 2: Fonksiyonel siniflandirma sistemleri ve seviyeleri (Paulson ve Vargus-Adams,

2017)

Seviye GMFCS MACS CFCS EDACS
| Kisitlama olmaksizin | Nesneleri Etkili alic1 ve vericidir. | Guvenli ve etkin bir
yardr. kolaylikla ve sekilde yer ve iger.
basartyla tutar.

I Kisitlamalarla yiiriir. | Cogu nesneyi Etkili ancak yavas Giivenli bir sekilde
dusiik hiz/kalite ile | ilerleyen alic1 ve yer ve iger ancak
tutar. vericidir. etkinlik agisindan

sinirlamalar vardir.

1 Elde tutulan Nesneleri zorlukla | Tamdik partnerle etkili | Bazi sinirlamalarla

hareketlilik tutar. alic1 ve vericidir. yer ve icer, etkinlikte
cihazlarini sinirlamalar olabilir.
kullanarak ydrr.
v Kendi kendine Diizenlemelerle Tanidik partnerle Giivenlik agisindan
hareket . .
sinirl sayida tutarsiz alic1 ve o6nemli siirlamalarla

simirlanmistir. . nesneyi tutabilir. vericidir. yer ve iger.
Motorlu hareketlilik
aracini kullanabilir.

\% Elle itilen bir Nesneleri tutamaz. | Tamidik partnerle Guvenli bicimde yiyip
tekerlekli sandalyede nadiren etkili alic1 ve icemez, tliple besleme
tasinir. vericidir. diistiniilebilir.

SCPE tarafindan SP; spastik, diskinetik, ataksik ve siniflandirilamayan tip olarak

siniflandirmistir (Cans, 2000).
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4.1.5.1 Spastik tip serebral palsi

Tum SP olgularinin yaklasik %80-85’ini olusturur (Himmelmann ve ark., 2007). Pramidal
sistem etkilenimi hakimdir ve spastisite, hiperrefleksi (xklonus), ekstansor plantar cevap
gibi Ust motor noron belirtileri gozlenir (Papavasiliou ve Panteliadis, 2015; Gulati ve
Sondhi, 2018). Topografik dagilimina gore kuadripilejik, diplejik ve hemiplejik olarak

gorulebilir (Papavasiliou ve Panteliadis, 2015).

4.1.5.1.1 Kuadripilejik tip serebral palsi

Kuadripilejik SP’de boyun, goévde ve dort ecktremitede etkilenim vardir. Tim
ekstremitelerin tutulumu birbirine yakin oranlarda ya da iist ektremitelerin alt ekstremitelere
gore daha fazla etkilenimi seklinde olabilir (Ferrari ve ark. 2010; Gulati ve Sondhi, 2018).
Kuadripilejik SP’1i ¢ocuklar tiim SP olgularinin %20-40’1n1 olusturur ve %57’sinin kaba
motor fonksiyon becerileri GMFCS’ye gore seviye IV ve V dizeyindedir (Gulati ve Sondhi,
2018; Venkateswaran ve Shevell, 2008). Mental retardasyon, gorme ve isitme problemleri,
epilepsi, ¢igneme, yutma, konusma giigliikleri ile sonuglanan psédobulbar palsiye sekonder
gelisen oral-motor problemler oldukca yaygindir. Cogunlukla prematiire dogum ile
iligkilidir. Manyetik rezonans gorintulemede siddetli periventrikiler lokomalazi ve
multikistik kortikal ensefalomalazi mevcuttur (Gulati ve Sondhi, 2018; Ferrari ve ark.,
2010). Kuadripilejik SP’1i ¢cocuklarin %15’inin ambulasyon potansiyeli mevcuttur ancak
bagimsiz ambulasyon prognozu koétiidiir (Patel, 2020; Papavasiliou ve Panteliadis, 2015).
Genellikle 3-6 yaslar1 arasinda kazanilan yiiriime, kontraktiir gelisimi nedeniyle ergenlik
doneminde kaybedilir (Ferrari ve ark., 2010). 5 yasina kadar destekle de olsa yiiriiyemeyen
kuadripilejik SP’1i ¢ocuklarin bagimsiz ambulasyonu sinirlidir (Papavasiliou ve Panteliadis,
2015).

4.1.5.1.2 Diplejik tip serebral palsi

Alt ekstremitelerde genellikle simetrik motor fonksiyon etkilenimi olan, ancak (st
ekstremitelerde daha az tutulumun goriildiigii ve ¢ogunlukla ince motor fonksiyonlarin
korundugu spastik SP tipidir (Miller ve ark., 2006; Gulati ve Sondhi, 2018). Diplejik SP
cogunlukla prematiirite ve diisiik dogum agirhg ile iliskilidir (Unes, 2019). Tiim SP
olgularmin %35’ini olusturur ve en yaygin goriilen SP tipidir. Genellikle periventrikiler
l6komalazi ve periventrikiiler hemorajik enfarktiis ile iligkilidir (Gulati ve Sondhi, 2018).
Spastik diplejik ¢ocuklarin ¢ogu normal biligsel fonksiyonlara ve bagimsiz ambulasyonda

Iyi bir prognoza sahiptir (Patel ve ark., 2020). Diger SP tiplerine gore daha iyi bir bilissel
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seviyeye sahip diplejik SP’li ¢ocuklarda fobi, depresyon, anksiyete gibi psikopatolojik
sorunlar daha siklikla goriilmektedir (Ferrari ve ark., 2010).

4.1.5.1.3 Hemiplejik tip serebral palsi

Viicudun sag veya sol olmak iizere tek tarafinin hareket ve kas tonusu etkilenmistir. Ust
veya alt ekstremite tutulumu daha baskin olabilir. Tiim SP olgularinin %25’ini olusturur.
Term bebeklerde en sik, prematiire bebeklerde ise diplejiden sonra ikinci siklikta goriilen
SP tipidir (Ferrari ve ark, 2010). Hemiplejik SP’li ¢ocuklarin %88’inin kaba motor
fonksiyon becerileri GMFCS’ye gore seviye I ve %79’unun el becerileri MACS’a gore
seviye | ve Il diizeyindedir (Gorter ve ark., 2004). Hemiplejik SP’li ¢ocuklarda anksiyete,
fobi gibi davranigsal problemler yaygindir (Gulati ve Sondhi, 2018).

4.1.5.2 Diskinetik tip serebral palsi

Spastik SP’den sonra en sik goriilen ikinci SP tipidir ve tiim SP vakalarinin %10-15’ini
olusturur. Diskinetik SP’li ¢cocuklarda motor hasarin siddeti diger SP tiplerine gore daha
fazladir. Diskinetik SP, ¢ogunlukla perinatal asfiksi ve neonatal hiperbilirubinemi gibi
sebeplere bagli olarak ortaya ¢ikmaktadir (Gulati ve Sondhi, 2018). Diskinetik SP’li
cocuklar genellikle birden fazla istemsiz hareket bicimine sahiptir. Ekstrapramidal sistem
lezyonlarmin (%70 bazal gangliyonlar ve talamus) hakim oldugu diskinetik SP’de ilkel
refleks paternleri baskindir ve kas tonusu degiskendir (Cans ve ark., 2007). Ozellikle amaca
yonelik hareketlerin baglatilmasi ve duygusal tepkiler sirasinda kas tonusu artar. Diskinezi
bazi spastik tip SP’li ¢ocuklarda da (%25) gorilmektedir ancak piramidal sistem
tutulumunun olmadig saf diskinetik SP’li ¢ocuklarda kontraktiir gelismez (Register, 2018;
Gulati S., Sondhi V., 2018). Motor hasarin siddeti arttikga 6grenme giicliigii ve epilepsi
orani da artar. Anartri ve dizartri de yaygindir ve alternatif iletisim yardimlarini gerektirir.
Beslenme giicliigii ve artan enerji harcanimi nedeniyle biiyiime sekteye ugramistir

(Himmelmann ve ark., 2007).

Diskinetik tip SP, distonik tip ve koreoatetoik tip olarak iki alt grupta incelenir.

4.1.5.2.1 Distonik serebral palsi

Hipokinezi (azalmis aktivite) ve hipertoni (artmis kas tonusu) ile karakterizedir. Distoni,
istemsiz, kontrolsiiz, tekrarlayan ve bazen kaliplasmis anormal postiir ve hareketleri

tanimlamaktadir. Distonik SP agonist ve antagonist kaslarin es zamanli kasilmasi ile

karakterizedir (Gulati ve Sondhi, 2018).
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4.1.5.2.2 Koreatetoid serebral palsi

Hiperkinezi (artmis aktivite) ve hipotoni (azalmis kas tonusu) ile karakterizedir. Kore; hizli,
istemsiz, sarsintili ve genellikle pargalanmis hareketlerdir. Atetoz ise daha yavas, stirekli
degisen, kivrilma veya biikiilme tarzindaki hareketleri tanimlamaktadir. Orofaringeyal
zorluklar nedeniyle yiizde anormal mimikler olusabilir. Ilkel refleksler siklikla cocukluk

doneminde devam eder (Cans, 2000; Gulati ve Sondhi, 2018).

Kore ve atetozun her ikisinden 6zelliklerin mevcut oldugu bazi SP olgularinda alt grubu
tanimlamak bazen zor olabilir. Bu durumda diskinetik SP teriminin kullanilmas: onerilir

(Cans ve ark., 2007).

4.1.5.3 Ataksik tip serebral palsi

Denge, koordinasyon ve ince hareketlerin kontroliinde bozuklukla karakterizedir. Nadir
goriiliir, tim SP olgularinin %4 iinii olusturmaktadir (Westbom ve ark., 2007; Gulati ve
Sondhi, 2018). Ataksi, serebellum ya da serebellumdan ¢ikan yollarin (dentat-rubro-
serebellar) lezyonu ile iliskilidir (Papavasiliou ve Panteliadis, 2015). Yaygin hipotoni ve
kas koordinasyonu kaybi nedeniyle hareketler anormal kuvvet, ritm ile gergeklestirilir ve
bu durum hareket akiciligini bozar (Cans, 2000). Kinetik tremor ve disimetri yaygin
norolojik bulgulardir (Papavasiliou ve Panteliadis, 2015). Ataksi, genellikle zaman iginde
ilerler. Motor ve dil gelisimindeki mihenk taslar1 gecikmistir. Konugsma yavas, sarsintili ve

patlayic1 tarzdadir. Ilerleyici nérodejeneratif bozukluklardan ayirt edilmelidir (Gulati ve

Sondhi, 2018).

4.1.5.4 Simiflandirilamayan serebral palsi

Vicutta genel bir hipotoni ile seyreden, spastik, diskinetik ve ataksik SP tiplerinin
ozelliklerini tagiyan ancak, herhangi bir SP tipinin 6zelliginin digerine iistiin olmadigi
durumu ifade eder. Tiim SP olgularinin %10’unu olusturur. En sik karsilagilan tip
diskineziye spastisitenin eslik ettigi spastik-diskinetik tiptir (Unes, 2019).

4.1.6 Serebral palsili ¢ocuk sahibi ailelerin yasadigi sorunlar

Engelli bir hane Uyesine sahip aileler toplumun en savunmasiz gruplarindan biridir. Saglikli
bir bebek sahibi olmay1 bekleyen aileler i¢cin engelli bir bebegin diinyaya gelmesi travmatize
edici olabilmekte ve tim aileyi derinden etkileyebilmektedir (Di Giulio ve ark., 2014;
Bursali ve Glngor, 2021). SP, ebeveynler i¢in genellikle kanser veya diger korkulan
teshislerle hemen hemen ayni1 duygusal etkiye sahip olan bir terimdir. Cocuk i¢in okulda ve
toplumda rutinden daha fazla ve 6zellesmis hizmetleri gerektiren, kendi iginde ayrimcilik

anlamina gelen ve toplumsal katilimda zorluklara neden olan bir etikettir (Baxter ve ark.,

14



2005). SP’li ¢ocuk sahibi ebeveynler ¢ocuklarinin durumu hakkinda bilgi edinmeye,
ekonomik, psikolojik ve sosyal destege ihtiya¢ duymaktadir (Mohd Nordin ve ark., 2019;
Saygi ve ark.,2015; Bertule ve Vetra, 2014; Kerem Guinel ve ark., 2007).

4.1.6.1 Bilgi eksikligi

Aileler 6zellikle tani1 sonrasit erken donemde, ¢ocuklarmin durumu hakkinda ayrintili
bilgiden yoksun kalmakta ve bu gereksinimi internet ya da diger SP’li ¢ocuk sahibi
ebeveynler araciligiyla karsilamaya ¢alismaktadir (Mohd Nordin ve ark., 2019).
Cocuklarinin sagligi ve gelisimi, yasam becerilerinin kazanilmasi ve siirdiiriilmesi,
bagimlilik durumu, tan1 aldiginda ve gelecekte yararlanabilecegi kurumlar hakkinda bilgi
ebeveynlerin en ¢ok gereksinim duydugu konular arasinda yer almakta ve cocugun yasinin
ilerlemesiyle birlikte artmaktadir. SP hakkinda yazilmig makale ve kitap gibi materyaller de
ailelerin diger gereksinimlerindendir (Saygi ve ark.,2015; Bertule ve Vetra, 2014).

4.1.6.2 Ekonomik sorunlar

Ebeveynler i¢in SP’li bir ¢ocuga bakmanin mali yiikii ¢ok yiiksek olabilmekte ve ailenin
ekonomik durumunu olumsuz etkileyebilmektedir (Umar ve ark., 2020; Dogbe ve ark.,
2022). Diisiik sosyoekonomik diizeye sahip aileler igin ailede SP’li bir ¢cocugun varligi, ek
bir mali yiik olarak algilanabilmektedir (Branjerdporn ve ark., 2021). SP’li ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin %62’si herhangi bir iste ¢alisiyor olmasina ragmen, ¢alisan grubun %60°1
yeterli ekonomik gelire sahip degildir (Nawal ve ark., 2022). SP’li ¢ocuklarin saglik
harcamalarinin, tipik gelisen ¢ocuklar i¢in yapilan saglik harcamalarindan 10-26 kat daha
fazla oldugu belirtilmistir (Kancherla ve ark, 2012). Muayeneler, cerrahi mudahaleler,
hastane yatislari, rehabilitasyon hizmetleri, diger saglik hizmetleri ve ilaglar i¢in cepten
yapilan harcamalar, tekerlekli sandalye ve diger yardimci cihazlarin ¢ogunlukla saglik
sigorta 0demeleri kapsami disinda kalmasi nedeniyle aile tarafindan cepten ddenmek
zorunda olmasi ve yiiksek iicretleri nedeniyle ulasilamaz olusu, diger aile iiyeleri i¢in
yapilacak harcamalarda kisitlamaya gidilmesi ve annelerin ¢alisarak aile ekonomisine katki
saglayamamasi ailelerin yasadigi ekonomik zorluklardandir (Bian ve ark., 2022; Dogbe ve
ark., 2022; Umar ve ark., 2020). Annenin ¢ocugun bakimi i¢in isinden ayrilmasi, aile

Uzerinde ekonomik bask1 olusturmaktadir (Smith ve Blamires, 2022).

4.1.6.3 Psikolojik sorunlar
Duygusal sorunlar SP’li gocuk sahibi ebeveynlerin deneyimledigi bir diger 6nemli sorundur

(Mohd Nordin ve ark., 2019). SP’li ¢ocuklarin ¢ok sayida ve zorlu bakim gereksinimleri,

15



ebeveynlerde depresif belirtileri yaygin hale getirebilmektedir (Park ve Nam, 2019). Aileler
yogun olarak iiziintii, caresizlik, keder ve umutsuzluk igindedir (Bian ve ark., 2022).
Ebeveynlerin ¢ocuklariin bakimi sirasinda sosyal destekten yoksun olmalari, fiziksel
yorgunluklari, toplumun SP hakkindaki bilgi eksikligi ve maruz kaldiklari damgalama
ebeveynlerde endise ve anksiyeteye sebep olmakta ve ¢ocuklarmin gereksinim duydugu
tedavi ve hizmetler i¢in yeterli mali kaynagin olmayis1 aileler ic¢in 1stirap verici
olabilmektedir (Zuurmond ve ark., 2015; Baltor ve Dupas, 2013). Ebeveynler, SP’li
¢ocuklarinin bu zorlu yasam yolculugunda gii¢lii kalabilmek i¢in duygusal ve manevi
destege gereksinim duyabilmektedir (Mohd Nordin ve ark., 2019).

SP'li cocuk sahibi ebeveynlerin ruh sagligina yonelik arastirmalarin biiyiik ¢ogunlugu
annelerle gerceklestirilmistir. Anne ve babalarin ruh sagligini karsilagtiran sinirli sayidaki
aragtirmanin sonuglart ruhsal saglik sorunlarmin babalara gore annelerde daha yaygin
oldugunu ortaya koymustur (Barreto ve ark., 2020). Sinirli mali kaynaklar, SP’li
cocuklarimin bakim yiikii ve gelisimiyle ilgili belirsizlikler SP’li cocuk sahibi annelerin stres
ve kaygi yasamasina neden olabilmektedir (Branjerdporn ve ark., 2021). SP’nin siddeti ve
cocuklarinin iyilik halinin azalmasi annelerin depresyon diizeyinde etkili olmaktadir

(Akmese ve ark., 2015; Kaya Kara ve ark., 2020)

Aragtirmalar, tipik gelisen ¢ocuklarin anneleriyle karsilastirildiginda SP’li g¢ocuk
annelerinde daha yiiksek oranda depresyon ve anksiyete varligini ortaya koymaktadir
(Canbas ve ark., 2022; Kaya, Kara ve ark., 2020; Dilek ve ark., 2013; Albayrak ve ark.,
2019). SP’li ¢ocuk annelerinde intihar diisiincesi ve davranigi da saglikli ¢ocuklarin
anneleriyle karsilastirildiginda daha yiiksek oranlardadir. intihar diisiincesi ve davranisi
egitim ve gelir diizeyinden ya da ¢ocugun SP tipinden daha ¢ok annenin depresyon ve

anksiyetesinden etkilenmektedir (Canbas ve ark., 2022).

Ailede SP’li bir c¢ocugun bulunmasi diger kardeslerin psikolojisini olumsuz
etkileyebilmektedir. Tipik gelisen kardesi olan c¢ocuklarla karsilastirildiginda, SP’li
cocuklarin kardeslerinde depresyon ve anksiyetenin daha yaygmn gorildiigi belirtilmistir
(Elsakka ve ark.,2022).

4.1.6.4 Sosyal sorunlar
Ebeveynler zamanlarmin biiyiik bir kisminin SP’li ¢ocuklarinin bakimi i¢in harcamaktadir
(Park ve Nam, 2019). SP’li ¢ocuk sahibi anneler gocuklarinin tedavisi ve yonetiminde

geleneksel toplumsal cinsiyet rolleri geregince, kacgmilmaz olarak ©6nemli bir rol
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iistlenmekte, cocuklarina daha ¢ok zaman ayirabilmek icin kendi giinliik rutinlerini ve
yagsam tarzlarin1 degistirmek, isten ayrilmak veya galisma saatlerini azaltmak durumunda
kalmaktadir (Kaya Kara ve ark. 2020; Smith ve Blamires, 2022). Is, aile ve SP’li ¢ocugun
bakimi arasinda denge kurmaya calisan anneler, sinirlarinin ¢ok Gtesinde stres yasamakta
ve ailelerinden talep ettikleri destegi bulamamaktadir (Vadivelan ve ark., 2020). Anneler,
SP’li ¢ocuklarinin bakimi konusunda kendilerine yardim edecek genellikle bagka kimsenin
olmamasi, ailede bakim verilen baska aile fertlerinin de bulunmasi ve bakim yiikiiniin aile
icinde uygun sekilde dagitilmamasi gibi sorunlar yasayabilmektedir (Park ve Nam, 2019;
Yildirim ve ark., 2020).

SP’li cocugun bakimi i¢in gereken zaman, enerji ve finansman aile iginde gerginlik ve
catismaya sebep olabilmektedir. SP’li gocuk sahibi anneler esleri ve akrabalarnin olumsuz
davranislarina maruz kalabilmekte, esleri tarafindan terkedilebilmekte ve g¢ocuklarmin
durumundan sorumlu tutulabilmektedir (Dogbe ve ark., 2022). Es ve akraba desteginden
yoksun olmanin yam sira genellikle SP’li ¢ocugun aileye katilmas: ile baslayan aile i¢i
siddet ve esin alkol problemi annenin yasaminda strese neden olan énemli faktorlerdendir
(Vadivelan ve ark., 2020).

Ailede SP’li bir ¢ocugun varligi, diger ¢cocuklarin daha fazla sorumluluk tistlenmesine
neden olabilmektedir. Ebeveynler SP’li cocugun bakimi i¢in gereken zamani saglamak icin
ev iglerinin ¢ogunlugunu tipik gelisen c¢ocuklarina yiikleyebilmekte ve onlarin
ebeveynlerinden bekledigi ilgiyi erteleyebilmektedir. Ebeveynlerin SP’li cocuklarinin
ihtiyaglarma cevap verebilmek igin tipik gelisen ¢ocuklarina daha az zaman ve enerji

harcamasi, ¢cocuklartyla iliskilerini olumsuz etkileyebilmektedir (Dogbe ve ark., 2022).

Toplumun SP’li ¢ocuklarma yonelik davranislari, SP’li ¢ocuk sahibi ailelerin yasadigi
zorluklardan bir digeridir (Calisir ve ark., 2018). Damgalama ve ayrimcilik, SP’li ¢ocuk
sahibi ailelerin yasadig1 zorluklar1 daha da karmasik hale getirmektedir (Calisir ve ark.,
2018; Bian ve ark., 2022; Dako-Gyeke ve ark., 2021). Ebeveynlerin, tanimadiklari kisilere
¢ocuklarinin saglik sorununu agiklamak zorunda kalmasi insanlarla iligkilerine mesafe
koymasina ve kendileri gibi SP’li ¢ocuk sahibi aileler ile goriigmeyi tercih etmelerine neden

olmaktadir (Mohd Nordin ve ark., 2019; Bertule ve Vetra, 2014).

4.2 Damgalama
Gruplararas1 onyargilar ve iliskiler lizerine yapilan ¢aligmalar Psikoloji, Sosyoloji, Siyaset

Bilimi gibi ¢esitli disiplinler tarafindan uzun yillardir stiregelen ve merkezi role sahip bir
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konu olmasmna ragmen, damgalamaya yonelik arastirmalar Goffman’in ‘‘Damga:
Orselenmis kimligin idare edilisi {izerine notlar’” isimli klasik ¢alismasi ile canlanmistir

(Major ve ark., 2018).

Goffman (2022) damgayz; bireyi itibarsizlastiran, onu biitiin ve olagan bir insandan kusurlu
bir kisiye indirgeyen, degersizlestiren nitelik olarak tanimlamis ve damganin ¢ tlru
oldugunu belirtmistir. Bunlardan ilki; bedenin korkuncgluklari olarak ifade edilen fiziki sekil
bozukluklar1 ve bedensel engelliliktir. Ikinci tiir damga; zay1f irade, dogal olmayan tutkular,
ahlaksizlik, sapkin ve kat1 inanglar olarak algilanan karakter bozukluklaridir. Bu tiire 6rnek
olarak alkolizm, hapis yatmak, bagimlilik, escinsellik ve intihar girisimi Ornek

gosterilebilir. Ugiincii damga tipi ise 1rk, ulus ve din gibi etnolojik damgalardir.

Phelan ve ark. (2008) damgalamanin ii¢ fonksiyonunu; sosyal normlara zorlama, hastaliktan
kacinma ve hiikmetme/somiirme olarak belirtmistir. Link ve Phelan’a (2001, 2006) gore
damgalama birbiriyle iligkili bes bilesenin bir araya geldigi bir sirecin sonucunda
olusmaktadir. Buna gore insanlar; ten rengi, zeka diizeyi, cinsel tercih gibi baz1 farkliliklart
ayirt eder ve etiketler. Bu etiketlenmis farkliliklar baskin kiiltiirel inanislar gergevesinde
kalipyargilarla iliskilendirilir (ruh hastasi etiketi-ruhsal hastaliga sahip kisilerin tehlikeli
oldugu kalipyargis1 gibi). Etiketlenmis kisiler ‘‘bizi’’, ‘‘onlardan’’ ayirmak ig¢in farkli
kategorilere yerlestirilir ve bu etiketlenmis kisiler adil olmayan sonuglara yol agan statii
kayb1 ve ayrimciliga maruz kalir. Son olarak damgalama; farkli olarak tanimlanma,
kalipyargilarin insasi, etiketlenmis kisilerin farkli kategorilere ayrilmasi, onaylanmama,
reddedilme, dislanma ve ayrimciligin uygulanmasina izin veren sosyal, ekonomik ve politik
giice erisime baglidir. Etiketleme, kalipyargi, ayirma, statii kayb1 ve ayrimeilik unsurlarinin
bir arada bulunmasina izin veren bir giicle birlikte damgalama ortaya ¢ikar (Link ve ark.,
2017). Link ve Phelan (2006) damgalamanin besinci bileseni olan giiciin kullanimi olmadan

damgalamanin olamayacagini belirtmistir.

Damgalama, irk¢ilik ve ayrimeilikla benzerdir ancak, bu yapilardan birkag agidan farklidir.
Irk/etnik koken damgalanmis bir durum olmasina ragmen, damga kavramai cinsel yonelim,
engellilik, HIV ve obezite gibi birgok durumu ve 6zelligi kapsar. Bu nedenle damgalama,
irkeiliktan daha kapsamli olarak goriilebilir. Benzer sekilde, hem bireysel (belirli bir sosyal
gruba ait olmaktan kaynaklanan esit olmayan muamele gibi) hem de yapisal diizeyde
(bireyin firsatlarini, kaynaklarini ve refahini kisitlayan toplumsal kosullar gibi) ayrimeilik,

damgalamanin temel bir 6zelligidir (Hatzenbuehler ve ark., 2013).
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Goffman (2022, s.187); damgalanmis ve normalin ayn1 kumasin iki pargast oldugunu
belirtmistir. Damgali ile normal arasindaki iliskiyi “‘ Damgali normali, normal de damgaliyi
icerir. Eger iclerinden biri zayifsa, gii¢siizse digerinin de en az o kadar zayif ve gii¢siiz
olmasint beklemek gerekir.”’ seklinde ifade etmis ve toplumsal cerceve igerisinde ve bu
cerceve icerisindekilerin, bir bireye bir kimlik yakistirdiginda aslinda kendilerinin saf

olarak degerlendirilebilecegi tehlikeli bir adim atmis oldugunu belirtmistir.

4.2.1 Damgalama tipleri

Damgalama, bireysel (mikro), kisilerarasi (mezzo) ve toplumsal (makro) diizeyde
gerceklesen karmasik ve ¢ok boyutlu bir olgudur (Bos ve ark., 2013, Link ve Phelan, 2001,
Hatzenbuehler 2016; Corrigan ve Shapiro, 2010; Pattyn ve ark., 2014).

Bos ve ark. (2013); kendini damgalama, iligkisel damgalama ve yapisal damgalamanin
kokeninde sosyal damgalamanin oldugunu belirtmistir. Buna gére damgalamanin dinamik

olarak birbiriyle iligkili dort tipi (Pryor ve Reeder, 2011):

4.2.1.1 Sosyal damgalama (public stigma)

Damgalanmis bir grup hakkinda kalipyargilar1 benimseyen ve onlara kars1 hareket eden
sosyal gruplarin olgusudur (Corrigan ve ark, 2005). Sosyal damgalama; bir grup ya da
toplumun, bir bireyin sosyal olarak kabul edilemez oldugu algis1 ve bu kisilere yonelik
olumsuz tepkileridir (Corrigan, 2004). Bu algilar kalipyargilara, dnyargilara ve ayrimciliga
yol acarak damgalanmis bireyleri yasam hedeflerine ulagmak i¢in gerekli olan firsatlardan
mahrum edebilir (Corrigan, 2004). Ditchman ve ark. (2013) sosyal damgalamay1, toplumun
damgalanmig bir etikete sahip oldugu bilinen insanlara yonelik eylemleri olarak ifade
etmistir. Pryor ve Reeder’e (2011) gore ise sosyal damgalama, toplumun damgalanmis bir
gruba yonelik biligsel (kalipyargi gibi), duygusal (6tke, kizginlik, korku gibi) ve davranigsal
(kaginma, ayrimcilik, siddet, sosyal reddedilme gibi) tepkileridir (Pryor ve Rreder, 2011).

4.2.1.2 Kendini damgalama (self-stigma)

Bireyin sosyal olarak kabul edilemez oldugu algisi nedeniyle benlik saygisinda veya 6z
deger duygusunda azalma olarak tanimlanir. Bireyin sosyal damgalamayi i¢sellestirmesidir
(Vogel ve ark., 2007). Kendini damgalama, kendini su¢lama ve utan¢ duygularini igerir
(Roozen ve ark, 2020). Kendini damgalama ve sosyal damgalama birbiriyle yakindan
iliskili ve i¢ ige gegmis iki damgalama tipidir. Arkadaslarinin, ailesinin, evsahibinin ve

igvereninin damgalayic1 tutumlara sahip olduguna inandigi Olciide bireyin kendisini
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damgalanmis hissetmesi olasilik dahilindedir. Bu nedenle, kendini damgalama sosyal
damgalamanin farkindaligiyla baslar (Reeder ve Pryor, 2008). Sosyal damgalama benligi;
dayatilmis damgalama, hissedilen damgalama ve igsellestirilmis damgalama olmak {izere

uc temel yoldan etkileyebilir (Herek, 2007).

4.2.1.2.1 Dayatilmis damgalama (enacted stigma)

Dayatilmis damgalama, sadece sosyal olarak kabul edilemez olduklar1 gerekgesiyle
damgalanmis bir duruma sahip bireylere yonelik ayrimcilik olaylarini ifade eder (Scambler

ve Hopkins, 1990; Jacoby, 1994).

4.2.1.2.2 Hissedilen damgalama (felt stigma)

Sosyal olarak degersizlestirilmis gruplarin {iiyelerinin degersizlestirilmelerine ve
damgalanmis durumlar1 nedeniyle haksiz muameleye maruz kalmalarina iliskin algilarini
ifade eder. Bu algilar, baskalarinin dnyargili niyetlerini ve eylemlerini yani dayatilmis
damgalamaya maruz kalmay:r yansitabilir veya baskalarinin niyetlerinden veya
eylemlerinden bagimsiz olarak damgalamaya yapilan atiflara ve yorumlara dayanabilir
(Major ve ark., 2018). Scambler ve Hopkins (1986), hissedilen damgalamanin dayatilmis
damgalamadan daha karmasik oldugunu, hissedilen damgalamanin dayatilmis
damgalamaya maruz kalma korkusunu ifade ettigini ama ayni zamanda sahip olunan

damgalanmis durumla iligkili olarak utan¢ duygusunu icerdigini bildirmistir.

4.2.1.2.3 i¢sellestirilmis damgalama (internalized stigma)

Bireyin damgalanmus statiisiiyle iligkili olumsuz toplumsal inan¢ ve duygular1 bilingli veya
bilingsiz olarak benimsemesidir. I¢sellestirilmis damgalama bireyin i¢sel diizeyinde faaliyet
gosterse de, dayatilmis damgalamaya, hissedilen damgalama deneyimlerine ve kiiltiirel

ideolojilere maruz kalmanin bir sonucu olarak ortaya ¢ikar (Major ve ark., 2018).

4.2.1.3 Tliskisel damgalama (stigma with association)

Goffman (2022) tarafindan fahri damgalama (courtesy stigma) olarak adlandirilmistir.
Goffman (2022); damgali bireylerin karsilagtiklart sorunlarin yogunlugu gittikce azalan
dalgalar gibi yayildigini, bir koriin arkadasinin, bir sakatin ebeveynlerinin ya da bir
mahkumun kizinin sosyal yapi araciligiyla damgalanmis bireyle iliskili oldugunu ve
damgalanmis bireyin itibarsizliginin bir kismini paylasmak zorunda olduklarini belirmistir.
Birenbaum (1970), bu kisilerin toplumda belirsiz bir durumla karsi karsiya oldugunu,
normal ama farkli olduklarini belirtmistir. Geleneksel sosyal rollerini yerine getirirken
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normal olduklarini, farkliliklarin ise damgalanmus kisiyle iliskilerinden dolayr normallerle
karsilastiklarinda zaman zaman belirli hassas konularin etrafinda dolasan ya da bu konulara
deginen konusmalarla ortaya ¢iktigini ifade etmistir. Farkliliklar1 ara sira acgiga ¢iksa da
iliskisel damgalamay1 tagiyan kisiler gizleme ¢abasi gostermeden normallik imaj1 sunmakta

ve bu imaj etkilesim halinde olduklar1 kisiler tarafindan onaylanmaktadir.

4.2.1.4 Yapisal damgalama (structural stigma)

Damgalanmig bireylerin firsatlarini, kaynaklarimi ve refahim1i smirlayan toplumsal
diizeydeki kosullar, kiiltiirel normlar ve kurumsal politikalar olarak tanimlamaktadir
(Hatzenbuehler ve Link, 2014). Yapisal damgalama kasitli veya kasitsiz olabilir (Corrigan
ve ark., 2004). Saglik hizmetleri, istthdam ve gelir, barinma, egitim, ceza hukuku,
mahremiyet, toplumsal katilim, seyahat ve go¢, medya, lireme ve ebeveynlik alanlarinda
kendini gosterir. Yapisal damgalama ele alinmadan damgalama ortadan kaldirilamaz

(Livingston, 2021; Livingston 2013).
Bu dort damga tipi birbirinden beslenir ve birbirini siddetlendirir (Pryor ve Reeder, 2011).

4.2.2 Damgalama ve serebral palsi

Tarihin her doneminde norm dis1 olarak kabul edilen, bedensel farkliliklar1 nedeni ile
toplum tarafindan yadirganan ve korku verici bulunan engelli bireyler zorlu deneyimleri
tecribe etmektedir (Atasii Topcuoglu, 2014). Engelliler Tirkiye’de ¢ok agir sekilde
damgalamaya maruz kalmaktadir (Cayir ve ark., 2015). Engellilige ve engelli bireylere
yonelik kiiltiirel anlamlarin kesfedilmesi amaciyla gergeklestirilen bir arastirmanin
sonugclari, kiiltiiriin aktarilmasinda 6énemli unsurlardan olan Tiirk mitolojisinde, atasdzleri
ve deyimlerde, ders kitaplarinda, sinema ve edebi eserlerde engelli bireylerin iilkemizde
yardima muhtag, zavally, aciz, yiik, gli¢sliz, acinan, giiliinecek kisi, siddetin nesnesi, tekinsiz
ve seytani, hayata katilamayan seklinde resmedildigini ortaya koymustur (Unlii ve ark.,
2022).

Ulkemizde damgalama konusunda engelli g¢ocuklar ve aileleriyle gergeklestirilen
calismalara bakildiginda otizm ve zihinsel engellilik daha siklikla arastirilan konular olarak
dikkati cekmektedir. SP de diger engellilik tiirleri gibi damgalanmaktadir (Dako-Gyeke ve
ark., 2021). Literatiirde SP ile iliskili damgalamaya yonelik Benin (Sogbossi ve ark., 2022),
Gana (Zuurmond ve ark., 2022; Dako-Gyeke ve ark., 2021), Hindistan (Vadivelan ve ark,
2020), Botsvana (Patel ve ark., 2017), Portekiz (Afonso, 2017), Cin (Shen, 2016), Brezilya
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(Baltor ve ark., 2014) ve Kanada (Durrant, 2000) olmak iizere ¢esitli lilkelerden sinirh
sayida arastirma bulunmaktadir. Tiirkiye’de ise SP’li cocuklar ve ailelerinin maruz kaldigi

damgalama konusunda bir arastirmaya rastlanamamustir.

SP’li ¢ocuk sahibi ebeveynlerin tecriibe ettigi damgalamanin en yaygin sekli cogunlukla
bakislardir. Ebeveynler i¢in kimi zaman diinyanin en sanssiz insani oldugu hissini veren bu
bakislara tahammiil etmek zor olabilmektedir (Mohamed Madi ve ark., 2019). Damgalama,
rahatsiz edici bakislarin yani sira suglayict ve azarlayict davranislarla kendini gosteren
yargilama seklinde de olabilmektedir (Alaee ve ark, 2015). Bazen asir1 sempatik davraniglar
da ebeveynlere ¢ocuklarinin normal olmadigini hissettirmektedir. Ebeveylerin acima ve
sempati seklinde algiladiklar1 davranislar, ailelerin kendilerini iyi hissetmesi ya da sosyal
olarak kabul edilmislik hissi i¢in yeterli olamamaktadir (Mohamed Madi ve ark., 2019).
Gilmore ve Wotherspoon (2023), Avusturalya’da insanlarin SP’li bireylerin destek ve

anlayisa ihtiyaglar1 olabildigini acima ve duyarsizlikla ifade ettiklerini belirtmistir.

Arastirmalar SP’li ¢ocuklar ve ailelerine yonelik toplumsal cehaleti ortaya koymaktadir
(Alaee ve ark., 2015). Ebeveynlere gore, SP’li ¢ocuklarinin engelliligi hakkinda toplumda
bilgi eksikliginin olmast ve SP’li ¢ocuklara asina olunmamast cocuklarinin toplum
tarafindan kabul edilmesine engel olmaktadir (Mohamed Madi ve ark., 2019). SP, ¢cocukluk
¢aginin en yaygin norogelisimsel bozukluklarindan biri olmasina ragmen (Rosenbaum ve
ark., 2007) Avustralya’da pek ¢ok kisi SP hakkinda sinirh bilgiye sahiptir (Gilmore ve
Wotherspoon, 2023). Gilmore ve Wotherspoon’un (2023) toplumun SP’ye yo6nelik algisini
belirlemek amaciyla gergeklestirdigi arastirmasi, katilimcilarin %20’sinin SP hakkinda
higbir bilgisinin olmadigim1 ya da ¢ok az bilgiye sahip oldugunu ortaya koymustur.
Botsvana’da bazi ebeveynler, akrabalari ve arkadaslar1 tarafindan g¢ocuklarmi diger
insanlardan ayr1 tutmalar1 ve gizlemeleri konusunda onerilerle karsilagtigint ve toplumun
SP hakkindaki yaygin halk inanislarinin damgalamayi artirdigini belirtmistir (Patel ve ark.,
2017). Benin’de, Sogbossi ve ark.’nin (2022) kesitsel arastirmasina katilan annelerin %38’i
halk inanislarima (cocugun lanetlenmis olmasi gibi) sahip komsular1 tarafindan
damgalandigin1 belirtmistir. Bu inanislara gore aileye engelli bir ¢ocugun katilmasi
Ozellikle anneler olmak (zere eslerin birbirini aldatmasinin sonucunda verilmis bir ceza
olarak goriilebilmektedir (Sogbossi ve ark.,2022; Patel ve ark., 2017). Gana’da SP’nin
bulasici oldugu diisiincesi, biiyii ya da ugursuzluk ile iligkilendirilmesi ve yanlis inanislar
sebebiyle SP’li ¢ocuklar ve ailelerinin hem aile tiyeleri hem de ailenin disindaki kisiler

tarafindan damgalama ve ayrimciliga maruz kaldigi belirtilmistir (Dako-Gyeke ve ark.,
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2021). Dako-Gyeke ve ark. (2021), bu durumu Gana kiiltiiriine ait batil inanglar ve SP
hakkindaki bilgi eksikligine dayandirmaktadir. Cocugun epileptik nobetleri ve salya
problemi varliginda igrenme ve bulagsma korkusuyla yasanan damgalanmanin siddeti daha

yogun olabilmektedir (Zuurmond ve ark., 2022).

Ebeveynler ¢ocuklariin fiziksel ve zihinsel sorunlarin1 gizlemek, insanlarin ¢ocuklar1 ve
kendilerine yonelik dislayici ve rahatsiz edici davraniglarindan kaginmak igin insanlarla
temasini ve iletisimini azaltip zamanlarinin ¢ogunu evlerinde gegirmektedir (Alaee ve ark.,
2015; Mohamed Madi ve ark., 2019, Sogbossi ve ark., 2022). Iran’da insanlari SP’li bir
cocugun hareket bozukluklar1 ve bakim problemleri hakkindaki bilgi eksikligi
ebeveynlerinin aile toplantilari, etkinlikler ve torenlere davet edilmesine ve bu
programlardan haberdar edilmesine engel olmaktadir (Alaee ve ark., 2015). Cin’de SP tanisi
ailenin itibar kayb1 anlamina gelmektedir. Bu durum 6zellikle babalarin utan¢ duygusu
nedeniyle SP’li ¢cocuklari ile toplumsal alanlardaki aktivitelere katilimini engellemekte ve
ailelerin herkes tarafindan tanindig1 kasaba, kdy gibi kiiciik yerlesim yerlerinden sehirlere
tasinmasi ile sonuglanmaktadir (Shen, 2016). Suudi Arabistan’da damgalama, ailelerin
kendilerini bulunduklari ¢evreden ve toplumdan izole etmesine ve sosyal diglanmaya neden
olmaktadir (Mohamed Madi ve ark., 2019). SP’li ¢ocuk sahibi aileler, damgalanma
korkusuyla toplu tasimay1 kullanmamay1 ve toplum i¢inde yer almamay1 tercih etmektedir
(Patel ve ark., 2017). Toplum tarafindan kendileri ve ¢ocuklarina yonelik algiladiklari
ayrimcilik ve dislama karsisinda etkinlik, festival ve kutlama gibi sosyal aktivitelere

katilimin kendileri i¢in miimkiin olmadigin1 diisiinmektedir (Vadivelan ve ark., 2020).

Toplumun SP’li bir ¢ocugun ihtiyaglarini anlamamast ve damgalayict davranislari,
cocuklarinin bakiminda pek ¢ok zorlukla miicadele eden ebeveynlerin stres diizeyini 6nemli
Olciide artirmaktadir. Cocuklarinin saglik sorunundan sorumlu tutulmalari, ¢ocuklarinin
durumu hakkinda arkalarindan konusulanlar ve insanlarin bakislar1 ebeveynlerde 6z giiven

eksikligine neden olmaktadir (Vadivelan ve ark., 2020).

SP’li cocuk anneleri, engelli ¢gocuklar1 toplumda goriinmeyen bir grup olarak nitelemekte
ve toplumun dikkat ve merakini ¢ektigini belirtmektedir (Mohamed Madi ve ark., 2019;
Durrant, 2000). Cocuklara yonelik bu ilgi; bakislar, acima, ¢ocuga bir insan degilmis gibi
davranma, alay etme ve ¢ocugun engeli hakkinda konugmalar seklinde olabilmektedir
(Durrant, 2000). Durrant’in (2000) arastirmasma katilan SP’li ¢ocuk sahibi annelerin

%67’si aile iiyeleri, yabancilar ve diger ¢ocuklarla sosyal etkilesimlerinde ¢ocuklarinin
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engelliligine dikkat cekildigini ve engelliligin goz Oniinde tutularak goriiniirliigiindn
artirtldigin bildirmistir. Ebeveynler, insanlarin SP’li ¢ocuklarinin engeline odaklanmasini
ve bunun 6zellikle ¢ocuklarinin ortamdaki varligi 6nemsenmeden yapilmasinin hem anne
hem de cocuk i¢in rahatsizlik verici oldugunu belirtmistir. Cocuklariin engelli olmasi
nedeniyle oOtekilestirilmesi annelerin kendilerini incinmis, ¢aresiz ve giigsliz hissetmesine

neden olmaktadir (Huang ve ark., 2012).

Aileye SP’li bir ¢gocugun katilmasi nedeniyle olusan damgalama aile iliskilerini olumsuz
yonde etkilemektedir. SP tanisina yonelik damgalama nedeniyle akrabalar ¢ocugun tanisini
ogrendikten sonra aile ile sosyal iligkilerini sonlandirabilmektedir. Bu durum ekonomik
yonilyle olmasa da ¢ocuklarinin gelisimi i¢in sosyal destek agisindan akrabalarina ihtiyag
duyan ebeveynleri hayal kirikligina ugratmaktadir (Shen, 2016). Engelli bir ¢ocukla bir
arada goriinmek istemeyen akrabalarin varlig1 anneleri gili¢sliz kilmakta, umutsuzluk hissi
olusturmakta ve ailelerine aidiyetlerini sorgulamalarina sebep olmaktadir (Mohamed Madi
ve ark., 2019). SP’li ¢ocuklar, aileye yiik olusturan engelli bir ¢ocuga harcanacak zaman ve
cabanin gereksizligine inanan aile biiyiikleri tarafindan otekilestirilmekte, tedavi ve egitim

imkanlarindan mahrum birakilmakta ve dislanmaktadir (Huang ve ark., 2012).

Zuurmond ve ark. (2022), SP’li bir ¢ocugun aileye katilmasinda biiyiik oranda su¢lu olan
ve kusurlu bulunanin anneler oldugunu ve annelerin sosyal ve igsellestirilmis damgalamay1
tecriilbe ettigini ve damgalamanin aile ic¢inde cinsiyete dayali oldugunu belirtmistir.
Cocugun engelinden annenin sorumlu tutulmasi, annelerin kendilerini yetersiz hissetmesine
neden olmakta ve maruz kaldigi damgalamay1 pekistirmektedir (Durrant, 2000). Anneler
cocugun bakiminda yalniz birakilmakta ve alaylara maruz kalmaktadir (Zuurmond ve ark.,

2022; Mohamed Madi ve ark., 2019).

Cocuk ve anne, es ve esin ailesi tarafindan reddedilebilmektedir. Aileye SP’li bir cocugun
katilmast babanin evi terketmesi, esinden bosanmast ya da ikinci bir es ile
sonuclanabilmektedir (Zuurmond ve ark., 2022; Fonzi ve ark., 2021). Cocugun 6zellikle
erkek olmasi durumunda ailenin itibarin1 yeniden kazanmasi, onurunu korumasi ve ailenin
isminin siirdiiriilmesi i¢in annelerin saglikli ¢ocuk dogurmasi beklenebilmektedir (Huang
ve ark., 2012). Anneler ¢ocuklarini ve kendilerini damgalamadan korumak ve olumsuz
yorumlarla karsilasmamak i¢in g¢ocuklarinin saglik durumundan bahsetmemeyi tercih
etmektedir (Durrant, 2000).

24



Anneler, ¢ocuklarinin damgalanmasindan korkmaktadir. Cocuklarinin okulda ve toplum
icinde nasil bir muameleyle karsilasacagi ve maruz kaldiklar1 hor goriilmenin ¢ocuklarini
duygusal agidan olumsuz etkilemesi konularinda endise duymaktadir. Cocuklarinin
zorbaliga maruz kalmasindan ve digerleri nedeniyle okul ve sosyal faaliyetlere erisimlerinin
engellenmesinden kaygilanmaktadir (Patel ve ark., 2017). SP’li ¢ocuklarin viicudunda
morluklar ve yaralarla okuldan eve donmesi aileleri ¢ocuklarmin okuldaki giivenligi
konusunda endiselendirmektedir (Huang ve ark., 2012). Cocuklarinin sosyal izolasyon,
reddedilme ve alaylara maruz kalma gibi tecriibeleri yasamasi anneler i¢in iirkiitiictidiir
(Green, 2002). Cocuklarinin diger ¢ocuklar tarafindan istenmemesi anneler i¢in kizginlik
verici olabilmektedir (Huang ve ark., 2012). Toplumun dislayict davranislarinin gocuklarini
tizmesi ve 0z giivenini etkilemesi karsisinda anneler kendilerini caresiz hissetmektedir
(Mohamed Madi ve ark., 2019).

SP’li ¢ocuklar okul hayati siiresince akranlari tarafindan alaylara, taklitlere ve fiziksel
olarak kotu muamelelere (itip-kakma, diisiirme) maruz kalabilmektedir. Yasanan sosyal
dislanmiglik SP’li ¢ocuklarin okul hayatlari siiresince akranlari tarafindan tecriibe ettigi en

zorlu deneyimlerden biri olabilmektedir (Freeborn ve Mandleco, 2010).

SP’li ¢ocuklar okulda 6gretmenleri ile damgalayic1 deneyimleri tecriibe edebilmekte ve
kapsamli egitim talepleri goz ard1 edilebilmektedir (Freeborn ve Mandleco, 2010). Freeborn
ve Mandleco’nun (2010) gergeklestirdigi nitel aragtirmaya katilan yetigkin SP’li bireyler;
cocukluk yillarinda 6gretmenleri tarafindan hor goriildiiklerini ve ihmal edildiklerini
belirtmis, bazi O6gretmenlerinin kaba ve kinci davramiglarina maruz kaldiklarini ifade
etmistir. Arastirmada yer alan katilimcilar akademik kapasitelerinin farkinda olmayan
Ogretmenleri tarafindan odevlerini bagkalarina yaptirmis olmakla suglandigini, daha
fazlasin1 6grenemeyecegi algisina sahip 6gretmenler tarafindan zaten bildigi konularda ve
sinirl bir bilgiyle egitim aldigini ifade etmistir. Bununla birlikte ayni aragtirmanin sonuglari
tipik gelisen ¢ocuklarla ayni sinifta okuma firsatin1 yakalayan SP’li ¢ocuklarin bu haklarini
korumalarmin akademik olarak basarilarini siirdirme kosuluna baglandigini ortaya

koymustur.

SP’li ¢cocuklarin saglikli kardesleri ise, damgalanma korkusuyla sadece giivendikleri ve
destek gorebileceklerini diisiindiikleri kisilere kardeslerinin durumundan bahsetmeyi tercih
etmektedir. SP’li kardeslerinin davranislarina anlayissiz yorumlarda (yemek yemesini

igren¢ bulmak gibi) bulunan arkadaslarmin tavirlar1 saglikli kardeslerde damgalanmis
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olduklar1 hissini olusturmakta ve psikolojik iyi oluslarini olumsuz yonde etkilemektedir

(Mukhwana, 2016).

4.3 Basa Cikma

Goffman (2022), normaller i¢in damgali bir bireyin pek de insandan sayilmayacagini ve
bireyin mevcut durumuna yonelik verdigi savunmaci yanitlarin engelinin bir yansimasi
olarak algilanabilecegini belirtmektedir. Damgali birey her ne kadar herkes gibi normal bir
birey oldugunu ve bu nedenle adil bir muameleyi hak ettigini dile getirse de normaller
tarafindan kabul edilmedigi ve onlarin kendisiyle esit bir seviyede temasa ge¢gmeye razi

olmadig1 algisina sahiptir.

Toplumun kendilerine yonelik gelistirdigi olumsuz tutumlar ve baskalarinin kendilerini
nasil gordiigli, damgalanmis bireyler tarafindan kolaylikla farkedilir (Becker, 2016).
Uygulanan damgalama, bilingli veya bilingsiz olarak motive edilmis olmasina, bariz veya
kurnazca ifade edilmis olmasina, kisilerarasi etkilesimler veya kurumsal politikalar yoluyla
uygulanmasina bakilmaksizin damgalanmis gruplarin tyeleri arasinda fizyolojik ve
psikolojik stres tepkileri uyandirabilir (Major ve ark., 2018). Stres, yasamin dogal ve
beklenen bir 6zelligidir ancak, ayni zamanda basa ¢ikma siirecini zorunlu kilmaktadir
(Lazarus, 2006). Bu nedenle, damgalanmis bireyler kendilerine yoneltilen olumsuz
tutumlarla ve onlara eslik eden degersizlestirilmis statiiyle miicadele etmeli ve
damgalamayla basa ¢ikmak igin stratejiler gelistirmelidir (Becker, 2016). Cunku, belki
birka¢ basit adimla damgalama ile etkili bir sekilde basa cikabilir ve damgalamanin

etkilerini en aza indirebilir, hatta Gstesinden gelebilirler (Link ve ark., 1991).

Basa ¢ikma, kisinin kaynaklarini tiikettigini ya da astiginmi diisiindiigii i¢ ve dis talepler ve
bunlar arasindaki catismalarin {istesinden gelmek, bu catismalar1 tolere etmek veya

azaltmak i¢in yapilan biligsel ve davranigsal ¢cabalar olarak tanimlanir (Folkman ve Lazarus,

1980).

Folkman ve Lazarus’a (1980) gore kapsamli bir baga ¢ikma tanimi, hem duygu diizenleme
hem de problem ¢6zme fonksiyonlarini icermelidir. Bu dogrultuda basa ¢ikma cabalarinin
iki ana fonksiyonu; stresin kaynagi olan kisi-gevre iligkisinin yonetimi veya degistirilmesi
(problem odakl1 basa ¢ikma) ve stresli duygularin diizenlenmesidir (duygu odakli basa
¢ikma).
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4.3.1 Problem odakli basa ¢cikma (problem focused coping)

Bireyin probleme yonelik siirdiirdiigii davranigini ya da cevresel kosullarini degistirerek
stres kaynaklariyla basa ¢ikma cabalarini ifade eder (Folkman ve Lazarus, 1980). Problem
odakli basa ¢ikma, stres etkeninin kendisine yoneliktir (Carver ve Connor-Smith, 2010).
Birey, strese neden olan durumu anlamak ve degistirmek i¢in ¢aba sarfeder (Ergin ve ark.,
2014). Stres etkenini ortadan kaldirmak ya da bu etkenden kaginmak i¢in adimlar atar ve
bunlarin miimkiin olmadig1r durumda etkisini azaltmak yoniinde hareket eder (Billings ve
Moos, 1981; Carver ve Connor-Smith, 2010). Problem odakli basa ¢ikma bigimleri durumu
degistirmek icin kisilerarasi agresif ¢abalarin yani sira, problemi ¢6zmek icin sogukkanli,

temkinli, mantikli ¢abalari igerir (Folkman ve ark., 1986).

4.3.2 Duygu odaklh basa ¢ikma (emotion focused coping)

Duygu odakli basa ¢ikma, stres etkenlerinin duygusal sonuglarin1 yonetmeye ve kisinin
duygusal dengesini korumaya yardimci olan davranigsal veya bilissel tepkileri icerir
(Billing ve Moos, 1981). Duygusal sikintiyr azaltmay1 amaglayan basa ¢ikma ¢abalaridir
(Folkman ve Lazarus, 1980). Duygu odakli basa ¢ikma; mesafe koyma, 6z-kontrol, sosyal
destek arama, kagma-kaginma, sorumlulugu kabullenme ve olumlu yeniden degerlendirme

cabalarini igerir (Folkman ve ark., 1986).

Stresli durumlarin ¢ofunlugu her iki basa c¢ikma fonksiyonunun da kullanimini
gerektirmektedir (Folkman ve Lazarus, 1980). Basa ¢ikma siirecinde problem odakli basa
¢ikmanin sorunlar ele alan ve duygu odakli basa ¢ikmanin duygulart diizenleyen iki
bagimsiz basa ¢ikma tiirii oldugu diistiniilmemelidir. Stresli durumlarin ¢ogunlugunda bu
iki basa ¢ikma fonksiyonu birbirini tamamlar ve basa ¢ikma siirecinin tiim bilesenlerinin bir
arada islev gormesini saglarlar (Lazarus, 2006). Basa c¢ikma stratejileri bireylerin duygu,
diigiince ve davraniglariyla ilgili oldugu igin kisiden kisiye farklilik gostermektedir (Kaldik,
2021).

4.4 Damgalama ve Halk Saghg

Tiim diinyada 1 milyar niifusu ile her yedi kisiden birinin engelliligi deneyimledigi
giniimuzde, engelli toplulugu diinyadaki en bilyilk azinlik gruplarindan birini
olusturmaktadir ve engelli bireyler tim topluluklarin bir parcasidir. Yiizde sekseni
gelismekte olan tilkelerde yasayan engelli bireyler, nerede yasarlarsa yasasinlar genellikle

engelli olmayan bireylerle karsilastirildiginda daha kétii saglik, daha diisiik egitim diizeyi,
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daha az ekonomik firsat ve daha yiiksek yoksulluk oranlarina sahiptir (Scior K., 2016;
Swenor, 2021; World Health Organization, 2011). Yasamlar1 boyunca saglik hizmetleri ve
rehabilitasyon gibi ihtiya¢ duyduklari ilgili hizmetlere erisimde ¢esitli engellerle karsilasan
engelli bireyler damgalama, ayrimcilik ve esitsizliklerle kars1 karsiya kalmaktadir (World
Health Organization, 2015).

Damgalama, avantajli ve dezavantajli gruplar arasindaki hiyerarsik iliskileri siirdiiren ve
dezavantajli durumda olanlarin sagligini tehlikeye atan en giicli toplumsal gliglerden biridir
(Dovidio ve ark., 2018). Damgalama, bireylerin iyi saglik icin gerekli kaynaklara
ulagmasini smirlayan ve daha toksik bir ¢evreye maruz kalmasina sebep olan 6énemli bir
stres kaynagidir. Bu olumsuz sonuglar saglik iizerine yikict bir etkiye sahiptir (Major ve

ark., 2013).

Hatzenbuehler ve ark.’na (2013) gore damgalama toplumsal diizeyde mortalite ve
morbiditeye neden olan temel bir faktordiir. Giig, para, sosyal baglantilar, prestij ve daha
fazla bilgiye sahip bireylerin hastalik risklerinden daha iyi kaginabilmesi ve daha iyi
koruyucu stratejiler gelistirebilmesi sosyoekonomik statiiniin hastalik ve oliimle giicli
iligkisini ortaya koymaktadir. Damgalama, bireyleri bu kaynaklar acgisindan 6nemli bir
sosyal dezavantaja soktugunda ise onlarin hastalik risklerine maruziyetini artirarak ve
koruyucu faktorlere erisimlerini sinirlayarak hastalik ve sakatlik yiiklerini artirabilmektedir
(Link ve Phelan, 2006). Link ve ark.’na (2017) gore damgalama sagligin bircok sosyal
belirleyicisini etkilemektedir. Bu nedenle, egitim, is, barinma ve sosyal iligkilerin yani sira

sagligin sosyal bir belirleyicisi olarak diistiniilmelidir.

DSO (World Health Organization, 2015) engelliligi; kiiresel bir halk saghg sorunu, bir
kalkinma 6nceligi ve bir insan haklari sorunu olarak kabul etmistir. Engellilik; bireylerin
damgalama, ayrimcilik, izolasyon ve esitsizliklere maruz kalmasina neden oldugu i¢in bir
insan haklar1 sorunudur. Bu toplumsal tutumlar engelli bireylerin herkesin hakki olan tam

bir yasam hakkina mani olmaktadir (Lollar ve Charmie, 2021).

Son birka¢ on yildir engellilik; ayrimciliga karsi korunma, haklara erisim ve kaynaklarin
yeniden dagtimi ile ilgili olarak sosyo-politik terimlerle gittikge daha fazla anilmaya
baslamistir (Grue, 2016). Charlton (1998), engellilerin yasadig1 ve yasamaya devam ettigi

baskinin epik boyutlarda bir insan haklar trajedisi oldugunu belirtmistir.
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Damgalama 6nemli bir halk sagligi sorunudur (Karagdl ve ark., 2013; Song ve ark., 2018).
Halk saglig1 tim toplumu temsil etmelidir ve engelli bireyler bu toplumun bir parcasidir
(Rimmer, 2011). Damgalama dogasi geregi temel insan haklartyla uyusmamaktadir ve
damgalamaya kars1 belki de en giiclii durus, halk saglig1 politika ve uygulamalarini evrensel
insan haklarina dayandiranlardan gelmektedir (Burris, 2002; Blacksher, 2018). Song ve ark.
(2018), damgalamay1 azaltmaya yonelik cabalarin saglik esitsizliklerini ve halk sagligi
bakim maliyetlerini azaltabilecegini belirtmistir. Gilinlimiizde saglikta esitlik cabalarina
yonelik arastirmalara engellilerin dahil edilmesi ilk adim olarak gériilmekte ve bunun Halk

Sagligi ile baglamas1 6nerilmektedir (Swenor, 2021).
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5. GEREC ve YONTEM

5.1 Arastirmanin Yeri

Aragtirma; Marmara Universitesi Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi Fiziksel Tip
Rehabilitasyon kliniklerinde takip edilen ve Istanbul ili sinirlari iginde yasayan SP’li ¢cocuklarin
ebeveynleri ile 30 Kasim 2022- 31 Mayis 2023 tarihleri arasinda, uygun gordiikleri tarihte yiiz
yiize ya da cevrimici ortamda evlerinde ya da bir kafede gergeklestirilmistir. Istanbul ili, 15
milyon 907 bin 951 kisi ile Tiirkiye nin niifusu en kalabalik sehridir (Tiirkiye Istatistik Kurumu,
2022). Asirlardir pek cok medeniyete ev sahipligi yapan Istanbul, i¢ ve dis gd¢ agisindan
tilkemizin en ¢ok gog alan ilidir. Bu 6zellikleri ile Istanbul farkli kiiltiirlerden insanlarin bir
arada bulundugu bir sehirdir. Bununla birlikte Istanbul, Ulusal Engelli Veri Sisteminde Tkamet
Adresi iline gére engelli niifus oraninin en az oldugu illerden biridir. Istanbul ilinin engelli
niifusu 370 bin 430 kisi ve engelli niifusunun il niifusuna oram %2,47'dir (Aile ve Sosyal
Hizmetler Bakanlhigi, 2023). Arastrmanin gergeklestirildigi Marmara Universitesi Pendik
Egitim ve Arastirma Hastanesi, liglincii basamak saglik kurulusu olup, Fiziksel Tip ve

Rehabilitasyon birimi uzun yillardir SP’1i gocuklara takip ve tedavi hizmeti sunmaktadir.

5.2 Arastirmanin Evreni ve Orneklem

Arastirmanin evrenini Istanbul ilinde yasayan ve en az bir tipik gelisen cocuga sahip, Marmara
Universitesi Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon kliniklerinde
takip edilmekte olan 6 ay-18 yas aras1t SP’li ¢ocuklarin evli ebeveynleri olusturmaktadir. Bu
ozellikleri tagiyan SP’li cocuk sahibi ebeveynlerden arastirmaya katilmayi goniillu olarak kabul

eden 12 ebeveyn ise arastirmanin dérneklemini olusturmaktadir.

5.3 Arastirmanin Yontemi

Arastirma, nitel arastirma yontemlerinden fenomenoloji desenindedir.

5.4 Arastirmanin Ornekleme Yontemi
Amagli ornekleme yontemlerinden kartopu oOrnekleme, maksimum ¢esitleme ve Olgiit

ornekleme kullanilmistir.

Kartopu 6rnekleme ile; katilimcilarin ayni1 bakis agisina sahip olmasi tehlikesine karsi ve
cesitliligi saglamak acisindan SP’li ¢cocugu daha once birinci aragtirmaci tarafindan tedavi
programina alinan ve bu nedenle arastirmacinin tanidigi ebeveynlerden arastirmaya dahil

olmay1 goniillii olarak kabul eden ebeveynler arasindan 6ncelikli olarak se¢im yapilmistir.
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Maksimum g¢esitleme ile; sorunun farkli boyutlarini irdeleyebilmek, ortak ya da paylasilan
durumlarin varligini belirlemek icin kaba motor fonksiyon seviyesi (KMFSS-AR 1-5), dogum
agirh@ (2500-4000 gr, <2500 gr, <1500 gr) ve gestasyonel yastan (term-preterm)
yararlanilmistir. Yenidoganin dogumdan sonra elde edilen ilk agirligi olan dogum agirliginin
2500-4000 gram olmasi normal dogum agirligi (NDA), 2500 gramin altinda olmasi Diistik
Dogum Agirligi (DDA), 1500 gramin altinda olmasi Cok Diisiik Dogum Agirligi (CDDA)
olarak adlandirilmaktadir. Dogum eyleminin 37. gebelik haftasindan dnce olmasi preterm, 37
hafta O giin ile 41 hafta 6 giin arasinda olmas1 term, 42 hafta ve sonrasi ise postterm olarak
smiflandirilmaktadir (World Health Organization, 2004).

Olgiit 6rnekleme ile; damgalamanin anne, baba ve ¢ocuklardan olusan cekirdek ailenin tiim
tiyelerine etkisinin aragtirilabilmesi amaciyla, ebeveyn vefati ya da bosanmanin olmadig1 ve
SP’li ¢gocugun yani sira anne, baba ve en az bir tipik gelisen ¢ocuktan olusan ¢ekirdek ailenin
deneyimlerinden yararlanilmak istenmistir. Bu nedenle en az bir tipik gelisen ¢ocuga sahip ve

ebeveynleri evli olan SP’li cocuklarin anne ya da babalari ile goriismeler gerceklestirilmistir.

5.5 Arastirma Zamani

Arastirma i¢in literatiir taranip, konu se¢imi yapildiktan sonra etik kurul onay1 ve kurum izni
alimmistir. Hazirlanan sorularin anlasilabilir olup olmadigi ve sorulardan arastirma icin gerekli
goriilen bilgilerin saglanip saglanamayacagin1 anlamak amaciyla, arastirmaya dahil edilme
kriterlerine uyan ve SP’li gocugu Marmara Universitesi Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi
Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon kliniklerinin takibinde olmayan {i¢ katilimci ile pilot goriisme
gerceklestirilmistir. Yapilan pilot goriismelerden sonra yar1 yapilandirilmis goriisme sorulari
kullanilan dilin sadelestirilmesi ve sorularin katilimeilar tarafindan kolaylikla anlasilabilir
olmas1 i¢in engelli bireylere yonelik damgalama konusunda nitel arastirma yontemi ile
gerceklestirilmis tez calismasi olan ya da tez galismasi yiirliten Halk Sagligi, Sosyoloji ve
Sosyal Hizmetler alanindan uzmanlarin goriisiine sunulmustur. Uzmanlarin goriis ve onerileri
dogrultusunda gerekli diizenlemeler ve degisiklikler yapilarak goriisme formu son seklini
almistir. Diizenlemeler sonrasinda arastirmaya dahil edilme kriterlerine uyan ve SP’li cocugu
Marmara Universitesi Pendik Egitim ve Arastirma Hastanesi Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon
kliniklerinin takibinde olmayan ii¢ yeni katilimer ile tekrar pilot goriismeler gergeklestirilmis
ve sorularin hedeflenen ¢alismanin amacina ulasabilmesi i¢in uygun olduguna karar verilerek
veri toplanmaya baslanmistir. Pilot goriismeler ¢alismaya dahil edilmemistir. Arastirmanin

zaman ¢izelgesi Tablo 3’te belirtilmistir.
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Tablo 3: Zaman ¢izelgesi

2022 2023 2024
AYLAR

Literatlr tarama X X X| X[ X[ X]| X]| X]| X[ X [ X | X [X[X]|X]|X[|[X[|X]X]X] X| X | X

Arastirmanin planlanmasi X | X

Arastirma Oneri Sunumu X

Etik Kurul {zni Alinmast X

Aragtirmanin Onerilmesi X

Kurum izni Alinmast X

Pilot Goriisme Yapilmasi X

Uzman Goriigii Alinmasi X| X| X

Pilot Goriisme Yapilmast

Nitel ~ Goriismeler  igin X | X
Hazirlik Yapilmasi

Verilerin Toplanmast X X X[ X| X| X| X

Verilerin Transkriptlerinin X X X[ X| X| X| X
Olusturulmast

Verilerin Analizi X X | X| X]| X

Aragtirma Raporunun X[ X| X]| X X| X]| X| X X
Yazilmast

Aragtirma Raporunun X
Teslimi

Arastirma Raporunun X
Sunulmast

5.6 Veri Toplama Ydntemi

Aragtirmanin verileri, katilimcilardan randevu alinarak gerceklestirilen derinlemesine
goriismelerden elde edilmistir. Tiim katilimcilar, telefon goriismeleri ile arastirmaya davet
edilmistir. Telefon goriismeleri sirasinda katilimcilara aragtirmanin amaci ve konusu,
goriismelerin gizliligi ve gilivenligi konusundaki etik davranislar, arastirmanin herhangi bir
asamasinda bir sebep gostermeden ayrilabilecekleri anlatilmis, goriismeler ve ses kaydi
alinmas1 i¢in sozlii onaylar1 alinmistir. Goriismelerin yapildigr giin katilimcilarin arastirma
konusundaki haklari, bilgi gizliligi, ses kayit cihazi kullanimi ve katilimin goniilliilik esasina
dayandigi bilgilerini ve aragtirmanin amacit ve igerigi konusundaki bilgileri iceren

bilgilendirilmis onam formu goriisme yapilan katilimeilar tarafindan imzalanmustir.

Arastirmaya dahil olan 12 katilimcidan 9’u birinci aragtirmacinin ge¢mis yillarda tedavi
programina aldigi SP’li cocuklarin ebeveynleri olup, iki katilimciya bu kaynak kisiler
araciligiyla, bir katilimciya goriisme yapilan kisi araciligiyla ulasilmistir. Goriismelerin besi
katilimcilarin esi ve cocuklarinin evde olmadig1 bir saatte evlerinde, dordii cocuklart ve

eslerinden uzak kalabilmeleri ve rahat¢a gorlisme yapabilmeleri i¢in talepleri dogrultusunda
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uygun gordiikleri sessiz ve sakin bir kafede ve {i¢li yine katilimcilarin talepleri dogrultusunda
cevrimici ortamda katilimcilar ve arastirmacinin kendi evlerinde oldugu bir saatte
gerceklestirilmistir. Gorligmeler sirasinda katilimeilarin mimikleri, duygusal tepkileri ve

davraniglar1 arastirmaci tarafindan analizler sirasinda degerlendirilmek tizere not edilmistir.

Veriler, katilimcilarin ¢ocuklarindan ayr1 gecirebilecegi zamani kendilerine kolaylikla
ayiramamasi nedeniyle alti ayda toplanmistir. Arastirmaya katilmasi i¢in davet edilen dort
ebeveyn Istanbul’da ikamet etmedigi icin, iki ebeveyn SP’li cocugunun yani sira tipik gelisen
cocugu olmadigr i¢in, bir ebeveyn SP’li ¢cocugu 18 yasin iizerinde oldugu i¢in, bir ebeveyn
esinden bosandigi icin, bir ebeveyn ikiz SP’li ¢ocuklari oldugu i¢in, bir ebeveyn yogun
programi nedeniyle goriisme randevusu ayarlayamadigi i¢in arastirmaya dahil edilmemistir. Bir
ebeveyn tipik gelisen ¢ocuk olarak belirtilen diger gocugunun Dikkat Eksikligi ve Hiperaktivite
Bozuklugu (DEHB) tanisina sahip oldugu tespit edildigi igin ve bir bagka ebeveyn ¢ocugunun
almis oldugu ‘‘hipoton SP’’tanis1 artik SP siniflandirmasi i¢inde yer almadig1 i¢in aragtirmadan
cikarilmistir. Arastirmaya davet edilen iki yasindaki SP tanili ¢ocuk sahibi bir diger ebeveyn
goriismeyi once kabul etmis, daha sonra ise esi ve kendisinin ¢ocuklarinin SP tanisi nedeniyle
psikolojik destek gordiiklerini ve arastirmaya katilabilmek i¢in kendilerini psikolojik agidan

yeteri kadar giiclii hissetmediklerini belirterek ¢aligsmaya katilmaktan vaz ge¢mistir.

Ortalama goriisme siiresi 130 dakika olmak iizere, en kisa goriisme 60 dakika ve en uzun
goriisme 216 dakika siirmiistiir. Katilimcilarla yapilan goriismelerden elde edilen ses kayitlar
birinci arastirmaci tarafindan higbir kelime atlanmadan goriismelerin yapildigi ayni hafta i¢inde
bilgisayar ortaminda yazili hale getirilmistir. Goriismeler yaziya dokiiliirken goriisme sirasina
gore Katilimer 1 (K1), Katilime1 2 (K2) . . . Katilimer 12 (K12) seklinde numara verilmistir. Bu
durum her metnin altinda su sekilde yer almistir: (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik, KMFSS-AR
1). “°K1”* katilimciy1, ‘“‘Anne’’ goériisme yapilanin hangi ebeveyn oldugunu, “‘E’’ ¢ocugun
cinsiyetini, ’11 yas’’ ¢ocugun yasini, ‘‘Distonik’” cocugun SP tipini ve ‘“‘KMFSS-AR 17, aile
raporuna gore cocugun kaba motor fonksiyon seviyesini gostermistir. Goriismelerin
tamamlanmas1 beklenmeden gorlismelerin doygunluga ulastigt onuncu goériismeden sonra

verilerin analizi siirecine gecilmistir.
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Tablo 4: Katilimcilar ve gériismelere ait bilgiler

Katilimca Ebeveyn Goriisme Yeri
K1 Anne Kafede
K2 Anne Kafede
K3 Anne Cevrimici ortamda
K4 Anne Katilimeinin evinde
K5 Anne Kafede
K6 Anne Katilimeinin evinde
K7 Baba Katilimcinin evinde
K8 Anne Kafede
K9 Anne Cevrimici ortamda
K10 Anne Katilimeinin evinde
K11 Anne Cevrimici ortamda
K12 Anne Katilimeinin evinde

Arastirmaya dahil edilme kriterleri;

e Arastirmaya katilmaya goniillii olmak

e SP tanis1 almis bir ¢ocuga ve en az bir tipik gelisen ¢ocuga sahip olmak

e SP’li ¢ocugun annesi/babasi ile halen evli olmak
e 25-60 yas arasinda olmak
e Istanbul ilinde yastyor olmak
Arastirmadan hari¢ tutulma Kriterleri;
e SP’li ¢ocugu disinda baska ¢cocugu olmamak
e Ebeveynlerin bosanmis ya da ayr1 yastyor olmasi

e Ebeveynlerden birinin vefat etmis olmasi
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5.6.1 Veri toplama gerecleri
Veriler; yar1 yapilandirilmig goriisme formu, sosyodemografik bilgi formu ve Kaba Motor

Fonksiyon Siiflandirma Sistemi-Aile Raporu (KMFSS-AR) ile toplanmustir.

5.6.1.1 Yar1 yapilandirilmis goriisme formu

Yar1 yapilandirilmis gériisme formu literatiir taramasi ve galigmanin genel amaci dogrultusunda
olusturulmus, arasgtirmanin yiiriitiiciisii ve uzman gorisleri dogrultusunda gerekli diizenlemeler
yapilarak son seklini almistir. Goriisme formu, SP’li ¢ocuklar ve ailelerinin damgalanma
deneyimleri, damgalanmanin yasamlarina etkisi, damgalama ile basa ¢ikma yollar1 ve
ebeveynlerin damgalama ile miicadele konusunda ¢6ziim 6nerilerini 6grenmeye yonelik 11 agik
uclu sorudan olugmaktadir. GoOriisme sorulart soru kilavuzu takip edilerek sorulmus ve
goriismelerin akis1 dogrultusunda gerekli goriilen yerlerde katilimcilarin cevaplarina istinaden
yoneltilen sondaj sorular1 araciligiyla arastirmanin temel konularinin kapsami ve derinligi

konusunda derinlemesine bilgilere ulagilmaya ¢alisilmistir. (EK 6)

5.6.1.2 Sosyodemografik bilgi formu

Nitel goriismeler sonunda katilimcilara yoneltilen sosyodemografik bilgi formundaki sorular;
aile tipi, ailenin gelir durumu, ¢ocuk sayist gibi aileye iligskin sorulardan; ebeveynlerin yasi,
cinsiyeti, egitim diizeyi, meslegi ve ¢alisma durumundan; SP’li gocugun yasi, cinsiyeti, egitim
durumunun yani sira tant alma yasi, dogum sekli, dogum kilosu, dogum tarihi, dogum haftasi,
ailenin kaginci ¢ocugu oldugu, SP tipi, kullandig1 yardimer cihazlar ve SP’ye eslik eden
problemlerden; tipik gelisen ¢ocuklarin yaslari, cinsiyeti ve egitim durumundan olusmaktadir.
(Ek7)

5.6.1.3 Kaba motor fonksiyon simflandirma sistemi-Aile raporu (KMFSS-AR)

Palisano ve arkadaslar1 tarafindan 1997 yilinda SP’li ¢ocuklar i¢in motor bozuklugun siddetini
siiflandirmak amaciyla gelistirilen KMFSS bes seviyeli bir sistemdir (Palisano ve ark., 1997).
Kaba Motor Fonksiyon Smiflandirma Sistemi-Genisletilmis ve Yenilenmis (Gross Motor
Function Classification System- Expanded&Revised), 12-18 yas arasi gengler de dahil olmak
Uzere 0-18 yas arast SP’li ¢ocuk ve genglerin kaba motor fonksiyonlarini, kendi kendine
baglattiklar1 hareketlere dayanarak smiflandirmaktadir. Seviyeler arasindaki ayrimlar
fonksiyonel yeteneklere, elde tutulan mobilite cihazlar1 (yiiriitecler, koltuk degnekleri veya
bastonlar) veya tekerlekli mobilite dahil olmak {izere yardimei teknoloji ihtiyacina ve ¢ok daha
az Olglide hareket kalitesine dayanmaktadir (CanChild, 2023). Morris ve ark. (2004) tarafindan
gelistirilen Kaba Motor Fonkiyon Siniflandirma Sistemi-Aile Raporu (KMFSS-AR) anketi,
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cocuklarin motor yeteneklerinin siniflandirilmasinda ebeveynlerin katilimi i¢in bir se¢enek
sunmaktadir. Ankette, cocuklar ve gengler igin 2-4 yas, 4-6 yas, 6-12 yas ve 12-18 yas olmak
lizere dort yas araligi bulunmaktadir. Bunun yani sira anket, 12-18 yas grubundaki bilissel
diizeyi iyi olan genclerin kendi motor yeteneklerini siniflandirabilmesi icin de imkan
saglamaktadir. Anketin bu kismi besinci grup olup KMFSS-AR 'nin ig¢inde KMFSS-Oz Rapor
olarak adlandirilmaktadir (CanChild, 2023). Anket, bireyin motor yetenegini tanimlayabilmek
icin 5 farkli seviyeden olusmaktadir. Her bir seviye, 3 farkli alt tanimlama ile daha da
detaylandirilmistir. KMFSS’de en iyi seviye 1 iken, KMFSS-AR’de tam tersi olup en iyi seviye
5. seviyedir (Incesu Oral, 2021). (Ek 8)

5.7 Veri Analizi

Verilerin analizinde igerik analizi yontemi kullanilmistir. Gortismelerin igerikleri; biri nitel
arastirma konusunda deneyimli, digeri ilk defa nitel aragtirma analizi yapan iki arastirmaci
tarafindan ayr1 ayri analiz edilmistir. Verilere asina olunmasi ve dogru yonetimi i¢in goriismeler
her iki arastirmaci tarafindan tekrar tekrar okunmustur. Atlas.ti 23 nitel veri analizi programi
araciligiyla verilerden ¢ikarilan kavramlara gore kodlar olusturularak temalara ulasilmis ve
arastirmacilarin kodlama benzerliklerinin yuksek oldugu goriilmistiir. Giivenilirligi artirmak
i¢in Uguncl bir aragtirmaci, diger iki aragtirmaciyla birlikte kodlar1 ve temalari gruplandirmistir.
Verilerin, ortaya cikan kodlara ve temalara gore diizenlenmesinin ardindan bulgularin
okuyucuya sunulmasi i¢in tanimlanmasi saglanmistir. Bulgularin tanimlanmasi kisminda
gerekli goriilen yerlerde dogrudan alintilara yer verilmistir. Sonrasinda ise elde edilen veriler
1s18inda yorumlama yapilarak literatur gergevesinde arastirma sunuma hazir hale getirilmistir.

TUm katilimcilara verilerden ortaya ¢ikan 6nemli konulart netlestirmek i¢in firsat verilmistir.

5.8 Etik Kurul Onay1 ve Kurum izni

Marmara Universitesi T1p Fakiiltesi Etik Kurulu’nun 04.03.2022 tarihli ve 09.2022.453 sayili
karart ile etik kurul onay1 (Ek 1) ve Istanbul Valiligi Il Saglik Miidiirliigii niin 02.06.2022 tarihli
ve E-15916306-604.01.02 sayili karari ile arastirma izni alinmistir. (Ek 2)
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6. BULGULAR

Bulgular kismi1 aragtirmadan elde edilen bulgulardan yola ¢ikarak sekillendirilen iki basliktan
olusmustur. ilk bashikta goriisme yapilan ebeveynlerin aile yapisi, katilimcilar, esleri ve

cocuklart ile ilgili 6zelliklere, ikinci baslikta ise nitel gériisme sonuglarina yer verilmistir.

6.1 Katthmailar ve Aileleri ile ilgili Ozellikler

Tablo 5’te goriisme yapilan ebeveynlerin ailesi ile ilgili 6zelliklere yer verilmistir.
Katilimcilardan 11’inin anne, baba ve ¢ocuklardan olusan c¢ekirdek aile; 1’inin ise anne, baba
ve c¢ocuklarin yani sira babaannenin de dahil oldugu genis aileye sahip oldugu ortaya
konmustur. Katilimcilardan 1’1 ailesinin gelirlerinin giderlerinden fazla, 6’s1 ailesinin
gelirlerinin ve giderlerinin esit ve 5’i ailesinin gelirlerinin giderlerinden az oldugunu
belirtmistir. Katilimcilarin 7°si 2 cocuga, 5’1 3 ¢ocuga sahiptir ve 2 ¢ocuk sahibi ebeveynlerden

1’inin ¢ocuklar: ikizdir.

Tablo 5: Katilimcilarin ailesi ile ilgili 6zellikler

Katilimca Aile Tipi Gelir Durumu Cocuk Sayisi
K1 Cekirdek GE=GI 2
K2 Cekirdek GE=GI 2
K3 Cekirdek GE=GI 3
K4 Cekirdek GE=GI 2 (ikiz)
K5 Genis GE=GI 3
K6 Cekirdek GE<GI 3
K7 Cekirdek GE>Gi 3
K8 Cekirdek GE<GI 2
K9 Cekirdek GE<GI 2
K10 Cekirdek GE<GI 2
K11 Cekirdek GE<GI 2
K12 Cekirdek GE=GI 3

Tablo 6’da katilimcilar ile ilgili sosyodemografik bilgilere yer verilmistir. Arastirma
kapsaminda 11’1 anne 1’i baba olmak (zere 12 ebeveyn ile goriisme gergeklestirilmistir.
Katilimcilarin  yaglarinin  ortancasinin  38,4+5,10 (min:30, max:45) oldugu bulunmustur.
Katilimcilardan 2’si ilkogretim, 6’s1 lise ve 4’1 Universite mezunu oldugunu belirtmistir.
Katilimcilardan 10’u meslegi ile ilgili soruya ev hanimi oldugu seklinde cevap vermis, 1°1
ogretmen ve 1 digeri de giivenlik miidiirii oldugunu belirtmistir. Katilimcilardan 2 ebeveynin

caligmakta oldugu, diger 10 ebeveynin ise gelir getiren bir iste caligmadig1 saptanmustir.
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Tablo 6 : Katilimeilar ile ilgili sosyodemografik bilgiler

Katihmca Ebeveyn Yas Egitim Meslek Calisma Durumu
K1 Anne 39 Universite Ogretmen Calisiyor
K2 Anne 32 Lise Ev Hanimu Caligmiyor
K3 Anne 45 Lise Ev Hanimu Caligmiyor
K4 Anne 45 [Ikogretim Ev Hanimi Caligmiyor
K5 Anne 41 Lise Ev Hanimi Caligmiyor
K6 Anne 32 Lise Ev Hanimi Caligmiyor
K7 Baba 44 Universite Guvenlik MudrQ Caligtyor
K8 Anne 36 Universite Ev Hanimi Calismiyor
K9 Anne 38 Universite Ev Hanimi Calismiyor

K10 Anne 39 Lise Ev Hanimi Caligmiyor
K11 Anne 30 Lise Ev Hanim Caligmiyor
K12 Anne 40 [Ikogretim Ev Hanim Caligmiyor

Tablo 7°de katilmcilarin esleri ile ilgili sosyodemografik bilgilere yer verilmistir.

Katilimcilarin ~ eslerinin  yaglarinin  ortancasinin = 42,5+£5,55 (min:35, max:53) oldugu

bulunmustur. Katilimcilardan 4’1 esinin ilkogretim, 3’ esinin lise ve 1’1 esinin yiiksekokul ve

4’1 esinin liniversite mezunu oldugunu bildirmistir. Katilimcilardan 2’si esinin meslegi ile ilgili

soruya mithendis oldugu, 4’1 is¢i oldugu, 1’1 6gretmen oldugu, 2’si sofor oldugu, 1°1 ev hanimi

oldugu, 1’i serbest meslek sahibi oldugu, 1’i memur oldugu seklinde cevap vermistir.

Annelerden olusan 11 katilimcr esinin ¢aligmakta oldugunu, baba olan 1 katilimci ise esinin

gelir getiren bir iste calismadigini belirtmistir.

Tablo 7: Katilimcilarin esleri ile ilgili sosyodemografik bilgiler

Katilimca Esi Yas Egitim Meslek Calisma Durumu
K1 Baba 42 Universite Miihendis Calistyor
K2 Baba 35 Lise Isci Calisiyor
K3 Baba 46 Univesite Ogretmen Calisiyor
K4 Baba 50 [Ikogretim Isci Calisiyor
K5 Baba 43 Lise Sofor Calisiyor
K6 Baba 38 [Ikogretim Isci Calisiyor
K7 Anne 36 [Ikogretim Ev hanimt Caligmiyor
K8 Baba 53 Universite Miihendis Calistyor
K9 Baba 39 Y Uiksekokul Serbest meslek sahibi Calisiyor

K10 Baba 47 Lise Sofor Calisiyor
K11 Baba 40 Universite Memur Calistyor
K12 Baba 41 [Ikogretim Isci Calisiyor

Tablo 8’de katilimeilarin SP’li cocuklari ile ilgili 6zelliklere yer verilmistir. Katilimcilarin SP’1i

cocuklariin yaslarinin ortancasi 10,5+£3,98 (min:4, max:17)’tir. Cocuklarin 6’s1 kiz ve diger

6’s1 erkek ¢ocugudur. Cocuklardan 1’inin anasimifi, 9’unun ilkogretim dgrencisi oldugu ve 2

Ogrencinin egitim gormedigi saptanmistir. Cocuklarin 7’si ailenin birinci ¢ocugu, 2’si ailenin

38




ikinci gocugu ve 3’1 ailenin Uglinct gocugudur. Cocuklardan 1’1 distonik, 3t kuadripilejik, 3’
hemiplejik ve 5’1 diplejik tip SP tanisina sahiptir. Cocuklardan 7’si 1 yasindan once, 1’1 1
yasinda ve 4’1 1 yasindan sonra SP tanist almistir. Ccuklarin 6’s1 normal dogum ile ve diger
6’s1 sezeryan yontemi ile dogmustur. Cocuklardan 5’inin 37. gebelik haftasindan sonra term
dogumlu ve 7’sinin 37. gebelik haftasindan dnce preterm dogumlu oldugu ortaya konmustur.
Cocuklardan 5’inin dogum agirliginin normal dogum agirligi olan 2500-4000 gram arasinda
oldugu, 4’tiniin dogum agirligmin diisik dogum agirligi olan 2500 gramin altinda oldugu,
3’liniin dogum agirligmin ¢ok diisiik dogum agirhigr olan 1500 gramin altinda oldugu
saptanmustir. Ebeveynlerden 5°i gocugunun KMFSS-AR skorunu (1), 1’i gocugunun KMFSS-
AR skorunu (2), 1’1 ¢ocugunun KMFSS-AR skorunu (3), 4’1 ¢ocugunun KMFSS-AR skorunu
(4) ve 1’1 cocugunun KMFSS-AR skorunu (5) olarak 6lgmiistiir. TUm ¢ocuklarin SP’ye eslik
eden en az 1 ve en ¢ok 4 probleme sahip oldugu ortaya konmustur. Cocuklardan 5’inin
konusma, 5’inin gorme, 5’inin isitme, 2’sinin yeme-yutma, 4’iiniin kas-iskelet sistemi ve 1’inin
solunum sistemi problemlerine, 3’iiniin epilepsiye, 1’inin hidrosefaliye ve 1’inin zihinsel
yetersizlige sahip oldugu saptanmistir. Tiim ¢ocuklarin en az bir en ¢ok {li¢ yardimci cihaz
kullandigi ortaya konmustur. Cocuklardan 10’unun ayak-ayak bilegi ortezi (ankle foot orthosis-
AFO), 5’inin tekerlekli sandalye, 1’inin yiiriiteg, 1’inin korse, 1’inin yiirlimeye yardimei bot ve

5’inin gozliik kullandig1 saptanmustir.
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Tablo 8: Katilimcilarin SP’li ¢ocuklar ile ilgili 6zellikler

Katthmer | Yas1 | Cinsiyeti Egitim Kagcinci SP Tipi Tam Alma Dogum Dogum Haftas1 | Dogum | KMFSS-AR Eslik Eden Kullandig1 Yardimer
Durumu Cocuk Yas1 Sekli Kilosu Problemler Cihazlar
K1 11 E [lkégretim 1 Distonik 1 yasg < N 40 hafta 3460 gr 1 Konugma AFO
Term NDA Tekerlekli Sandalye
K2 7 K Tlkogretim 1 Hemiplejik 1 yas > N 39 hafta 2285 gr 4 Epilepsi AFO
Term DDA
K3 13 K IIkdgretim 3 Kuadripilejik 1 yas < N 38 hafta 3250 gr 1 Isitme AFO
Term NDA Konusma Tekerlekli Sandalye
Yeme-Yutma Korse
Kas-iskelet sistemi
K4 14 E Tlkogretim 1 Hemiplejik 1 yas < S 32 hafta 2500 gr 5 Gorme AFO
Preterm NDA Epilepsi Gozluk
Hidrosefali
K5 17 K Tlkogretim 1 Hemiplejik 1 yas < N 39 hafta 3750 gr 4 Epilepsi AFO
Term NDA
Ké 8 K _ 3 Diplejik 1 yas < S 31 hafta 1860 gr 1 Gorme AFO
Preterm DDA Konusma Tekerlekli sandalye
Kas-iskelet sistemi
K7 13 E Tlkogretim 1 Diplejik 1 yas > S 32 hafta 1730 gr 3 Gorme Bot
Preterm DDA
K8 14 K [lkdgretim 1 Diplejik 1 yas N 28 hafta 1160 gr 4 GoOrme AFO
Preterm CDDA Kas-iskelet sistemi
K9 12 E [lkdgretim 1 Kuadripilejik 1 yas > S 41 hafta 3350 gr 1 Konugma Tekerlekli sandalye
Term NDA Yeme-Yutma Yuruteg
Epilepsi
K10 4 E _ 2 Diplejik 1 yas > S 27 hafta 1000 gr 4 Solunum sistemi AFO
Preterm CDDA
K11 7 E [lkdgretim 2 Kuadripilejik 1 yas < S 33 hafta 2250 gr 1 Gorme Gozluk
Preterm DDA Konusma AFO
Zihinsel Yuruteg
Kas-iskelet
K12 6 K Anasinifi 3 Diplejik 1 yas < N 26 hafta 1350 gr 2 Gorme AFO
Preterm CDDA Epilepsi Tekerlekli sandalye
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Tablo 9’da katilimcilarin tipik gelisen cocuklari ile ilgili sosyodemografik bilgilere yer
verilmistir. Katilimcilardan 6’sinin tipik gelisen ilk ¢ocuklarinin yaslarinin ortancasi 13,1+ 4,35
(min:8, max:21) olup, 5’1 erkek 1’1 kiz gocugudur. Tipik gelisen ilk gocuklarin 4’i ilkdgretim,

1’1 lise hazirlik ve bir digeri tiniversite hazirlik 6grencisidir.

Katilimcilardan 9’unun tipik gelisen ikinci ¢ocuklarinin yaslarinin ortancasi 8,6+ 4,6 (min: 3,
max: 19) olup, 6’s1 erkek ve 3’1 kiz ¢ocugudur. Tipik gelisen ikinci ¢ocuklarin 2’si anasinifi,

5’1 ilkdgretim, 1°1 lise 6grencisi olup, 1’1 heniiz okula baglamamastir.

Katilimcilardan 2’sinin tipik gelisen {igiincii ¢ocuklarinin yaglari 4 ve 1 olup, 1’1 erkek ve digeri
kiz gocugudur. Tipik gelisen Uguncli ¢ocuklardan 1’1 okul dncesi egitim 6grencisi olup, digeri

heniiz okula baglamamuistir.

Tablo 9: Katilimeilarin tipik gelisen ¢ocuklari ile ilgili sosyodemografik bilgiler

Katilimc1 Yas Cinsiyet Egitim Durumu
1. 2. 3. 1. 2. 3. 1. 2. 3.
Cocuk | Cocuk | Cocuk | Cocuk | Cocuk | Cocuk Cocuk Cocuk Cocuk

K1 5 E Anasinifi

K2 3 K -

K3 21 19 E K Universite Lise

hazirlik
K4 13 E E [Ikogretim
(ikiz)

K5 6 4 E K Anasimifi Okul
oncesi
egitim

K6 12 10 E E Ilkogretim | Ilkogretim

K7 8 1 K E [Ikogretim -

K8 7 E [Ikogretim

K9 9 E [Ikogretim

K10 8 E [Ikogretim

K11 11 E [Ikogretim

K12 14 11 K K Lise [Ikogretim
hazirlik
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6.2 Nitel Goriisme Sonuclari

Gergeklestirilen icerik analizi sonucunda Katilimcilarin cevaplarindan yola gikarak alti ana tema
belirlenmistir. Bu ana temalar: ‘‘Kabul Siireci’’, ‘“Yasanan Sorunlar’’, ‘‘Damgalama’’,
“‘Damgalamanin Ailenin Yasamina Etkisi’’, ‘‘Damgalama ile Basa Cikma’® ve ‘‘Cozlim
Onerileri’’ seklindedir. Onceki boliimlerde belirtildigi (izere SP tek bir hastalik olmayip birgok
problemi iginde alan semsiye bir terimdir. Ancak, ‘‘Hastaligin kabulii’’ ve ‘‘Hastalik algis1”’
alt temalarinda literatiir ile uyum saglanmasi amaciyla ‘‘hastalik’’ terimi kulanilmis, bununla

birlikte tezin tamaminda ‘‘SP tanis1’” seklinde bir ifadeye yer verilmistir.

6.2.1 Tema 1: Kabul sireci

Kabul siireci ile ilgili olarak ‘‘Hastaligin Kabulii’’ ve ‘“Engelli Cocugun Kabulii >’ olmak tizere

iki alt temaya ulasilmistir.

6.2.1.1 Hastaligin kabuli : (66)

Bazi katilimcilar, ¢ocuklarinin SP tanis1 almasinin kendileri ve aileleri i¢in saskinlik verici

oldugunu ve sok etkisi yarattigini belirtmistir.

Zor dogum dykiisii nedeniyle cocugunun bir saglik sorunu yasayacagi ihtimalinin farkinda olan
bir katilimci, ¢ocugunun gelisiminde gozlemledigi problemlerin bir saglik sorununun isareti

oldugunu 6grendiginde yasadigi saskinligi su sozlerle ifade etmistir.

“Iu zaten zor dogumdu. Bizi birsey bekliyecek biliyoruz ama neyin oldugunu
bilmiyoduk. 4,5 aylikken titremeleri basladi....Oturturuyorum devriliyor. Fizik
tedavi doktorunu bir ¢agiralim dedi. Zaten bacagina dokundu, ¢ocugun
spastisitesi var dedi. Bende hani okul dncesi dgretmeniyim, ozel egitim dersi
aldim. O, o an yer ayaginun altindan kaydr.”’ (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik,
KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimer taninin kendisi ve ailesi igin bilyiik bir yikim oldugunu ve olusturdugu sok

etkisini su sozlerle ifade etmistir.

“‘Bize ¢ok biiyiik bir yikim oldu....G. iki tarafin ilk torunu oldugu icin ¢ok
kiymetliydi, hala da Oyle ama benim annem, babam, kayinpederim,
babaannemiz, amcalar, teyzeler yani herkesin hayati bi durdu. Yani o ilk ay
zaten herkesin hayati yakin derece birebir akrabalarimin hepsinin hayati bir
durdu, ¢ok biyuk bir darbe oldu yani. Benim bir sene icinde ¢ok firtinalarim
gecti. Bir sene yasadim onu rahat rahat, bir sene onu ben bir i¢ime sindirdim
ama ilk 3 ay falan ¢ok kotiiydii. Boyle suursuz gibi doktor ne derse gidiyorsun
yapryorsun, robokop gibi yani. Sana bir kodlama veriliyor, sen o kodlamay:
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glindiizden aksama kadar yerine getiriyorsun, yatiyorsun, kalkiyyorsun ve
kodlama devam ediyor. Yani ne hislerini sorgulayabiliyorsun, ne yaptigini
sorgulayabiliyorsun.’” (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bazi katilimcilar, kendileri ve ailelerinin taniy1 inkar ettigini belirtmistir.
Bir katilime1, taninin ailesi tarafindan inkar edilisini su sozlerle ifade etmistir.

“Teshis konunca ilk rahatlayan ben oldum. Ik kabul edende ben oldum. Herkes
inkar etti. Iste diizelecek birsey yok, yanlis teshistir falan. E var, stkinti var, bir

sorun var, adi da bu, bunu kabul edicez dedim. Oniimiize bakicaz yani.”” (K1,
Anne, E, 11 yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

Cocugunun SP tanis1t almasi nedeniyle yasanan sokun ardindan esinin taniy1 inkar ettigini
belirten bir katilimci, zaman iginde karsilastiklart diger hastalarin engellilik siddetinin daha
fazla olmasinin, SP tanisim1 kabul etmede kendilerine yardimci oldugunu su soézlerle dile

getirmistir.

““Omiir boyu siirecegini 6grendiginizde neler yasadiniz? Once bir sok yasadik.
Babasi kabul etmedi. Doktor yalan séyliiyor, olamaz béyle bir sey falan. Oyle
bir siire¢ basladi. Yavas yavas alistik. Iste diger hastalar gérdiikce ya da daha
beterini gordukce hani bizimki daha iyiydi. Ciinkii el ince motorunda bir sikinti
yoktu. Hani ¢enesinde bir sikinti yok. Erken konustu, hani zekasinda bir sorun
yoktu, sadece iste yiiriime hareketinde sorun vardr.’’ (K8, Anne, K, 14 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 4)

Bazi katilimcilar ¢ocuklarinin SP tanisi almasindan dolayr kendilerini sugladiklarini ya da

yakinlar1 tarafindan sucglandiklarini belirtmistir.

Bir katilimci, sarilik oldugunu anlayamadigi ¢ocugunun SP tanisi almasi nedeniyle uzun yillar

yasadig1 sucluluk duygusu ve kederi su sozlerle ifade etmistir.

“Sen bunu ogrendigin zaman neler hissettin? GOztepe'deydik o eski
binadaydik, hatirlyyorum. Oradan bizi fizik tedaviye gondermisti ama ben
koridorda gidemiyorum boyle. Z. kucagimda, yanimda mahalleden arkadasim
vardi, esim okuldaydi. Yani o cam tavanlart vardi o zaman Goztepe
hastanesinin o donem, yani oradan o yolu var ya sanirsin ki bogaz koprusinu
ge¢mis gibi oldum. Oradan oraya yuridim. O yani béyle beynimin iginde sanki
bir sey var, firtina var dénilyor boyle. Ben ne yapacagim, nasil olabilir, acaba
doktor yanilyyor olabilir mi, belki de degildir ama yok doktor boyle diyorsa iste,
¢ocuga bakiyorsun ¢ocuk zaten normal goriinmiiyor, kendimi ¢ok sugladim,
sartligr nasil anlamadim. Yani beni en ¢ok herhalde bes on sene bu su¢lama en
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cok beni mahvetti, yani ben anlamadim.’’ (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik,
KMFSS-AR 1)
Bazi katilimcilar, SP tanisini bir imtihan olarak gordiiklerini ve taninin kabul edilebilmesinde

dini inanglarinin yardimer oldugunu belirtmistir.

Saglik sorunu olan bir ¢ocugu kabullenmenin herkes i¢in kolay olmadigini belirten bir
katilimci, yasadiklarini bir imtihan olarak gordiigiinii belirtmis, dini ve manevi duygularinin

taninin kabuliindeki etkisini su sozlerle dile getirmistir.

““Zor bir sureg, sorunlu ¢cocugu her nefis kaldirmiyor. Her insan kaldirmiyor.
Yani sorunlu ¢ocugu hi¢ kimse istemiyor. Ben bir de buna manevi boyutta da
bakiyorum. Bu da bizim bir imtihamimiz diyorum en son. Bu da benim
ahiretligim diyorum.”’ (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Katilimeilarin bir kismi SP tanisini kabullenmenin kendileri i¢in zor oldugunu ve uzun bir

zaman aldigini belirtmis olmakla birlikte tiim katilimcilar, SP tanisinin kendileri ve aileleri i¢in

yasamlarinin bir doneminde kabul edildigini belirtmistir.

SP tanisinin kabuliiniin kendisi i¢in uzun yillar aldigini belirten bir katilimci, gegmiste yasadigi
Uzuntandn belli donemlerde kendisini hala psikolojik olarak olumsuz etkiledigini su sekilde

ifade etmistir.

““...ya iste yeri geliyor mental olarak, sey olarak psikolojik olarak ¢oktiigiim
zamanlar oluyor. Cogu zaman etkilenmemeye ¢alistyorum, umursamiyorum.
Ciinkii ben zaten en basindan bu durumu kabullendim, benim ¢ocugum boyle.
Bu ¢ocugu ben degistiricem.

Ne kadar stirdil kabullenmen? (zor oldugunu gosterecek sekilde i¢ ¢ekerek) Ahh
bayag siirdii ya. Ben her sene mart ay1 gelince hala agliyyorum mesela. O

donem sey oluyorum ya istemsiz boyle bir duygusal modda oluyorum.”’ (K2,
Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir katilimei, SP tanisinin hayatlarinin bir pargasi oldugunu ve taninin artik kendisi ve ailesi

icin kabul edilmis oldugunu su s6zlerle belirtmistir.

‘““...ama biz tabii okula gidiyoruz, makyajimizi yapiyoruz, giyiniyoruz,
stisleniyorum. Ciinkii bu bizim artik hayatimizin artik bir siireci olmug, hayat
devam ediyor. Yapicak birsey yok yani. Giilcez, eglencez de yani.”’ (K1, Anne,
E, 11 yas, Distonik, KMFSS-AR 1)
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Bazi katilimcilar, SP tanisinin kabulii ile birlikte maruz kaldiklar1 damgalayic1 davraniglarin
artik kendilerini olumsuz anlamda etkilemedigini ve maruz kaldiklart damgalayici davranislar

karsisinda sessiz kalmadigini belirtmistir.

Gegmiste cocugunun SP tanisi nedeniyle insanlarin damgalayici bakislarinin toplum iginde yer
almasini olumsuz etkiledigini belirten bir katilimci, taninin kabulii ile birlikte bu davranislarin

artik insanlarla bir arada olmasini etkilemedigini su sézlerle ifade etmistir.

“Bir sinemaya, tiyatroya, parka, oyun alanlarina gitmek isteseniz bu
davramislar sizi nasil etkiler? Ya biz astik hocam bazi seyleri oyle diyeyim....

Peki biz astik onlarit derken dncesinde onlar yiiziinden gitmemezlik mi
yvapiyordunuz yoksa yapmiyor muydunuz? Bazen sey yapryorduk yani hani simdi
ilk baslarda ¢ocuk hani ii¢ dort bes yaslarina geldiginde mesela parka gitmek
istedigimizde hani boyle degisik degisik bakanlar vardi, hani boyle degisik yani
boyle merakli bakislar veyahutta sey falan. Hani etkiliyordu ama sonradan astik
biz de alistik yani. Sahiplendik oyle diyeyim yani.

Nasil etkiliyordu? Cocugumun bu durumunu artik ben de sahiplendim,

insanlarin o kadar sey bizi farkl hissettirecek bakislarindan etkilenmiyoruz.”’

(K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)
Gegmiste SP tanisin1 ve cocugunu heniiz kabullenemedigi donemlerde insanlarin damgalayici
bakislarina agresif tepkiler verdigini belirten bir katilimci, yillar i¢erisinde SP tanisinin kabuli
ve yasinin da ilerlemesiyle birlikte insanlarin damgalayic1 davranislart karsisinda artik

duygularina hakim olabildigini ve sakin kaldigini su sozlerle ifade etmistir.

““Bir ara insanlarin oyle ters bakislarina tepki gosterdigini séylemistin. Onlart

yapryor musun hala? Yok yapmiyorum artik. Ciinkii mesela merak ederlerse
gelip sorarlar diye dusiziniiyorum saglkli insanlarsa. Onlara cevap vermek ¢ok
sagliksizca geliyor bana artik yani.

Neden dyle tepki gostererek cevap vermekten vazgectin? Cunki daha kendim

kabullenemedigim i¢in ¢ocugu o donemde, ¢ocugu da kabullenemedim durumu

da kabullenemedim, belki de kendime yakistiramadim yani o, nedenini

bilmiyorum tam ama su anda mesela durumu da kabullendim. Bir de yas

gectikce insann kafast oturuyor.’” (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)
Cocugunun; ailede normal bir birey olarak kabul edildigini, kendisi ve ailesi igin biricikligini

belirten bir katilimci, zamanla gocuklarinin SP tanisina alistiklarini ve taninin kabul ile birlikte

gecmiste sessiz kaldig1 davraniglara artik yanitsiz kalmadigini su sozlerle ifade etmistir.

46



“...yani su anda Z. 'nin artik bizim bir aile ferdimiz oldugunu, hasta olsa bile
her seyi anladigini, bildigini, biz ona artik normal bir ¢ocuk gibi davraniyoruz.
Boyle iste a engelli, iste anlamazda, iste ya soyle boyle degil yani, bizim ona
sevgimiz de zaten ¢ok farkli. Ona karsi davraniglarimiz da mesela, o bizim
ailemizin bir ferdi. Eskiden hastaydi, yiiriiyemiyordu, konusamiyordu ama su
anda biz her seyine alistik onun ve artik bana karsi olumsuz bir sey
soylediklerinde bu beni rahatsiz ediyorsa artik soyliiyorum. Kag yilin birikimini
artik sak sak soyliiyorum.”’ (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

6.2.1.2 Engelli Cocugun Kabulii : (16)

Baz1 katilimcilar, SP tanis1 nedeniyle engellili§i deneyimleyen g¢ocuklarmi kabul etmenin

kendileri i¢in sorun olmadigini belirtmistir.

Cocugunu sahip oldugu engellilik durumu ile kabul ettigini belirten bir katilimet, insanlarin SP
tanist i¢in hangi ismi kullandigina ya da hastaliginin ne olduguna bakmaksizin ¢ocugunu

sevdigini ve degerli buldugunu su sozlerle ifade etmistir.

““...ben ¢ocugumu zaten o sekilde kabul etmisim, ha spastik desinler ha sipi
desinler ha serebral palsi desinler iicii de ayni benim i¢in, yani Z. bizim
¢ocugumuz, canimizdan ¢ok seviyoruz, yani ha éyle o hastaligi olmus ha boyle
hastalig: olmus fark etmiyor.”” (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR
1)

Cocugunu sahip oldugu saglik sorunu ile kabullendigini belirten bir diger katilimci bu

diistincelerini ve maruz kaldigi damgalama ile dini basa ¢ikisini su s6zlerle ifade etmistir.

“...Allah onlara da verir yani, benim ¢ocugum boyleyse ben boyle
kabullendim.”’ (K4, Anne, 14 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)
Dogmadan Once engelli olabilecegi bilgisine sahip oldugu ¢ocugunun iyilesecegi umudunu
hicbir zaman yitirmedigini belirten bir katilimei, ¢ocugunun engellilik durumunu dini bir bakis
acistyla kabullenmistir. Cocugunu sahip oldugu engellilik ile kabul ettigini belirten s6z konusu
katilime1, olaylara olumlu yaklasimi sayesinde c¢evresindeki insanlarin damgalayici

davraniglarinin kendisini etkilemedigini su sozlerle ifade etmistir.

“Bu davramslar, bu insanlarin bakmalar: sizi nasil etkiliyor? Cok fazla da
etkilemiyor hocam ya. O etki seyi goriiyorum ama ¢ok da beni etkilemiyor yani,
cok her seyi kafaya takan bir insan degilim hani. Bakabilir, bakarsa da yani
benim sey degil yani, benim i¢in sikinti yok. Cocugum béyle. Allah bana bunu
vermis. Ben onu zaten sahiplenmisim. Insallah da iyi edicem umuduyla zaten
her zaman gidiyorum. Higbir zaman umudumu yitirmedim yani.
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Ben onu kabullenmigim dediniz. Kabullendiginiz sey nedir? Ya tamam ¢ocuk
engelli ama benim yani, sonu¢ta ben engelli diye sey yapamam ¢ocugumu.
Zaten dogmadan énce de belliydi. Diyolardr down sendromlu olur, su olur, bu
olur.”” (K12, Anne, K, 6 yas, Diplejik, KMFSS-AR 2)
Bir katilimer ise, SP tanisin1 ve ¢ocugunu kabul eden ve toplum i¢inde ¢ocuguyla birlikte yer

almaktan c¢ekinmeyen esinin destegi sayesinde SP tanisimi kabul ettigini ve toplumda yer

almaktan artik ¢ekinmedigini su sozlerle ifade etmistir.

“Esim tam tersi, hayir ya gidelim ne olacak iste otururuz hani. O. de boyle,
hani bu béyle ise boyle yapacagiz. Yapacak bir sey yok, bu ¢ocuk boyle, biz
ortamlara bu ¢ocukla giriyoruz, hani gitmek mesela diigiine gitmeyelim ya da
iste bir cemiyet var gitmeyelim yok, gidiyorduk biz her ortama hani, ¢iinkii esim
gotirmek istiyor, diyor ki hayw diyor benim oglum béyle ben béyle
gidebiliyorum, ben bununla gidebiliyorum. Ben ilk istemiyordum ama o gitmek
istedigi icin hep gittim, hep gétiirdiik O. yii de, hala da gidiyoruz yani hani,
arttk ben o siirece alistm gidiyoruz, yani ortamlarda bulunuyoruz.’’ (K11,
Anne, E, 7 yag, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
Bir diger katilimc: ise, gocugunu kabullenmenin kendisi i¢in kolay olmadigimi belirtmistir. ilk
yillarda ¢ocugunun iyilesecegi limidi i¢inde oldugunu belirten s6z konusu katilimci, zaman
icinde ¢ocugunun gelisiminde ilerleme yerine gerileme olmasi nedeniyle psikolojik olarak

olumsuz etkilendigini ve ¢ocugunun varligint kabullenmekte zorlandigini su sozlerle ifade

etmistir.

“[lk iki ii¢ sene ya da dort bes sene siirekli K. yiiriiyecek ve iyilesicek normale
donecek. Ben dyle kendimi adapte ettigim icin her rapor almada daha ¢ok
yipranmamin sebebi de oydu. Mesela K.'va bazen boyle soguk davranmamin
sebebi de oydu. Bazen hi¢ olmasaydi keske dedigim zamanlar bile oldu mesela.
O zamanlar igin kendimi ¢ok su¢luyorum.’’ (K6, Anne, 8 yas, Diplejik, KMFSS-
AR 1)

6.2.2 Tema 2 : Yasanan sorunlar

Yasanan sorunlar ile ilgili olarak ‘‘Bilgi Eksikligi’’, ““Empati Yoksunlugu’’, ‘‘Sosyal Destek

Yoksunlugu’’ ve ‘‘Hastalik Algis1’” olmak (zere dort alt temaya ulasilmistir.

6.2.2.1 Bilgi eksikligi : (104)
Katilimcilarin tamami, ¢ocuklar1 SP tanisi alana kadar kendileri ve ailelerinin SP’nin ne oldugu

hakkinda bilgi sahibi olmadigin1 belirtmistir.
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Baslangicta kendisi ve ailesinin SP tanis1 hakkinda bilgi sahibi olmadigini belirten bir katilimci,
kisa stireli bir tedavi ile ¢dzlimlenebilecek bir saglik sorunu olarak diistindiikleri SP’nin kalic1

bir saglik sorunu oldugunu zaman gegtikge 6grendiklerini su sozlerle ifade etmistir.

““Ya biz tabii hastaligi bilmiyoruz, hi¢bir bilgimiz de yoktu. Serebral palsi ne
demek ya da oksijensiz kaldiginda ne olacak tamam bize fizik tedavi dendi ama
biz hep sey hani gidecegiz iste bir hafta 10 giin hani normal biiyiik hastalar fizik
tedavi goriir ve iyilesir biz hep 6yle diisiindiik. Gidicez iste ¢ocuk fizik tedavi
gorecek bir iki ay ve bitecek, hani hep bu kafayla gittik ilk ama sonra sonra
artik baktik ki hani o is 6yle degil, bir omiir boyu devam edecek bir sey oldugunu
daha sonra anladik biz tabii.”” (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR
1)

Bir diger katilimci, oncesinde SP’li bir tanidig1 olmadigi i¢in baglangicta SP tanis1 hakkinda

bilgi sahibi olmadigini su sozlerle ifade etmistir.

“‘Siz ne zaman kabul ettiniz serebral palsiyi? O zaman iste ya serebral palsinin
de tam olarak ne oldugunu bilmiyoruz ki hani, bir hastalig1 da gérmemisiz yani
etrafta da yok hasta olan kimse bizde. "’ (K12, Anne, K, 6 yas, Diplejik, KMF'SS-
AR 2)

Baz1 katilimcilar, SP tanist hakkinda bilgi sahibi olmanin taniy1 kabul etmeleri tizerinde etkili

oldugunu belirtmistir.

Bir katilimci, baslangigta SP hakkinda bilgi sahibi olmamasiin SP tanisinin kabuliini

zorlagtirdigini su sozlerle ifade etmistir.

““...biz hi¢chir sey bilmeyerek basladik. Hi¢ gormedik, hi¢ boyle bir sey
vasamadik etrafimizda, ilk defa yasadigimiz sey oldugu igin o siireci hani ne
olacagini bilmedigimiz i¢in kabullenemedik diyebilirim agik¢ast.”’ (K11, Anne,
E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
Bir diger katilimci ise, SP hakkinda olmasa da meslegi geregi almis oldugu egitimler sayesinde
otizm ve down sendromu gibi kronik saglik sorunlar1 ve ¢cocuk gelisimi hakkinda bilgi sahibi

oldugunu ve bu durumun SP tanisini kisa zamanda kabul etmesinde kendisine kolaylik saglamis

olabilecegini su sozlerle ifade etmistir.

“Ben o stireci dedigim gibi hizli atlattim. Bilmiyorum ya bazen bazi seyleri
kabul etmek gerekir hani...

Kisa zamanda adapte olmanizi neye bagliyosunuz? Meslegimle ilgili alakall
olabilir belki ya da ozel egitim dersi aldim. Hani atiyorum bi otizm, down
sendromu vesaire bunlar 3-5 giinde ya da birkag¢ yilda gecicek seyler degil,
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bunlar bir slire¢ hayat boyu stirecek bir siire¢. Biliyorum ¢unkd, biliyorum hani,
bilmiyor olsam ya da iste cocugumun gelisim agsamalarini da ben biliyodum.
Stkintimin orada psikomotorda bir sikinti oldugunun da ben farkindayim. Yani
bunlart belki biliyo olmanin avantajiydi bu.’’ (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik,
KMFSS-AR 1)

Baz1 katilimcilar, ¢ocuklarinin sahip oldugu SP tanisi hakkinda ihtiya¢ duyduklart bilgiye

ulagmak i¢in internetten yararlandigini belirtmistir.

Bir katilimei, tani sonrasi ilk yillardan itibaren SP hakkinda bilgiye ihtiyag duydugunu ve bu

bilgiye ulagsmak i¢in internetten yararlanmaya calistigini su sozlerle ifade etmistir.

“...bir yasla iki yas arasinda bir yillik siirede sorularuimiz var, hocaya
gittigimizde ya hocam nasil olacak nasil edecek bu nedir, niye boyledir derken
bize serebral palsiden bahsetti tabii. Serebral palsiyi ben internetten, sagdan
soldan arastirmalar bagladr seyler basladi ve bilgi sahibi olduk....hani
sonraswni biz bilmiyoruz. Ya halen bilmiyoruz mesela geldik biz 13 yasina
bundan sonraki stirecimiz neyle karsilasacagimizi halen bilmiyoruz.”” (K7,

Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)
Bazi katilimcilar, SP nedeniyle ¢ocuklar1 ve kendilerinin sahip oldugu engelli haklar
konusunda da bilgi sahibi olmadiklarini1 ve bu durumun, kendilerine taninan haklardan
yararlanamamalarina, tan1 ve tedavi siirecinde gecikmelere neden oldugunu belirtmistir. Saglik
hizmetleri konusunda ¢ocugunun sahip oldugu haklardan tesadiifen haberdar olan bir katilimc1

bu durumu su sozlerle ifade etmistir.

““...bir parkta bir bayanla tanistik, o da gidiyormus sonra iste bizim burada sey
var hastanenin adimi hatirlamiyorum ama oraya gidiyorum dedi. Haklarimizi
bilmiyoruz yani, 6zel hastaneden de alabiliyormusuz.’’ (K12, Anne, K, 6 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 2)
Katilimcilarin ¢ogu, akrabalar1 ve ¢evresindeki insanlarin ¢ocuklarinin yiirtime, konusma ve
gorme gibi motor gelisimine yonelik aktivitelere odaklandigini belirtmistir. Cocuklarinin bebek
arabasinda taginiyor olmasi, ne zaman yiirliyecegi, hala yiiriiyiip ylirlimedigi, konusabilme ve

gorebilme yetisi konusundaki sorular katilimcilart ve gocuklarini olumsuz etkilemektedir.

Bir katilimei, tedavi siirecinin diisiiniildiigli kadar kolay olmadigini ve ¢evresindeki insanlarin
SP’yi arastirip bilgi sahibi olarak sozleri ve davraniglarini bu dogrultuda sekillendirmelerini

bekledigini su sozlerle ifade etmistir.

““...mesela telefonla a¢ip da yani sey yok hani ha ne yapiyor yiirtidii mii? Bitti!
bu kadar, yiiriimek oyle kolay bir sey degil ki! Hani isterim ki bunlar da bu seyi
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gerekiyorsa arastirsinlar, ne gerekiyorsa yapsinlar, bizim karsilastigimiz
sorunlarn bilincine vararak bize davransinlar, kelimelerini o sekilde se¢sinler
isterim. Ben onu géremiyorum.’’ (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Bir diger katilimci ise, ¢ocugu alti aylik oldugunda ayakta duramadigi i¢in ¢ocugunun
yiirliyemeyecegini diisliinen esinin ailesi tarafindan sakat olarak damgalandigin1 belirtmistir.

S6z konusu katilimei bu durumu su sozlerle ifade getirmistir.

“Onlarda sey algist var, bebek ilk dogduktan sonra o alti aylik evrede hani
ayaga basma, biitiin eski seyde var basabiliyo mu, basamiyo mu. S. basamadigt
icin sey yapiyolardi ya bu yiiriiyemez, bu sakat.”’ (K2, Anne, K, 7 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir katilime1, insanlarin ¢cocugunun saglik durumu hakkindaki sorularini yorucu buldugunu ve
bu sorulara kirilmak ya da alinmak yerine insanlari bilgilendirmeyi kendisine bir gorev

edindigini su sozlerle ifade etmistir.

“Simdi mesela arayip diyorlar ki iste hemen konusmaya baslayacak mi?
Yiiriimeye baslayacak mi? Oturdu mu? Siirecin bu kadar hizli olmadigin, bir
seylerin zamana ihtiyaci oldugunu, belki hi¢ olmayacagini, belki olacagini, iste
terapilere bagli oldugunu, iste bu tarz seyleri anlatmaktan yoruldugumuz icin
insallah yiirtiyecek siz dua edin, ingallah konusacak siz dua edin demeye dondii
olay artik... yani insanlara kirilmadim. Onlar: anladim daha dogrusu ve onlart
da bu konuda bilgilendirmeye and i¢tim.”’ (K9, Anne, E, 12 yas, Kuadripilejik,
KMFSS-AR 1)

Katilimcilarin biyuk bir ¢ogunlugu, kendileri gibi toplumun da SP hakkinda bilgi eksikligi

oldugunu diisiinmektedir.

Bir katilime1, cocugunu her giin yitkamasinin komsusu tarafindan ¢gocugunun engelli olmasinin

sebebi olarak goriilmesini su sozlerle ifade etmistir.

“...komgu soyliiyordu, ¢ocugu yikamaktan béyle yapti. Cok alakasiz seyler
soyliiyorlardh.

Nasil yikamaktan? Ben her giin banyo yaptirtyorum. Mesela gidiyoruz fizige
oralara ortama degiyor, servise degiyor temiz olmuyor yikiyorum ben. Onun
icin yikamaktan boyle yapti, yok bilmem ne yapti. Hep boyle sagma sapan seyler
yaklasimlarda bulunmak. Servislerin i¢i ¢ok hijyenik degil ya, hani sonucta
fosur fosur deterjanlamiyorum, normal hani bir sampuanla 1lik suyla bir
yikama.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)
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Toplumun SP hakkinda bilgi sahibi olmadigini belirten bir katilimci, insanlarin 6zel ¢ocuklarin
hassasiyetlerine dikkat etmedigini ve otizmli, down sendromlu ya da SP’li olmasim

onemsemeden hepsine ayn1 sekilde yaklastigini su sozlerle ifade etmistir.

“‘Serebral palsiyi bence insanlarin hi¢biri bilmiyor, zaten down sendromlulara
da aymi davraniyorlar, otizmlilere de aymi davranvyorlar, bunlara da ayn
davranmiyorlar. Mesela kimse demiyor ki otizmli sesten etkilenir ben onun
yaninda boyle biiyiik bir ses ¢ikarmayayim. K. da seslerden ¢ok rahatsiz oluyor
ama mesela kimsenin umurunda degil bu.”’ (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik,
KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimci ise, toplumun 6zel cocuk aileleriyle nasil iletisime gegmesi gerektigi

konusunda dahi bilgi sahibi olmadigini diisiinmektedir. S6z konusu katilimci bu diisilincelerini

su sozlerle ifade etmistir.

““...yaklasirken insanlar tereddiit ediyordu, iste tanigtim hepsiyle tanistim.

Selami ilk veren ben oldum ¢iinkii ¢ekinebilirler. Karsidan bakiyor gelemiyor

clinkii bilmiyorlar, benle nasil konusacaklarini bilmiyorlar. Uzer miyim, kirar

muym, nasil bir sey soyleyeyim.’’ (K9, Anne, E, 12 yas, Kuadripilejik, KMFSS-

AR 1)
Bazi katilimcilar, SP hakkinda yeterli bilgiye sahip olmayan insanlarin damgalayici
davraniglarina maruz kaldiklarim1 ve bu durumun psikolojik olarak kendilerini olumsuz

etkiledigini belirtmistir.

Bir katilimci, insanlarin damgalayict sorulart ve sozlerinin hastaliklar hakkinda bilgi sahibi
olmamalarindan kaynakladigin1 diisiinmektedir. Bu sorular ve sozler karsisinda psikolojik
olarak olumsuz etkilendigini belirten s6z konusu katilimci, bu durumu su soézlerle dile

getirmistir.

“Bir hastaneye giderken metroda karsilastigin bir insan veya otobiiste
karsilagtigin bir insan vah vah yavrum mesela onun gibi, neyi var, kaza mi
gecirdi, nereden diistii, ayaginda ne var, bu cocuk ylriamayor, yani bunun gibi.
Bu ¢ocuga ne oldu, niye sakat kaldi. Béyle insanin beynindeki sinir seylerini
uclarimi ziplatacak kelimeler kullanmalari bizde biraz sey yapiyor yani
demoralize ediyor. Bir de yani iste diinyada her sey var, her tiir hastalik var
biraz da insanlar ¢ok bilmiyor, insanlarin yaklasimi da biraz sikintili yani o
konuda.’’” (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Baz1 katilimcilar, toplumda SP’li bir bireyle karsilasmamanin ya da ailede SP’li bir yakini

olmamanin insanlarin SP konusunda bilgi eksikliginin nedeni olabilecegini belirtmistir.
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Bir katilimci, toplumda herkesin SP’li bir bireyle karsilasamayacagini ya da SP hakkinda bilgi
sahibi olamayacagini ve bu nedenle sorduklar1 damgalayici sorular aslinda iyi ya da koti bir
niyet tagimadan meraklarin1 gidermek amaciyla sorduklarini belirtmistir. S6z konusu katilimci,
bu damgalayici davranislari rahatsiz edici buluyor olmasina ragmen ¢ok fazla 6nemsemedigini

su sozlerle ifade etmistir.

““...yani insanlarin hani herkesin bu serebral palsiyle karsilastigint veya bilgi
sahibi oldugunu, herkesin bilebilecegi bir sey oldugunu diistinmiiyorum yani.
Herkes bunu bilemez bir serebral palsiyi. Serebral palsili erken dogum iste
beyne oksijen gitmemesi gibi seyleri herkes bilemez, bilemedigi icin de haliyle
merakindan soruyor. lyi niyetli veya kotii niyetli olarak sordugunu
diigtinmiiyorum. Kotii niyetle sordugunu diigiinmiiyorum her ne kadar bizi
igrelti etse de merakindan veya bir seyinden sordugunu diisiiniiyorum,
dolayisiyla ben de ¢ok dikkate almiyorum, cok da dGnemsemiyorum yani yaptigi
seyleri.”’ (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

SP tanisini gocugu vasitasiyla 6grendigini belirten bir katilime1, SP’yi ailesi ya da ¢evresinde
deneyimlememis bireylerin SP hakkinda bilgi sahibi olamayacagini diigsiinmektedir. S6z
konusu katilimci, toplumdaki 6zel ¢ocuk niifusunun az olmasinin da etkisiyle pek ¢ok yetiskinin
dahi bilgi sahibi olmadig1 SP konusunda ¢ocuklarin da herhangi bir bilgiye ve farkindaliga
sahip olamayacagini belirtmistir. S6z konusu katilimci, bu nedenle ¢ocugunun okulda yasitlari
tarafindan alayci davraniglara maruz kalabilecegi endisesi i¢inde oldugunu ve okul se¢imini bu

dogrultuda belirledigini su sézlerle ifade etmistir.

“Sen peki gercekten hangisine gitmesini istiyosun o6zel egitim mi yoksa
kaynagtirma nmi? Ya tabii ki normal ¢ocuklarla birlikte olmasini isterim... Hig
bilmiyorum ki gelen ¢cocuk yapisini. Kimdir, nedir, ne degildir! Ya da boyle bir
ozel ¢ocukla hi¢ karsilastilar mi? Serebral palsinin ne oldugunu hi¢ birisi
bilmiyodur eminim ki, bilmeyen yetigkinler var sonucta, cocuk ne kadar
bilebilir. Ailesinde yakininda birsey olmadigi siirece bilemez. Yani ben mesela
serebral palsiyi biliyo muydum, bilmiyodum. Spasitisiteyi spastik falan onlari
biliyodum ama serebral palsiyi bilmiyodum. Bizim hayatimiza A. ile birlikte
girdi bu...Ya sonucta ozel ¢ocuk oram belli, ne kadar ¢cocugun bu konuda
farkindaligi olabilir ki! Ya ¢ok dedigim gibi ailesinde birisi olucak, ya atryorum
apartmaninda birisi olabilir, ya sinifinda birisi olabilir. Biz azinligiz sonugta.”’
(K1, Anne, E, 11 yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

Bir katilimci, ¢cocugunun sahip oldugu SP tanisinin pek ¢ok kisi tarafindan bilinmedigini

diistinmektedir. Cocugunun saglik sorununun hangi isimle adlandirildiginin kendisi i¢in 6nemli
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olmadigini ve her durumda ¢ocugunun ailesi i¢in degerli oldugunu ve ¢ocugunu sahip oldugu

engeli ile kabul ettiklerini su sozlerle ifade etmistir.

“Doktorun sana ‘spastik senin ¢ocugun’ dedigini séylemistin. Sen de
konusmamiz sirasinda bazen spastik kelimesini kullandin, bazen serebral palsi
kelimesini kullandin. Hangisini tercih ediyorsun serebral palsiyi mi, spastik
kelimesini mi? Yani bunu ¢ogu insan bilmiyor bence anlamini, sadece spastik
hasta c¢ocuklari olan serebral palsili ¢ocuklari, akrabalari olanlar belki
duymuglardir.... yani benim i¢in fark etmez ben ¢cocugumu zaten o sekilde kabul
etmisim, ha spastik desinler, ha sipi desinler, ha serebral palsi desinler ¢l de
ayni benim i¢in. Yani Z. bizim ¢ocugumuz, camimizdan ¢ok seviyoruz, yani ha
oyle o hastaligi olmus, ha béyle hastaligi olmus fark etmiyor...hani isimden
dolayr bizi etkileyen birsey olmadi herhalde, yani herhangi birisini
kullanabiliriz fark etmiyor.”” (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR
1)

Bazi katilimcilar, toplumun engelli haklar1 konusunda da bilgi sahibi olmadigini belirtmistir.
Insanlarin, engelliler ve ailelerinin sahip oldugu haklar konusunda bilgi sahibi olmamasi
katilimcilarin yasaminda zorluklar olusturmaktadir. Toplumun bilgi eksikligine yonelik bazi

katilimcilarin deneyimlerine asagida 6rnekler verilmistir.

“Engelli parkina park ettim. Masallah ayaginda yiiriiyo ama dedi bana. Bende
dedim ki, bu aract sadece engelliler kullanmiyor, engelliler icin kullanan
annelerde var dedim. Ama senin plakanda engelli isareti yok dedi. Evet eskiden
engelli isareti konuyodu ama artik konmuyo dedim. Hadi ordan, hadi hadi yapti
bana.... Inanilmaz ényargi, zannediyolar ki engelli arabasim sadece engelli
vatandasglar kullanabilir. Bilingsizce bir yaklagim. Bilmiyosan o zaman sor. De
Ki, hanimefendi araciniz engelli aract mi? Niye koyuyosunuz? Uslup cok sey
boyle, hadi ordan hadi hadi.”’ (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

““...ama iste normal iste siradan bir mahalle bilirsin yani Istanbul'daki koy
mahalleleri bir mahallemiz yani. Bizde iste araba aldik. Engelli arabast aldik
diye bayag bir siirii laf s6z eden oldu iste. Aaa bak iste aldilar ne kadar hani
bunu nasil aldilar. OTV ’yi 6demedik diyoruz, nasil 6demediniz diyolar. Herkes
soruyor iste nasil alabildiniz, edebildiniz falan. Uaa! ben diyorum keske iste Z.
iyi olsaydi da ben hi¢ araba, sifir araba almasaydim. Sanki benim derdim
oymus gibi yani. Yani bize verilen haklar: ¢ok biiyiik bir lituf gibi boyle
havadan gelmis gibi karsilayanlar ¢ok olmustu dyle séyleyenler.”’ (K3, Anne,
K,13 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

6.2.2.2 Hastalik algis : (13)
Bazi katilimcilar, ailelerinin SP tanisina yonelik olumsuz bir hastalik algisina sahip oldugunu
bildirmistir.
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Bir katilimci, SP tanisinin aile i¢inde damgalama nedeni olarak goriilen bir saglik sorunu

seklinde algilanmasini su sozlerle ifade etmistir.

“Tanyt aldik, zaten S. 'nin yiirtiyememesi problem oldu ¢evredekilere.

Problem olan neydi yiirtiyememesiyle ilgili? Yiiriiyemez, sakat kalr.
Yiiriivemedigi zaman bu sakattir dendi.

Kim dedi? Babaanne. Kaynanam.
Baska neler dedi babaanne? Bundan adam olmaz.

Baska neler dedi? Utandirdi benim kizimi ya. Bunlar, siirekli bunlar soylendi.’’
(K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Cocugu icin harcadigi ¢cabanin bosuna oldugunu diisiinen ailesinin olumsuz hastalik algisinin
kendisini umutsuzluga diisiirdiigiinii belirten bir katilimer ise, ¢gocugunun saglik durumu ile

ilgili gelismeleri ailesiyle paylasmamayi tercih ettigini su sekilde ifade etmistir.

““K. hakkindaki hi¢hir gelismeyi onlara séylemiyorum.

Neden soylemiyorsun? Yani bosa kiirek g¢ektigimi diistintiyorlar. O zaman

benim butlin, nasil séyleyeyim biitiin umutlarim kiritliyor.”” (K6, Anne, K, 8 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimei, ¢ocugunun saglik hizmetlerinden yararlanmasinin gereksiz oldugunu
diisiinen esinin kendisini yasanan zorlu siire¢te yalniz biraktigini bildirmistir. S6z konusu
katilimci, biitiin yiikiin kendisi iizerinde olmasi nedeniyle ¢cocugunun tedavilerinde yetersiz

kalmasinin sonucu olarak sucluluk duygusu yasadigini su sozlerle ifade etmistir.

“Ilk baslarda esim de destek oluyordu, iste rapor aldik hastaneye gittik falan,
belli bir seyden sonra o da birakti artik. Iste ilkokuldan sonra birakti, bosuna
gidiyorsunuz evde yapmiyor, bos bos gidiyorsunuz deyip duruyor....bir donem
sonra gerek yok evde yaptir diyordu yani, bosu bosuna gitme, yok yolda zaman
kaybediyon, bos bos gidiyon, sen kendin sohbete gidiyorsun falan filan boyle
seyler yapiyordu. ...her sey benim iistiime kaldi, ben de psikolojik olarak
kendimi sucluluk duygusu geliyordu yeteri kadar fizigini yaptirmadiysam o giin,
bir sey olmadiysa....mesela bir hastaneye gotiiriivorum sormuyor bile doktor
ne dedi mesela. Eskiden en azindan bir arabayla burda olsa birakiyordu simdi
onu da yapmak istemiyor. Bos bosuna yapsa bile yol boyunca o kadar
soyleniyor ki artik lanet gelsin hi¢ gotiirmese daha iyi kafamizin etini yiyor. Bog
bos yullardwr gidiyorsunuz geliyorsunuz.’’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik,
KMFSS-AR 4)
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SP tanisinin algilanisi, degisik seviyelerde engellilik siddetine sahip ¢ocuklarin ebeveynleri
arasinda da farkli olabilmektedir. Bir katilimci, SP tanisina yonelik algiyr farkli siddetlerde
etkilenmis engelli cocuklara sahip arkadaslar1 arasindaki diyalog lizerinden su sozlerle

yorumlamaistir.

““...rehabiltasyonda mesela seviye, kiiltiir farki dedigimiz sey orada ¢ikiyor
mesela. Bir sey tartistyorsun, konusurken mesela bir arkadasimin ¢ocugu
yiirtimiiyor ya, amaaaan sende, ugrasiyorsun ugrasryorsun sanki yiirtiyecek.

Kim diyor bunu? Bunu yasayan anne de diyebiliyor. Bir babaanne oluyor,
babaanne de diyebiliyor. G.’nin sag elinde tutma birakma refleksi yok ya.
Blyuk bir ihtimallede o gelmeyecek. Gelirse surpriz olucak ama ben onu olucak
diye kafamda sartlyyamiyorum.’’ (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR
4)

Bazi katilimcilar, g¢ocuklarmin egitim hizmeti almasinin ailede gereksiz gorildiigiini

belirtmistir.

Yakin gevresinde daha Once engelliligi deneyimlememis oldugu ic¢in baslangigta tan1 ve
karsilagacagi durumlarla ilgili yeterli bilgiye sahip olmadigini belirten bir katilimci, yagsanan
saglik sorunlarina yenileri eklense de slirece umutsuz bakmadigini belirtmistir. Ancak; esi ve
kaymvalidesinin, c¢ocugunun okula gitmesinin gereksizligine yonelik diislincelere sahip

oldugunu belirtmis ve yakinlarinin diisiincelerini su sozlerle ifade etmistir.

“vani simdi ilk basta tabii hi¢ biz boyle etrafimizda da gormedigimiz icin
yabanciyiz bu konuya, hani ¢cocuk ne yasayacagiz biz de tam bilincinde degiliz
agtkgast, ben ¢ok sey agwr karsilagamadim yani simdi hala da umutsuz degilim.
Ben yiiriiyecek kizim diye bakiyorum, hani hi¢ umutsuz bakmadim. Simdi kafasi
mesela seyden sonra baya bir bozuldu, hatta konusmast bile gidebilir dediler
EEG ’sini gorunce. O birden diisiiyordu mesela kovitten sonra, gene de yani
umudumuzu yitirmedik, o surekli okul olsun hani geri kalmasin diye mesela.
Ailede egim falan hani oraya gidip hani ne yapacak hani ne 6greniyor diyorlar
mesela, kayinvalide mesela hani oraya gidecek.”” (K12, Anne, K, 6 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 2)

Engelli ¢cocuklar i¢in 6zellesmis bir okulda egitim alan ¢ocugu i¢in yliksek {icretler 6denmesinin

ailede sasirtict bulundugunu belirten bir katilimci ise, egitim i¢in harcanan yiiksek licretler

karsisinda ¢cocugunun neler 6grenebildigi konusunda sorgulanmasini su sozlerle ifade etmistir.

“Mesela sey oluyor iste okula gidiyor. E! ne égrendi?, Ne dgretiyorlar O. ye
okulda? Hani béyle bir cocuga ne 6gretiyorlar. Bunu stirekli, ne 6gretiyorlar o
zaman simdi O.’ye? Ciinkii ozel bir okula gidiyor ve biz oraya iyi paralar
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odiiyoruz okula. Bu sefer sey oluyo. E! o kadar parayi verdiniz ama ne
ogretiyorlar. Is buna doniiyor bu sefer. Mesela bu sene en ¢ok sorulan soru bu.

Ne ogretiyorlar okulda?’’ (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
Cocugunun yataga bagimli kalma ihtimalini zorlu siirecin baslangicinda kabullenen bir
katilimei, ileride yasanmast muhtemel saglik sorunlarini bir smnav olarak gordigiini
belirtmistir. Motor gelisimdeki olumlu ilerlemelerle birlikte cocugunun sagligina kavusacagina
dair umut sahibi oldugunu belirten s6z konusu katilimci, boylelikle insanlarin ¢ocugunu
damgalamasin1 6nemsemeyip tiim c¢abasini ¢ocugunun tedavisinde daha iyi sonuglar almaya

yonelttigini su sozlerle ifade etmistir.

“Bizim sadece yiizde seksen oliir, yiizde yirmi yataga bagli yasar o kaldi
kafamizda.

Senin icin bu yuzde yirmi yataga bagimli olma durumu neydi? Ben ona
raziydim. Yani gerekiyosa ne gerekiyosa yapicaktim. Yapiyorum da hala
yapryorum.

Biz zaten kaderimize raziydik. Kaderde demiyimde imtihanimiz. Imtihanimizi
biliyoduk. Yani bagimiza neler gelecegini ileriki siirecte neler olacagini...Zaten
bir yerden sonra artik isteyen istedigini soylesin oldu bende, ¢Unkl ben ne
yaptigimi biliyorum, ¢cocugumun basaracagina inantyordum. Tamam o ilk belki
bes alti aylik siirecte hi¢ tahmin etmiyordum ama o ilk donemlerinde umut
dogdu benim i¢ime, ilk o ¢irpumiglarinda, ¢unki S. ilk belli bir sire zaten gok
hareket kisitliligi da yasayan bir ¢ocuktu ilaglarin agirligindan dolayt, surekli
baygin baygin bakardi, giilmezdi aglamazd. Ben ilk giildiigiinde bile aglayan
bir insandim ya! Onlar aslinda beni motive ediyordu. Basaracagima inandiktan
sonra ashnda insanlart umursamamaya basladim, ne séyledikleri beni
ilgilendirmiyordu. Ben ne yapacagima bakiyordum sadece ben onlar sakat dedi
diye ¢ocuguma o diigtinceyle o seyi itmiyordum ashinda. Olumlu diisiinerek
ileriye gatiiriiyorum.”” (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

6.2.2.3 Sosyal destek yoksunlugu : (41)
Katilimeilarin ¢ogunlugu, SP’li bir ¢ocuga sahip olmanin getirdigi zorlu siiregte esleri ve

akrabalarindan bekledigi sosyal destegi goremedigini belirtmistir.

Arastirmamizda yer alan bir katilimer ailesinden bekledigi sosyal destegi gorememenin
kendisini duygusal agidan olumsuz etkiledigini ve akrabalariyla iliskilerine sosyal mesafe

koydugunu su sozlerle belirtmistir.

““...zaten adamlar engelli yollardan yiiriiyor biz sorun ¢ikarmayalim. Biz bir
sey demeyelim. Sesimizi keselim gibisinden sey bekliyoruz ama goremiyoruz.
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Goremedigin igin de tabii haliyle iiziiliiyorsun kabuguna ¢ekiliyorsun goriismek
istemiyorsun.’’ (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Yasanan zorluklar karsisinda sosyal destekten mahrum kalmanin intihari diisiinecek kadar ileri

boyutlara ulasabildigini bir katilimci su sozlerle dile getirmistir.

“Aksam geliyoruz ev toplanacak esim yemek bekliyor, yemegi yapmazsaniz
kavga ¢ikiyor, zaten gocuklar ¢ok yaramaz bir dénemlerindeydi o zaman.
Kafam ¢orbaydi yani. O yiizden keske olsem de yani su kizda benimle olse hatta
bir kere gercekten bunu ¢ok diigiinmiistiim. Fizikten donerken atayim dedim ya
arabalarin éniine gidelim, atlayalim yani. Son anda oglumun yiizii goziimiin
oniine geldi yani ondan sonra vazgegtim....liziilme ile gecirecek vaktin yok.
Vaktini ona harcayamazsin yani, 6yle bir liksiim yok. Clnku ben Gzlleyim,
tiziileyim de bu ¢ocuga kim aglayacak, Kim bakacak bu ¢ocuga. Kimse
bakmuyor.”” (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

SP’li ¢ocuklar i¢in goniillii annelik gorevini iistlenen bir katilimer ise, yasadigi zorlu siirecte

sosyal destekten yoksun kalmis olmasina ragmen yolun heniiz basinda olan SP’li ¢ocuk sahibi

ailelere destegini su sozlerle ifade etmistir.

““...buraya minicik bebekler geliyor. Sanki ben o kiiciiciik bebek haliyle G.yi
buraya getirmemigim gibi kalkip o kadina diyorum ki, sakin pes etme, sen gii¢lii
olursan o ¢ocuk senden destek alacak, sen giilersen o ¢ocuk giilecek. Bunlar
bize sdyleyen olsaydi var ya!...Biz goniillii anneyiz. Ama mesela i¢imde bak ben
bunu konusurken niye agliyyorum. Ciinkii bizi hi¢ béyle oksayan olmadi.”” (K5,
Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Ailesi ve akrabalarindan biiyiik bir destek beklentisi icinde olmadigini belirten bir katilimei,

bos vakitlerde bir araya gelmenin, hal hatir sormanin dahi kendisinden esirgendigini su sozlerle

dile getirmistir.

““...ya illa bana hani béyle gelsin yardim etsin degil de mesela ne bileyim bir
kahvaltiya cagirmak ya da bir gelip kapiyt ¢alip ne yapiyorsun diye bir
ugramak hani, bunlart da bir sormak bile destektir agik¢ast bir yerde, hani
nasilsin ne yapiyorsun falan diye, bir girip on dakika oturup gitmesi bile bir
destektir, bunlari gérmedim.”’ (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR
1)

Bazi katilimcilar, maddi yonden de sosyal destekten yoksun oldugunu belirtmistir.

Bir katilimc1 ekonomik agidan dini giinler disinda sosyal destek goremediklerini su sozlerle

ifade etmistir.
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““...maddi olarak akrabalardan hi¢cbir destek gormedik. Ramazan aylart hari¢

tabii ki.”’ (K9, Anne, E, 12 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
Katilimcilarin  ¢ogunlugu esleri ve akrabalarinin sosyal desteginden yoksun oldugunu
belirtmekle birlikte, baz1 katilimcilar arkadaslart ve komsular1 tarafindan sosyal destek

gordiiglini belirtmistir.

Bir katilimci, SP tanisi ile birlikte arkadaslarinin yakin ilgi ve alakasini gordiigiinii su soézlerle

ifade etmistir.

““...arkadaslarimla iliskilerim, bir anda herkes bana ¢ok boyle iste kardes abla
anne gibi davranmaya basladilar yani, etrafimda bes alti kisi ozellikle hala yine
devam ediyor. Allah onlardan ebediyen razi olsun ¢ok yardimct oldular bana,
cok destek, maddi manevi ozellikle her zaman yanimda olduklarint hissettirdiler

bana.’’ (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
6.2.2.4 Empati yoksunlugu : (28)

Bazi katilimcilar, insanlarla kurduklari iletisimlerinde empatiden yoksun davranislarla

karsilastiklarini belirtmistir.

Insanlarin, engelli bireyler ve ailelerine her seyi sormayr ve sdylemeyi kendisinde hak
gordiiglini belirten bir katilimei, empati yoksunu bir Ulkede toplumun engelli bireyler ve

ailelerini anlayamadigini ve anlamaya da ¢aligmadigini su sozlerle ifade etmistir.

“Insanlar her seyi kendinde hak gérdiikleri bir sey varsa bende kendime bunu
hak goriiyorum ag¢ikgast. Yani empati kuruyorum onlarla.

Onlarin senle empati kurdugunu diisiiniiyor musun? Yok hi¢ gérmedim ya,
magsallahlart var yani. Empati yoksunu bir Ulkede o nasil olucak....hani
yasamayan anlamaz kismi var ya! Sen bu kelimeyi istersen tedavilden kaldir
ama bizim tek yasadigimiz sey bu. Yasamayan anlamaz. Yasamayan gercekten
de anlamaz. Simdi benim kolumun burasi yandi tamam mu iitiiden. Benim
burada ne kadar aci ¢ektigimi sen anlayabilir misin, anlayamazsin ama ne
yapabilirsin anlamaya ¢alisirsin. Biz de anlamaya ¢alismakta yok. Biz de
elestiri var. Empati yok. Bizde laf sokma var.”’ (K5, Anne, K, 17 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir diger katilimci, engelli bireyler ve ailelerini anlayamamanin temelinde insanlarin engelliligi

deneyimlememis olmasi ya da kisisel problemleri yattigini belirtmistir.

“..anlasalar zaten yapmazlardi diyorum. Anlama kithg  oldugunu
diistintiyorum daha ¢ok. Anlayabilseler, empati kurabilseler zaten o
konusmalarin hi¢birini yapmazlar....Yani soyle, eger empati kurma yetenekleri
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olsaydi ya da beni anlayabilselerdi benim psikolojimi mesela, o sekilde
bakmazlardr da, konusmazlardr da diye diisiiniiyorum. Demek ki Dbir
problemleri var ya da yasamadilar ki dyle. Allah vermesin tabii ki de
yasamadiklart i¢in anlamadiklarin diigiintiyorum.”” (K6, Anne, K, 8§ yas,
Diplejik, KMFSS-AR 1)

Toplumda genellikle kiifiir ya da hakaret olarak kullanilan ve engelli bireyleri hedef alan
sozlerin engelli bireylerle empati kuramamaktan kaynaklandigin1i ve insanlarin
deneyimlemedigi siirece bir digerini anlamaktan yoksun oldugunu belirten bir katilimci, bu
davraniglarin  Oniine gecilmesinde erken yaslarda baslayacak egitimlerin gerekliligini
vurgulamis ve engelli ailelerinin bu davraniglarla miicadelede yalniz birakildiginit su sozlerle

ifade etmistir.

““...mesela bizim ¢ocuklugumuzdan beri iste o bir sey yaptimi oglum engelli
misin, 6zurll masin, hani boyle bi hani yapamadigin seyde yok oziirlii, engelli.
Ben engelli kelimesine zaten ¢ok gicitk oluyorum o yiizden. Cocuklar yani
mesela ilkokulda, ortaokulda, lisede hep soyler, hala blyukler bile sdyler ya
oziirlii miisiin, niye anlamiyorsun, niye 6grenmiyorsun falan boyle. Bizim iste
cocukluktan beri iste ilkokul doneminden bunu 6gretmenler de dahil tabi herkes
ilkokuldan alacak ki bunu Universiteye kadar, iste kendi eviendiginde, iste
yvaslandiginda da aym sey gitsin ama bizde maalesef dyle bir sey yok, sadece
engelli birey, iste engelli bireyi olan ya da ¢ocugu olan insanlar bunu biliyor,
dile getirmeye ¢alisiyor ama insan bazen derler ya kendi basina gelmeyince
anlamyor. Empati yapamiyor. Biz de maalesef o empati oziirliiliigiimiiz var.
Insan olarak anca bir sey olursa basimiza gelirse anliyoruz bazi seyleri.”” (K3,

Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
Bir katilimci, kigilerarast iligkilerin yani sira sosyal medyada da empatiden yoksun
davraniglarin s6z konusu oldugunu belirtmistir. Katilimci, engelli ¢ocuklarin istemsiz
hareketlerinin sosyal medyada taklit edilmesinin empati yoksunlugundan kaynaklandigini ve

bu davraniglarin kendisini sinirlendirdigini su sozlerle ifade etmistir.

“Sosyal medya peki? Sosyal medyada yani sey hani takip ettigim A. gibi olan
cocuklar var. It ama mesela onlarin taklitlerini yapan tabii ki maalesef ¢irkin
insanlarda var.

Napwyolar? Ya sey mesela atiyorum bizim ¢ocuklarin kasitimasi oluyo ya onlarin
taklidini yapan maalesef beyinsizler var yani. Boyle olumsuz oérnekler var.
Sinirleniyosunuz yani iste empati yoksunlugu bu.’” (K1, Anne, E, 11 yas,
Distonik, KMFSS-AR 1)
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Bir diger katilimci, Anadolu’nun geleneksellesmis ve vazgecilmez bir oyunu olan topal oyunu
uzerinden kdltiirimiiziin engelli bireylere empatiden yoksun bir yaklasim i¢inde olabildigini
belirtmistir. S6z konusu katilimci, bu oyunun engelli ailelerini psikolojik agidan olumsuz yonde

etkileyebildigini su sozlerle ifade etmistir.

““Bir topal oyunu var. Hatta bir anonim yani bir yoreye ait, ondan nefret
ediyorum. Bence hi¢ giizel bir kiiltiir degil. Nasil bir kiiltiirse kiiltiiriimiiziin
icine iglemis, yani diisiinebiliyor musun? Orada boyle yamulup yumulup
giilmeler alkislamalar falan.

Bu topal oyunu nasil bir oyun? Bir onun senin gidi topal, hain topal falan sézi
var, onda boyle yani bir spastik birinin boyle aksadigin diigiiniin, yamuldugunu
diistintin oyle yamuluyolar, degisik degisik hareketler yapryolar. Hi¢ hos bir sey
degil o da iste egitimsizlikten kaynaklaniyor ve bunu ilkokuldan anaokulundan
baslatmalilar. O bilingsizlik, hani orada mesela sen bir oyun olarak goriyosun
ama karsi taraftaki o engeli olan insanlar gergekten ¢ok iiziiliiyor, psikolojik
olarak ¢ok etkileniyor. Insanlar bunun farkinda degiller.”” (K3, Anne, K, 13 yas,
Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bazi katilimcilarin akrabalari, komsular1 ve okul yoneticileri tarafindan maruz kaldigr empati

yoksunu davraniglara yonelik gesitli deneyimlerine asagida yer verilmistir.

“‘Bana ne dedi biliyor musun miidiire hanim? Iste o dénem basladigi dénemde
ben dedi kizim dedi hastaydi dedi. Onbes giin hastanede kaldim dedi. O kizimin
¢ok biiyiik sorunlart vardi dedi. O donemde gittiniz beni sikayet ettiniz dedi.
Dedim ki hocam senin ki can da bizim ki patlican mi dedim. Bak sen kizin i¢in
yanwyorsun, ben eviadim igin yanmayayim mi dedim. Sen bana ¢6zim
uretmiyorsun ki! Sen ¢6zim dret ki, bak kendine gelince nasil yaniyorsun,
benim evladimi higce sayiyorsun. O, orasi da beni ¢ok etkiliyor. Kendisi igin,
kendisi sey yapiyor. Siz kendiniz diyorsunuz hocam, bakin o zaman yardimci
olucaksin bana. Yardimer olmadilar yani. Oyle diyeyim size.”” (K7, Baba, E, 13
yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

““...ben de anlatmaktan yoruldum ya. En son kendi kardesime bile sorunca
dedim ne olursun sorma, bu da kiistii. Dedim artik ben yoruldum herkesi
cevaplamaktan, bari sen sorma.

Ne soruyor? Iste Z.’nin durumu nasil, ne zaman diizelecek, sebebi ne falan gibi
sorunca en sonunda dedim bari sen sorma, bu da bana kusti. Herkesi
cevapliyorsun da beni mi cevaplamak zor geldi falan. Anlayisla karsilamiyorlar
hani. Yani onu bilmeyen o seyde empati yapamiyor ya, farkll bir stire¢ yani,
ailenden bile olsa farkl bir siire¢, empati yapamuyorlar.
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Ne demek bu empati yapamiyorlar? Yani bir sey desen alintyor, sadece kendi
duygusuna onem veriyor. Mesela iste dedim ki, artik sen sorma bari deyince
diyor ki herkese anlattin yorulmadin da simdi bana mi gelince béyle oluyor diye
alinganlik yapryor...Mesela telefonda soruyor. Hani bir psikolojik veya iste
maddi bir destegin olmayacak bari sorup yorma yani bosver, bir elinden bir sey
gelecek mi gelmeyecek.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

6.2.3 Tema 3: Damgalama

Damgalama temasi ile ilgili olarak ‘“Yakin Cevreye Ait Damgalama’’ ve ‘‘Uzak Cevreye Ait
Damgalama’> ve ‘‘Kendini Damgalama’ olmak (zere ¢ alt temaya ulasilmistir.
Damgalamanin yakin ve uzak ¢evre olarak ayriminin yapilmasinda Bronfenbrenner’in ekolojik
sistemler kuramindan yararlanilmistir. Bronfenbrenner (1979), bireyin gelisimini ¢evre ile
etkilesimi gercevesinde ele almistir. Cevreyi her biri digerinin i¢inde olan, i¢ i¢e gecmis yapilar
dizisi olarak ifade etmis ve mikrosistem, mezosistem, ekzosistem, makrosistem ve kronosistem
olmak {iizere katmanlara ayirmistir. Cocugun aile igindeki psikolojik gelisiminin, 6zellikle
¢ocugun yasadigi yerde olup bitenlerden, gocugun zaman iginde gegirdigi diger ortamlarda olup
bitenlerden ve ebeveynlerin yasamlarini siirdiirdiigii diger ortamlardan etkilendigini
belirtmistir. Buna goére; mikrosistem belirli fiziksel ve maddi 6zelliklere sahip, belirli ortamda
gelisen kisinin deneyimledigi faaliyetler, roller ve kisileraras: iliskiler modelidir. Burada
belirtilen ortam ¢ocugun yiiz yiize etkilesime kolayca girebilecegi ev, kres, okul, oyun alani
gibi yerlerdir. Mezosistem, mikrosistemlerin sistemidir. Geligmekte olan kisinin aktif olarak
katildig1 iki veya daha fazla ortam arasindaki karsilikli iligkileri igerir. Cocuk i¢in ev, okul ve
mabhalle akran grubu arasindaki iligkilerdir. Ekzosistem ise, gelismekte olan kisiyi aktif bir
katilime1 olarak igermeyen, ancak gelismekte olan kisiyi iceren ortamda olup bitenleri etkileyen
veya bunlardan etkilenen olaylarin meydana geldigi bir veya daha fazla ortami ifade eder.
Ebeveynlerin is ortam1 ve sosyal baglantilari ile ailenin isleyisi tizerindeki toplumsal etkilerdir.
Makrosistem kultdr ve alt kiltir dizeyinde var olan ya da var olabilecek mikro, mezzo ve ekzo
sistemlerin bi¢cim ve igerigindeki tutarliliklar ifade eder. Kronosistem ise okula giris, ergenlik,
evlilik, isgliciine katilim, evlilik, bosanma, tasinma gibi yasam gecislerine odaklanir

(Bronfenbrenner, 1979; Bronfenbrenner, 2013).

6.2.3.1 Yakin cevreye ait damgalama : (56)
Bazi katilimcilar; kendileri ve SP’li gocuklarinin ¢ekirdek aile, akraba ve okuldan olusan yakin
cevrelerinde damgalamaya maruz kaldigini belirtmistir. Deneyimlenen damgalama bakislar,

sOzler ve sorulardan olusan davraniglarla kendini ortaya koymustur.

62



Bir katilimci, esinin normal bir ¢ocuk dogurmadigi i¢in kendisini ve bir sakat olarak gérdigl
icin SP’li ¢cocugunu damgaladigini belirtmistir. S6z konusu katilimci, deneyimlenen sosyal

damgalamayi su sozlerle dile getirmistir.

““Iste benle kavga ediyor. Normal bir cocuk dogurmadin, bir sakati dogurdun.
Iste iki gerizekali basima bela oldunuz falan filan diyor.”” (K8, Anne, K, 14 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 4)
Bazi katilimcilar, SP’li ¢ocuklarimin tipik gelisen kardesleri tarafindan damgalandigim
belirtmistir. Asagida ¢ekirdek aile iginde SP’li ¢ocuklarin tipik gelisen kardesleri tarafindan

maruz kaldig1 sosyal damgalamaya ait diyaloglara yer verilmistir.

“‘Benim oglum bile iste E. bile, sakat, sen sakatsin. Hani kizip birbiriyle kavga
ediyor, kavga yapiyorlar birbiriylen sonra sen sakatsin, sen bak
yiirtiyemiyorsun daha dogru diiriist, sen sakatsin. E. iste kendi kardesi bile
sOyledi.”” (K10, Anne, E, 4 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

“Boyunda kisacik demis benden. Oyle boyuyla ilgili bir sey séylemis. Bayagt
bir tepki verdim ben. Boyun uzamiyor mu demis, boyun kisa mi, sen su kadarsin
demig. Yani orada biraz kuigtimseyici bir seyler kullanmis N.’’ (K7, Baba, E, 13
yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Baz1 katilimcilar, akrabalarinin damgalayici sozleri ve sorularina maruz kaldigini belirtmistir.

Ebeveynleri tarafindan ¢ocugunun o6ziirlii ve kendisinin de engelli ¢ocuk annesi olarak
gorildiigilinii belirten bir katilimci, deneyimledigi damgalamanin kendisi i¢in psikolojik agidan

yipratict oldugunu su sozlerle ifade etmistir.

“Benim annem babam su anda hep onu yapryorlar ve ben bundan cok
yiprantyorum. Bizim C.’ninde var engelli bir tane ¢ocugu. Bir de 6zurll
diyorlar. O oziirlii lafina ben ¢ok acayip uyuz oluyorum.’’ (K6, Anne, K, 8 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 1)

Saglik sorunu olan bir ¢ocuga sahip olmanin, ailesi tarafindan Allah’a kars1 gelmis olmakla ya

da yanlig bir davranis nedeniyle Allah tarafindan cezalandirilmakla iliskilendirildigini belirten

bir katilimci, ailede deneyimledigi sosyal damgalamayi su sozlerle ifade etmistir.

“Annem, iste kardeslerim hani niye iizgiinsiin, niye agliyorsun. E dedim bir
tanesi boyle boyle hani olacakmus.

Nasil tepki gosterdiler? Ay ¢ok bir sey yapmadilar ama tabii ki soyliiyorlar iste
uuu engelli mi olacakmis, uuu boyle mi olacakmis. Hani insanlart biliyorsun
yani. Tabii ki hep psikolojikman onlar seni hep yikiyor, iiziiyor.
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Ne demek istiyorlard: oyle diyerek? Hani iste, Allah sana iste, ne derler koti
iste, ne bileyim engelli iste, sakat cocuk verdi gibisinden. Iste sen ne yaptin
Allah'a karst birsey mi dedin, iste biiyiik mii konustun.’’ (K4, Anne, E, 14 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 5)

Bir diger katilimei, esinin ailesinin kendisine aciyarak baktigini belirtmistir. Cocugunun
yagsadigr saglik sorunu hakkinda olumlu bir algiya sahip olan s6z konusu katilimci,

deneyimlenen sosyal damgalamayi akrabalarimin yasadiklar1 sehre uyum saglayamamis

olmalariyla ve cehaletle iliskilendirdigini su s6zlerle ifade etmistir.

“Belki soylemiyolardr ama acryarak bakiyolardr yani. Ama ben onlara ¢ok
aldwrig etmiyodum.

Neden? Ciinkii ne biliyim inaniyodum ya. Birseylerin iyi gidecegine inaniyodum.

Kimler boyle acryarak bakiyodu? Yani yakin eltilerim, esleri, yani esimin
abileri. Bir de onlar bir tik cahil kesim diyeyim.

Ne demek bu bir tik cahil? Yani ne bileyim ¢evreyle ¢ok alakast olmayan
insanlar. Kendi hallerinde ¢evreyle ¢ok alakast olmayan, Istanbul 'da yasiyolar
ama hala Mus 'ta yasiyolar mantigu.

Yani boyle insanlar nasil insanlar biraz daha agiklayabilir misin? Cabhiller
yaa.’’ (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir katilimci, bir akrabasi tarafindan ortiik bir sekilde gergeklestirilen damgalamayi ve akrabasi

ile arasina mesafe koymasini su sozlerle dile getirmistir.

“Yani s6yle mesela O. niin yengesi bir kere bir ciimle kurmustu, goriismiiyorum

su anda onunla. Bir temizlik¢i arayisindaydim. Bana temizlik¢i aradigimda ona
gelen birinin oldugunu ve bana yéonlendirebilecegini séyledi. Ben de tamam
dedim. Sonra beni tekrar aradi ve temizlik¢inin O.’den dolayr bana gelmek
istemedigini séyledi ki O. okula gidiyor normalde. Mesela ben gériismiiyorum
artik. Bu temizlikgi O. yii nereden biliyor? Mevzu neden O.’ye geldi? Bu olay
neden bana boyle sdylendi? Hani bir anneye donip bunu sdylemek, mesela
bana boyle bir olay bile gegse ben karsimdakine soéylemem. Isi ¢cikmis sana
gelemeyecek derdim. Yani hani sana O. yiiziinden gelmiyor demek yerine, ya isi
¢ctkmis sana gelemiyor derdim.”” (K11, Anne, E, 7 yag, Kuadripilejik, KMFSS-
AR 1)

SP tanist sonrasi olumsuz davraniglarla karsilasmadigini belirten bir katilimer ise, akrabalarinin
cocugunun iyilesmesi temennisi i¢inde oldugunu ve tani nedeniyle kendini damgalanmis

hissetmedigini su sozlerle ifade etmistir.
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“Tami aldiktan sonra, doktor serebral palsi dedikten sonra insanlarla
iliskileriniz nasil etkilendi? Acikcasi ben hig etkilenmedim. /nsanlarla yani pek
bir seyimiz olmadi yani aci. Ben disarryla alakali bir hi¢hir sey gormedim hani.
Bir kotii, bir yani baskilayici bir sey duymadim da gormedim de yani. Herkes
iyi olsun diye bakiyor. Akrabalarimiz da zaten agagida, hani bu boyleymis de
soyleymis hani bir lafini da duymadim. Hani bir sey eziklik de hissetmiyorum
acgikcasi.”’ (K12, Anne, K, 6 yas, Diplejik, KMFSS-AR 2)

Bazi katilimcilar cocuklariin okul arkadaslar1 tarafindan damgalandigini, alaylara ve saglik

sorunu hakkinda sorulara maruz kaldigini ve oyunlara alinmadigini belirtmistir.

Cocugunun okul arkadaglariyla deneyimlerini kendisiyle paylastigin1 belirten bir katilimci,
¢ocugunun bazi arkadaglarindan yardim gordiigiinii ancak bazi arkadaslarinin alaylarina ve
yirliyememesi hakkinda sorularina maruz kaldigini belirtmistir. S6z konusu katilimet,

cocugunun deneyimledigi sosyal damgalamayi su sozlerle dile getirmistir.

“Iste diyor ki sen niye yiiriimiiyorsun? Senin neyin var? Cocuk zaman zaman
anlatiyor.

Baska neler yapryorlarmis? Yardim edenler de var yani. Bana ¢ok yardim
ediyor diyen sey de var ama bazen sey diyor bana iste yiiriiyemiyor diyor, bazen
diyor alay gegiyorlar diyor, alay ediyorlar benle diyor. Bazi arkadaglarindan
bahsediyor. Oyle seyler séyliiyor yani.”’ (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik,
KMFSS-AR 3)

Bir diger katilimci, ¢ocugunun okulda engelli oldugu i¢in arkadaslar1 tarafindan yetersiz
bulundugunu ve oyunlara alinmadigini belirtmistir. S6z konusu katilime1, ¢ocugunun kendini

damgaladigini, arkadaglari tarafindan engelli damgasiyla damgalanip dislandigini ve yasanan

sosyal damgalamanin psikolojisini olumsuz etkiledigini su sozlerle ifade etmistir.

“Ya mesela okulda hep disladilar E.’yi. Iste o da onun verdigi tepkilerden
dolayi iste psikolojisi hani ¢ocugun bozuluyor yani.

Ne yaptilar dislayip? Dislayp sen iste engellisin oynayamazsin. Sen elini
kullanamiyorsun, oynayamazsin. Iste senin kafanda sant var, sana vururuz.
Hani belki iyiligi icin soyliiyorlar ama seninle top oynayamayiz, kafana top
gelir sana bir sey olur. Sen engellisin oynama gibisinden. Bunlart ¢ok
sOyluyordu bana mesela E. mesela. Anne beni istemiyorlar santimdan dolayr,
ben engelli oldugum i¢in mesela 6yle soyliiyor.”” (K4, Anne, E, 14 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 5)

65



Cocugunun fiziksel engelinin ¢ok belirgin olmadig1 i¢in kolaylikla fark edilmedigini belirten
bir katilimc1, okuldaki diger cocuklarin velileri tarafindan normal bir 6grenci gibi muamele

gordiigiinii su sozlerle ifade etmistir.

“Okulda velilerin davranislar: nasil? Disaridan iste anlamadiklart icin normal
bir 6grenci gibi davraniyolar.”’ (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Cocugunun simiftaki varliginin diger ¢cocuklarin velileri tarafindan olumlu degerlendirildigini
belirten bir katilimci ise, velilerin bu durumu engellilik konusunda farkindalik olarak

gordiiglinii su sozlerle ifade etmistir.

“Simif arkadaslarinin ebeveynlerinin yaklasimlar: nasildi? Valla hepsi ¢ok
giizeldi ya. Hi¢ sikinti yasamadim ve hepsi sey dedi. Ee iyi ki A. bizim sinifta,
hani bizim ¢ocuklar igin farkindalik oldu.”” (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik,
KMFSS-AR 1)

Bazi katilimcilar, cocuklarinin okulda 6gretmenleri tarafindan damgalandigini belirtmistir.

Bir katilimci, kaynastirma 6grencisi olan ¢ocugunun derslerde yeterli ilerleme saglayamadigi
icin Ogretmeni tarafindan 1srarla 6zel cocuk olarak adlandirildiginmi ve siniftaki diger
cocuklardan daha farkli bir muamele gordiiginii belirtmistir. Cocugunun yari zamanli
kaynagtirma egitimi almasi ya da 6zel alt sinifa alinmasi i¢in 6gretmenin baskisina maruz
kaldigin1 belirten katilimci, cocugunun deneyimledigi dislanma ve damgalanmayi su sozlerle

ifade etmistir.

““...ders isleyisi ilerledigi igin ve S. de de bazi gelisimleri gérmedigi icin senin
cocugun ozel oldugu icin iste su sebepten dolayr ¢ok iistiine gitmiyorum.
Korksun sogusun istemiyorum. Bununla ¢ok cebellesmeye basladim...kurula
girdi, kurulda zihinsel olmadigina karar verilmis o yiizden zihinsel test
yapimad: direkt bedensel raporumuz ¢ikti. Bu sefer égretmen S. 'de zihinsel bir
problem varmis hani anlamiyomus, algilamiyomus, yapamiyomus goziiyle
gormeye basladi. Simiflar bilirsiniz ii¢ sira halindedir. Ogretmenin karsist orta
ve kapi. S. kapidan giriste oturuyodu, en arkalardaydi neredeyse...Surekli
stkistirmaya basladi. S. ’nin raporu iste kaynastirma ¢ikmus fizikselden dolay,
kaynastirma ogrencisi ¢ikti. Kaynastirma ¢itkmis tam zamanly, yari zamanli olsa
daha iyi olurdu. Yar: zamanda heralde 3 giin ozel egitim 2 giin sinifta gibiymis.
Ben sonradan ogrendim bunu. Iste bir psikologumuzlada goriis istersen okulun
psikologuyla hani yapabilecegimiz birsey varsa yapalim.

Neyi kastediyodu yapabilecegimiz birsey varsa yapalim derken? Yani alt sinifa
alicak. Ozel egitim simiflarina.
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Nasil anladin bunu? Ciinkii stirekli 6zel ¢ocuk, 6zel gocuk, tam zamanli ¢tkmuis
vart zamanlt ¢iksaydi keske. Ben 2 giin ilgileneyim de gerisini kim ilgilenirse

1

ilgilensin. Ya ogretmenin aslinda tavirlari, konusmalart bunu belli ediyodu.’
(K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir diger katilime1, ¢cocugunun 23 Nisan Ulusal Egemenlik ve Cocuk Bayraminda okuldaki
diger Ogrenciler ile birlikte yasadigr ilgedeki kaymakamlik =ziyaretine gotiiriildiigiini
belirtmistir. Kaymakama bebek arabasi kullanan ebeveynler ve hastalar i¢in alt gecide asansor
yapilmas1 Onerisinde bulunan ¢ocugunun bu talebinin 6gretmeni tarafindan engelli olmasinin
sebebi olarak goriildiigiinii belirten séz konusu katilimei, ¢ocugunun engelli damgasi ile
damgalanmasini ve tipik gelisen ¢ocuklarla karsilastirildiginda olumsuz anlamda farkli bir

muameleye maruz kaldigini su s6zlerle ifade etmistir.

“Dordiincii sinifta ogretmen 23 Nisan'da valilige gittiler kaymakamlik mi,
valilik mi su Pendik'te. Iste 3 tane ¢ocuk gitti, bizi de yaminda iste diyeyim artik
gotiirdii yani bir sebepten. Ondan sonra diger ¢ocuklara onden yazi
hazirlatmislar. Hani biliyorlar sistemi, bilmiyoruz bize bir sey demedi. Neyse
biz de dedik ki iste validen ne isteyelim ya da seyden Milli Egitim
Kaymakamindan bu seylere kim bakiyorsa. Iste yol yapimi falan filan ona vali
herhalde. Sey dedim iste alt gecide asansor yapilsin hastane yakinina. Bebek
arabasiyla inip ¢ikamiyoruz falan. Iste hastalar gidemiyor highir sekilde, onu
soylersin, sunu soylersin. Neyse gitmisler bunlar. Cocuklar bir seyler soylemis.
Z.’de demis ki alt gecide iste asansér yapilsin. Ogretmen kalkmis demis ki iste
Z. engelli oldugu icin istiyor. O da hayir ben engelli degilim. Annem bebek
arabasiyla ¢cikamiyor, orasi hastane. Hastalar gidemiyor falan diye ogretmeni
de orada terslemis mesela. Ogretmen onu diger veliye demis ki beni de boyle
orda sey yapti Z. Oyle bir gicik kapmisti Z.’ve karsi. Yani oyle hakkini da
vedirmiyor hani. Sey dedi, neden obiir ¢ocuklarin fikirlerine agiklama
getirmiyor da ben bir sey deyince agiklama getiriyor diyor bana.’’ (K8, Anne,
K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Cocugunu engelli ¢cocuklara egitim veren bir 6zel okula génderen bir katilimci, 6gretmenlerinin
cocuguna kars1 davranislarmin ¢ok olumlu oldugunu belirtmistir. Ogretmenlerin engellilere

yonelik egitim almalarinin ¢ocuguna yaklasiminda olumlu etki ettigini belirten s6z konusu

katilimci, bu durumu su sozlerle ifade etmistir.

“Okulda 6gretmenlerinin davramglar: nasil O.’ye? Ya Ogretmenlerini ¢ok
seviyor O. ve dgretmenlerinin yaklasimlar: gercekten cok giizel ciinkii béyle
cocuklarla ¢alistyorlar ve boyle ¢cocuklara yaklasimi ve ilgileri ¢ok iyi.”” (K11,
Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
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Bir diger katilmci ise, 6zel c¢ocuklarla calisan Ogretmenlerin de damgalayic1 soézler
kulllanabildigini belirtmis ve kullanilan iletisim dilinin kiric1 oldugunu su sozlerle ifade

etmistir.

““...konusurken kelime hatalar: da yapabiliyorlar mesela.
Mesela neler? Ayagi yok ya mesela.

G. i¢in mi soyliiyor? Yok, G. 'nin ayaklari var.

Kim icin diyor? Tekerlekli sandalyedeki arkadasi i¢in mesela.
Ogretmen? Evet

Cocugun yamnda mi diyor? Evet, ¢ocugun yanminda. Sonra diyor ki ay ¢ok oziir
dilerim. Sen koparttin gittin abicim simdi. Ben sana mesela diyelim ¢ok
sinirliyim kifar etsem. Ay ¢ok 6zur diliyorum gecti di mi(alayla ifade ediyor).
S.’nin ettigi KUfurd unuttun sen, birti.”” (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik,
KMFSS-AR 4)

Bazi katilimcilar, c¢ocuklarinin 6z bakim becerilerine yardimci olmak i¢in okulda

beklemelerinin okul yonetimi tarafindan engellendigini belirtmistir.

Bir katilimci; esinin ve diger engelli c¢ocuk sahibi ebeveynlerin, g¢ocuklarimi okulda
beklemesinin okul miidiirii tarafindan uygun bulunmadigini belirtmistir. Oz bakim
ihtiyaclarinda ve giinlik yasam aktivitelerinde ebeveynlerine biiylik oranda ihtiya¢ duyan
cocugu ile bir biitiin olduklarini belirten katilimce1, cocugunun ebeveynleri olmadan okulda tek
basina kalamayacagini ve dolayisiyla egitim hizmetlerinden yararlanmasinin miimkiin

olamayacagini ve maruz kaldig1 damgalamayi su sozlerle ifade etmistir.

“Mudurde mesela esim okulda bekliyordu H.yi ilk sene ii¢ veli bekliyorlard.
Siz neden bekliyorsunuz demis okulda ¢ocuklar:. Bu ¢ocuklari bize emanet edip
gidebilirsiniz demis. Orada beklemelerini istememis.

Neden okulda istemiyorlardi? Seyden dolayi, esim gidiyor oraya simdi bunlar
li¢ kisiler. Ug tane engelli cocuk var. Bir tanesinde sant takili, biri de duchenne
kas hastaligi. Biz de basladik oraya o donem. Iste biz dedik ki, ya hocam
serebral palsiyi ¢evre nasil goriiyor diyorsunuz ya hocam asil sey o. Orada da
simdi serebral palsiyi bunu egitim almak istiyor ¢ocuk, anne babada diyor ki
ben fedakarlik yapiyorum diyor ¢ocugumu kendim getirip kendim gotiiriicem
diyor. Annesi babasit mecbur yapicak. Yapryo yani. Simdi oraya goturiyo.

Simdi sen nasil birakip ¢ikican. Serebral palsili cocugu ben siraya koydum. Bu
cocuk teneffliste ne yapacak, tuvaleti geldiginde ne yapacak ve ¢ok hareketliler
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cocuklar, otuz tane 6grenci var orada. Cocugunu ne yapar. Bir kere annenin
beklemesi lazim veya birisinin bekleyip orada onu koruyup kollamast lazim onu
hani. Basinda durup onun egitim almasi igin ¢iinkii kendisini koruyamiyor.
Ciinkii oturamuyor, yiirtiyemiyor, yazamiyor yani. Bir destek olmast lazim Ki
¢ocuk sey olsun. Dolayisiyla biz dedik ki bu anneler burada duruyor bu annelere
de koridorda oraya sandalye koyun oturun dedik. Halbuki oda var, yer de var.
Dedik ki biz bu ailelere i¢c tane anneye bir oda verin orada otursun veyahutta
konferans salonu var onun bir tarafini a¢in orada otursun yani. Vermediler,
stkintt yasadik onunla ilgili.

Cevrenin bakisi nasil diyorsunuz ya! Odaga serebral palsiyi koydugumuzda
serebral palsi sadece H.'ye saygi duymak degil. H. nin etrafinda ¢iinkii bizim
viicudumuz bitigik onunla. Biz yamindaki annesi babasi olmadigi zaman bu
cocuk yapamaz. Tuvaletini yapamaz. Sekiz bugukta gidip hamm dOrtte
geliyorlard: tam giindii.

Viicudumuz bitisik ne demek? Ya simdi ¢cocuk ben biraktim gittim mesela H.
aksama kadar tek basina durabilir mi? Insandur, ihtiyaci var, yemek yemeye
ihtiyact var, tuvalet ihtiyaci var, bir yere gitme ihtiyact var, sekil degistirme
ihtiyact var. Bunlari kendisi yapamiyor serebral palsi. Bunu birisinin destegiyle
yvapmast lazim. Dolayisiyla yani serebral palsiyi sen diistindiigiin zaman
yamndaki adami da serebral palsili olarak gormelisin, 6yle gormelisin yani.
Yani sen sadece ben bireyi aywrdim anne baba olmaz, hayiwr.”” (K7, Baba, E, 13
yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Bir diger katilimci ise, ¢ocugunun gittigi okulda velilerin bekleyebilmesi i¢in onlara tahsis

edilen bir oda oldugunu ve burada ¢ocugunu rahatlikla bekleyebildigini su sozlerle ifade

etmistir.

“Bu okula basvururken peki hani okul miidiiriiniin, ogretmenlerin davraniglart
nasildi? Ya bir davranisi daha oénce de bunlar zaten hani bizim bu giden
arkadaglar gitmisler hani bir davranig olarak bir sikinti yasamadik. Yani
sonugta bu okulda varmis. Hatta onceden veliler hep disarilarda gezermis
Allah'in izniyle bize sinif verdi miidiir. Cayimizi i¢iyoruz ¢ocuklart birakip da.
Iyi yani su an.

Yok muymugs onceden? Yok hep sagda solda geziyormus veliler. Nasil olduysa
bu sene bizim sansimiza bir sinif verdi. Gidiyoruz, ¢ocuklart veriyoruz, ¢ayimizi
iciyoruz, bir sey gotiiriip yiyoruz. Iyi oldu yani bizim igin de.”” (K12, Anne, K,
6 yas, Diplejik, KMFSS-AR 2)
Bazi katilimeilar ¢ocuklarinin engelli oldugu i¢in okula kabul siirecinde de zorluklar yasadigini

belirtmistir.
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Bir katilimci, gocugunun okula kayit siirecinde zorluklar yasadigini, kayit siireci konusunda
okul yonetimi tarafindan yeteri kadar bilgilendirilmedigini ve okul yonetiminin sikayet edilme

korkusuyla ¢cocugunu okula kayit ettigini su sozlerle ifade etmistir.

“Farkl birka¢ okula gittik. Cocugun durumunu ogrenince okullar istemiyorlar.
Ilk basta hani boyle bir sey adres uymayan okullarda. Bilmiyorduk nereye de
uyuyor, istemiyorlardi.

Nasil istemediler? Iste ya hissettiriyor. Mesela ne bileyim kontenjan dolmus
burast olmaz. Mesela bu bilgiyi vermiyor, siz eger bu okulu istiyorsaniz énce
Kaydinizin ¢iktigi okula kaydedin sonra hakkiniz var gelebilirsiniz. Nakil, oyle
bir hak varmis engellilerde. Onu bilmiyorduk. Hani onu da séylemiyorlar,
istemiyorlar yani. Fazla oyle bir égrencisi olmasin, oyle bir durum vardi.

Sonra nasil buldunuz okul? Adresi uyan okula gotiirdiim sonradan kayit

yaptirdim.

Oradakiler ne dediler? Geg kalmisti, kontenjanimiz dolu demislerdi, alamayiz.
Ben de dedim buradan baska adres wymayanlari diskalifiye ediyor. Alin yani
yoksa sikayet edecegim 6yle alindi.”” (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-
AR 4)

Baz1 katilimcilar, ¢ocuklarinin engellilik siddetinin yliksek olmasi nedeniyle egitim

hizmetlerinden mahrum kaldigini belirtmistir.

Bir katilimci, ¢ocugunun agir engelli olmasi nedeniyle devlet okulundaki kaydinin pasif 6grenci
olarak gosterildigini ve kaydmnin donduruldugunu belirtmistir. S6z konusu katilimci,
cocugunun egitim hizmeti alma hakkindan mahrum kalmasini1 ve yapisal damgalamay1 su

sozlerle ifade etmistir.

“K. kaga gidiyor? Ikiye gidiyor olmasi gerekiyor su anda.
Gidiyor mu okula? Yok pasif olarak sey yaptilar.
Ana sinifina gidiyor mu? Yok.

Pasif ne demek? Yani okulu donduruyolarmis galiba. Engelli cocuklarda

gidemeyecek durumda olanlar pasif égrenci diye geciyormus.’” (K6, Anne, K,

8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)
Engelli ¢cocuklar i¢in egitim veren 6zel bir okulda egitim goéren ¢cocugunun egitiminin bu okulla
ve liseye kadar sinirli oldugunu belirten bir katilimci, devlet okullarinda agir engelli ¢ocuklar
igin egitim hizmetlerinin olmamasi ve is okullarinin zorlu kabul kosullar1 nedeniyle gocugunun

lise egitimi almaktan mahrum kalmasin1 ve yapisal damgalamayi su sozlerle ifade etmistir.
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“R.nin suurh egitimi. S. olmazsa gidecek egitim alacak bir yer yok. S. bu
konuda tek. Dolayisiyla egitim hayati okul hayati o ortami yasama keyfi sadece
S.de var R. 'nin. Dolayisiyla bizim 4 yil sonra o keyfimiz, R. 'nin o giizel ihtiyact
bitmis olacak. Karsilanmis olacak, devami yok. Is okullart var ama onlar da
biliyorsunuz bedensel engelli kisitli. Zihinsel engeli olmayacak vesaire vesaire.
Dolayisiyla R. 'nin 4 yil sonra egitim alma sansi bitecek.”” (K9, Anne, E, 12

yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
Bir suredir ailesiyle birlikte yurtdisinda yasayan bir katilimci ise, agir engelli ¢ocugunun
yasadigi lilkede yas grubuna gore egitim aldigini ve bu egitimin on yedi yasina kadar zorunlu
ve on yedi yasindan sonra istege bagl olarak okulda ya da evde siirdiiriildiigiinii belirtmis ve

¢ocugunun okula gitmemesi durumunda ceza alacagini su sozlerle ifade etmistir.

“Z. su anda altinct smifta. Yani yasina gore Tiirkiye've gore yasina gore
gidiyor. Burada hani iste engelli, engel durumuna gore spastikler bir yerde
otistikler bir yerde, down sendromlular bir yerde degil. Ha yasina gore ona
gore on yedi yasina kadar burada mecbur gitmesi gerekiyor, gitmezse cezast
var, ceza sey yapiyor on yedi yasindan sonra da istersen goénderiyorsun,
istersen evde kendin bakabiliyorsun.”” (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik,
KMFSS-AR 1)

Bazi katilimcilar okullarin sunulan egitim hizmetlerinin yani sira fiziksel kosullar agisindan da

engelli cocuklarin ihtiyaclarina cevap veremedigini belirtmistir.

Okul girisinde rampa olmamasinin kendileri i¢in zorluk olusturdugunu belirten bir katilimei,
rampa yapilmamasini ve miidiiriin bu duruma gecici ¢oziimler bulmasini su sozlerle ifade

etmistir.

“Bir tiirlii rampa yaptlamadi. Bizim okuldaki tek sikintumiz o. Giivenlikten inen
rampamiz yok. Cok okulun bahgesinin ortasina kadar geliyo diye oraya
yapumady servis girisinden girin dedi miidiir bey.”’ (K1, Anne, E, 11 yas,
Distonik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimci, ¢ocugunun agir engelli olmast nedeniyle okul miidiirii tarafindan okula

kabul edilmeye uygun goriilmedigini ve fiziksel agidan okulun engelli ¢ocuklar i¢in uygun

olmadigini su sozlerle ifade etmistir.

“Z. ¢cok agir oldugu icin okullar ona uygun degil, benim gidip gelmem lazim
falan boyle bir Milli Egitim de dyle bir sey yok yani.

Siz basvurdunuz mu peki okula gitmek igin Zye? Tabii, Z. 'nin seyi ¢ikti
ilkokulda ama raporu gotiirdiigiimiizde evet ¢ocuk gelemez, sey asansor Yok,
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rampa yok, bu ¢ocuk 6grenemez, kafasini tutamiyor, oturamiyor, yiyemiyor,
actkicak mamasin yiyemeyecek.

Kim dedi bunu? Okul miidiirii.”” (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik, KMFSS-
AR 1)

6.2.3.2 Uzak cevreye ait damgalanma : (97)

Katilimcilarin  tamami; komsulari, arkadaslari, c¢ocuklarinin arkadaglari, ayni mahallede
yasadig1 ve toplumsal alanda karsilastig1 kisiler tarafindan anne baba ve ¢ocuklardan olusan

cekirdek ailelerine damgalayici bakislar, sorular ya da sozler yoneltildigini belirtmistir.

Baz1 katilmecilar, SP’li ¢ocuklarinin ayni mahallede yasadigi insanlarin damgalayici
davraniglarina maruz kaldigimi belirtmis, ancak insanlarin ¢ocuguna zamanla alistigini ve

damgalayict davraniglarini olumlu anlamda degistirdigini ifade etmistir.

SP’li ¢ocugunun okuldaki g¢ocuklar tarafindan damgalandigin1 ve digladigim1 belirten bir
katilimci, yasadigi mahallede onu taniyan ¢ocuklarin artik cocuguna alistigini ve

damgalamadigini su sozlerle dile getirmistir.

““...cocuklar hani onunla oynamak istemedigini sOyleyince, cocuklar acimasiz
biliyorsunuz, okulda falan hani ama hani burdaki ¢evredeki ¢ocuklar ona hani
sey yapmiyor, biliyorlar E.’yi, kotii davranmiyorlar.

Cocuklar acimasiz derken neyi kastettin? Yani iste dedigim gibi sen engellisin,
iste yuzine kars: oyle dedikleri i¢in.”’ (K4, Anne, E, 14 yas, Hemiplejik,
KMFSS-AR 5)

Yeni tasindigi mahallede gocugunun baslangigta insanlarin merakli bakiglarina maruz kaldigin
belirten bir katilimci, zamanla insanlarin ¢ocuguna alistigini, hatta sempati ile yaklastigini su

sozlerle ifade etmistir.

“Mesela biz buraya sonradan geldik, yukari mahalledeydik, sonradan geldik
biz buraya. Ilk geldigimizde insanlarin bakiglari oluyor sonra zamanla insanlar
alisiyor. Alistiktan sonra daha ¢ok sevecen oluyorlar ama ilk basta mesela ben
diyelim ki buradan ben tasindim gittim atiyorum Kiigiikyali’ya, orada ben
mesela ¢ocugumu apartman once apartman tanityana kadar bir bocalama
yastyor insanlar. Olumlu tepki verenler oluyor, olumsuz tepki veren de oluyor.
Sonra mahallede sokakta yuritiyorum ben ¢iinkii o da normal insanlar gibi
ylrasun diyorum, sokakta yiiriitiiyvorum. Ha béyle ilk gordiigii icin bu baba ne
yapwyor, bu ¢ocuk niye bu ¢ocuk béyle diyen, bakanlar da var merakll
bakislarla. Sonra zaman gegtikten sonra oradan siirekli gegiyorsam ben, orada
insanlar alisiyor. Alistigt zaman da tepkilerde normale dondyor, hatta
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yiiriitiirken H.’yi arabayr durduruyorlar, yiiziin ne kadar giizel, seviyorlar.
Boyle seyler de oluyor.”” (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Tipik gelisen cocugunun SP’li kardesi nedeniyle bazi arkadaslarinin alaylarina maruz kaldigini
belirten bir katilimci, ¢cocugunun ayni zamanda bazi yakin arkadaslar1 oldugunu ve onlarin
sorularinin damgalayict olmadigini ifade etmistir. S6z konusu katilimci, c¢ocugunun

deneyimledigi iliskisel damgalamay1 su sozlerle dile getirmistir.

“Cocuklarin arkadaslart benim c¢ocuklarimla alay ediyolar. Onlar ¢ok
acimasizlar. Zaten senin kardesin 0zUrlU degil mi diyorlar mesela, sadece
birkag arkadast var oglumun iste samimi olan. Onlar ama kalpten soruyorlar,
galiba iiziiliiyorlar ama gelip bana soramadiklar: i¢in ben yasca biiyiik
oldugum icin ogluma soruyolarmus. Iste kardesinin nesi var, neden yirimiyor?
Ciinkii onlarinda kiiciik kardesleri var bir tane ama onlarin kardesleri mesela
veni dogmusg bir yasinda falan. E benim kardesim diyor seninkisi ka¢ yasinda
hala neden bilmiyorum, merak ettigim icin soruyorum kanka yanlis anlama
falan diyolarmus...iiziiliiyoruz diyorlarmig, merak ediyoruz, biz ona dua
ediyoruz, bir kere yanimiza getirsen de gorsek.’’ (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik,
KMFSS-AR 1)

Esinin ge¢miste bir komsusu ile sorunlar yasadigini belirten bir katilimei, engelli otoparki

Uzerinden s6z konusu komsusu tarafindan ortiik bir sekilde gergeklestirilen damgalamay1 su

sozlerle ifade etmistir.

“Bizim otoparkta engelli otoparki var. Biz aracimizi oraya koyuyoruz.
Apartmandan birisi israrla jeneratoriin oraya konulmasim istemis. Engelli
otoparkinin oldugu yere iste. Insaat yapan kisilerde onlara ¢ok biiyiik tepki
gostermis. Hani aslinda T. ile, esimle aralari kotii oldugu i¢in akillarinca bizi
incitmek. Yani degisik bi kafa zaten, musaade de etmemigsler o komsuya.’’ (K1,
Anne, E, /1 yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

Cocugunun giyinmesine yardim ediyor olmasinin komsusu tarafindan zorluk olarak

gorildiiginii belirten bir katilimeir, komsusunun kullandigi iletisim dilini hak etmedigini ve

deneyimledigi iliskisel damgalamay1 su sozlerle ifade etmistir.

““...mesela sabahleyin ilk karsilastigim kisi hani G.’ve bazen ayakkabt
kaliplarini onlar biraz degisik duruyor ya.

Afolarimi? Hi hi afolarumi. Onlart gormemis olanlar da oluyor, ondan sonra
sabahleyin insanlar glzel seyler duymak ister di mi? Simdi ben sizinle bunu
sabah sabah karsilagsam ay ¢ok yorgunsun bugiin ya, bugiiniin insallah iyi
gecer falan ya da dersin ki ay canim benim ya seni gordiim vallahi i¢ime bir
enerji doldu ¢ok iyisin, iyi olmasa bile insanlara iyi olsun diye iyi konusmak
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lazim. Yani ay makyaj yapmamugsin bugin bir tuhafsin. Kadinlarin birbirine
boyle disin diye attig1 seyler var. Biz de bunu farkl sekilde yasiyoruz. Yaaa S.
vaaa valla senin iginde ¢ok zor be kizim ya diyor. Sabahleyin diyor kocaman
kizi giydir et. Kendinde bunu nasil hak goriipte konuguyor.’” (K5, Anne, K, 17
yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Komsularmin bitmek bilmeyen damgalayict sorularinin kendisine tani siirecindeki zorlu
donemleri hatirlattigini belirten bir diger katilimci, sorulan sorularin SP hakkindaki bilgi

eksikliginden kaynaklandigini su sozlerle ifade etmistir.

“Boyle bir ortamda denk geliyolar veya yolda goriiyorlar ilk once kizin nasil
oldu diye soruyorlar, tamam onu sormalarini anlyyorum iyiye gidiyor diyorum.
Ay yazik daha yiiriiyemedi mi, ay yazik séyle olmadi mi, nesi vardi, tekrar al
bastan bir daha biitiin siireci bastan anlatiyorsun. Ciinkii serebral palsinin ne
oldugunu bilmiyorlar. Simdi ben de tam bilmiyorum zaten mesela K. ’ya diplejik
diyorlar ama diplejinin bile ben ne oldugunu bilmiyordum. Arastirdim da
internetten oyle mesela égrendim. Anlamuyorlar, iste neden oyle olmus, acaba
Sen mi hamileyken bir sey yaptin. O her soranda o siireci bir daha yagiyorsunuz,
yani benim kafam artik ¢orba oluyor onlarla muhatap olali.”’ (K6, Anne, K, 8
yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

Bazi katilimcilar, kendi arkadaslart ve komsularinin SP’li ¢ocuklarina yonelik damgalayici
davraniglar1 oldugunu belirtmistir. Cocugunun fiziksel engelli olmasi ve kiiflir ediyor olmasi
nedeniyle arkadaglari tarafindan engelli olarak goriildiigiini ve dislandigini belirten bir

katilimc1 bu nedenle bazi arkadaslariyla iliskilerini sonlandirdigini su sekilde ifade etmistir.

““...yani E. ’ye hep yani bir sey gozle bakiyorlar yani iste engelli gibi bakiyorlar
daha cok.

Kimler yapiyor bunu? Iste arkadas ¢evrem diyelim.

Ne yapuyorlar engelli gibi bakip? Iste elini kullanmiyor iste E., ay kufur falan
da ediyor ya hani, kendi c¢ocuklarini mesela uzaklastirmaya c¢alistyorlar.
Bazilari ¢ok iiziiliiyor haline, ¢ok iiziiliiyor mesela E. 'nin. Iste cocuklar arasina
almadigr zaman mesela ona ¢ok iiziilen var. Zaten ben de hani 6yle insanlardan
zaten uzak durmaya calistim, hani uzaklastim yani.”’ (K4, Anne, E, 14 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 5)

Bir baska katilimcr ise, arkadaslarinin ¢ocugunun saglik sorunu nedeniyle olumsuz anlamda
farkli davraniglari olmadigini, aksine yasadigi zorlu siirecte arkadaslarindan destek gordiigiinti

su sozlerle ifade etmistir.
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“Ben arkadaslarimdan hi¢ oyle yanlis bir diisiince duymadim, onlar hep beni
desteklerdi.

Davranmislart nasildi? Normal. Bir bebek nasilsa 6yle davrandilar ki hep S. ye.
Hig sey yani ona hi¢ hissettirmediler boyle birsey oldugunu ve onlarinda belki
bende etkisi blyiktl. Sen yaparsin, bu iyi olucak S. Hep olumlu diisiiniirlerdi
her konustugumuzda sey yaptigimizda, hep bir olumlu yani olumlu
diistintirlerdi.”” (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir katilime1, ayn1 mahallede yasadigi insanlarin cocuguna yonelik dikkatli ve 1srarli bakiglarini

su sozlerle ifade etmistir.

““...hani ben ¢ocukla ¢ikinca disariya bazen, ¢ocuk parka gidince iste bazen
kadnlar oturuyor da hani yani ¢ocuklar: kosuyor, ziplyyor, oynuyor, gidiyor ya,
diger kadinlar duruyor ya, kadinlar simdi seye bakiyorlar iste B.’ye bakip
kalwyorlar iste bakip duruyorlar.

Nasil bakiyorlar? Iste bakip kaliyorlar iste goz ile.

Bunlar kimler disarida tamimadigin insanlar mi? Tanidik da var tanimadik da
var hani. Simdi merhaba merhaba deyip geciyorsunuz ya hani ayni mahalleden
oluyor, sokakta. E simdi mahallede zaten birbirini taniyorsun ya, mesela ¢iktin
beni taniyorlar. Selam vermek zorundasin, merhaba diye geciyorum iste boyle,
hani nasilsin ne yapryorsun diye soruyorlar.”’ (K10, Anne, E, 4 yas, Diplejik,
KMFSS-AR 4)
Bazi1 katilimcilar ¢ocuklarinin kullandigi yirite¢ ve AFO’larmin ya da bebek arabasinda

tagintyor olmasiin ozellikle c¢ocuklar olmak iizere toplum icinde karsilastigi insanlarin

dikkatini ¢ektigini ve merakli bakislarina neden oldugunu belirtmistir.

Bir katilime1, ¢cocugunun kullandigi AFO’lar hakkinda insanlarin merakli sorularini su sozlerle

ifade etmistir.

“Peki ayaginda cihazlarmmi gérdiikleri zaman nasil davraniyorlar? Aaa bu
ayakkabisi, niye bu ayakkabiyi giyiyor acaba, hani bu ayakkabiyt neden
verdiler onu dedikleri de hani basta éyle oldu ama giymek zorunda bu cihazi,
giymezse olmuyor, iste ortopedi doktoru yonlendiriyor bizi, bunu giymesi lazim
surekli ayagmmin diiz kalmasi icin diyorum bende.’’ (K10, Anne, E, 4 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 4)

Cocugunun bliylimiis yasmma ragmen bebek arabasinda oturmasmin toplumsal alanda
karsilagtig1 cocuklarin damgalayici sorular sormasina neden oldugunu belirten bir katilimcei,

yetigkinlerle karsilastirildiginda ¢ocuklarin daha acimasiz oldugunu belirtmis ve ¢ocuklarin
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engelliligi anlamakta zorlandiginm1 ve deneyimlenen sosyal damgalamay1 su sozlerle ifade

etmistir.

““...¢ocuklar bazen sey oluyor. Yetiskinler durumu anlayabiliyo da ¢ocuklar
biraz daha acimasiz. Aaa o bebek mi, niye arabada oturuyo falan diyenler
oluyo. Ondan sonra, ya niye yle hareketler, bazen soyle kasildiginda simdi
aileler anlatmaya da hani belki bizi kirariz diye, ben ¢iinkii sey yapiyorum.
Tamam ben sana anlatirim falan hani ¢ocugunu ¢ekistirenler oluyo,
goriyorum. Ben hig¢ birsey olmamus gibi kafam dik geziyorum yani.

Bagska neler var peki bu davramslarla ilgili? Cocuklar anlamlandiramuyorilar
cok fazla.”” (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

Bir katilimci, ¢ocugunun bebek arabasimnin boyutlarinin biiyiik oldugunu ve bu nedenle
insanlarin dikkatini ¢ektigini belirtmistir. Devlet tarafindan engelli oldugu i¢in verilen bebek

arabasinin cocugunun engelini daha ¢ok ortaya ¢ikarmis olabilecegini diisiinen katilimci, maruz

kaldig1 bakislar su sozlerle ifade etmistir.

“‘Puset aldim ben, devlet verdi iste, o biraz biiyiik. Birkag seferdir onlan ¢tkinca
tabii birazcik dikkat ¢ekiyor, hani sey olarak bakiyorlar. Sadece yani béyle hani
cocuk arabada normal arabayla strerken o kadar dikkat cekmiyordu. O biraz
daha yapili bir araba, biraz daha dikkat ¢ekici, éyle bakiyorlar yani sadece,
hani bir sey degil yani.

Nasil bakiyorlar? Yani ne bileyim ben hani degisik geliyor bakislar
bilmiyorum.

Degisik olan ne? Artik hani bu engelli diye mi daha ¢ok belli oluyor, normal
eski ¢cocuk arabasiyla gétiiriiyordum ben onu, onda o kadar hani daha dikkat
cekmiyordu. Ha engelli oldugu bir nebze daha ortaya mi ¢ikiyor acaba diye
diisiiniiyorum hani, dyle goriintiyor disaridan dyle goriintiyor herhalde.”” (K12,
Anne, K, 6 yas, Diplejik, KMFSS-AR 2)

Cocugunun biiylimiis yasina ragmen bebek arabasinda olmasi nedeniyle insanlarin damgalayici

sOzlerine maruz kalan bir katilimei, bu sézler karsisinda duydugu saskinligi su sekilde dile

getirmistir.

““...¢ocuk ¢ikinca bazilari iste diyor ki, bilmiyor ki aaa bu biiyiidii de artik hala
bebek arabasina mi biniyor diyenler de oldu biliyor musunuz? Hani ¢ocuk diyor
hani biiyiidii artik bebek arabasinda ne isi var bunun. Hani saka gibi, boyle
konusanlar da oluyor.”” (K10, Anne, E, 4 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)
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Insanlarmn kendi ¢ocuguna ve diger engelli ¢ocuklara daha dikkatli ve inceleyerek baktigini
belirten bir katilimci, tipik gelisen ¢ocuklarla karsilastirildiginda toplumsal alanda ¢ocuguna

yonelik bakiglarin daha farkli oldugunu su sozlerle ifade etmistir.

“Yani daha dikkatli bakildigini anliyorum ¢ocuga ¢iinkii normal ¢ocuga hani
bir bakarsin seversin, ¢cok dikkat ¢eken bir ¢cocuktur seversin oksarsin gegersin
ama hani O. gibi cocuklarda daha dikkatli hani ve daha boyle inceleyerek
bakildigimin farkina varyosun.”’ (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-
AR 1)

Insanlarin gocuguna siirekli aciyarak baktigmni ve acima dolu sozler kullandigini belirten bir

katilime1, yasanan damgalamayi su sozlerle ifade etmistir.

““Bir insan bir insana bakarken acima duygusunu birazcik saklayarak bakmasi
lazim bence....G.ye baktiklart zaman siirekli béyle....Ahlaniyo, tiihleniyo,

iR

vahlaniyolar. Yani simdi diyor ki tiih tiih kocaman gencecik kiz olmus diyo.
(K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)
Cocugunun elini farkli kullaniyor olmasinin insanlarin dikkatini ¢ektigini belirten bir katilimet,
insanlarin damgalayict bakislarinin kotii ve rahatsiz edici oldugunu belirtmistir. S6z konusu
katilimci, hastane, alisveris merkezi ve deniz kenari gibi ¢esitli yerlerde karsilastigi bu

damgalayici bakiglar1 engelli gocuk sahibi ailelerden gérmedigini su s6zlerle ifade etmistir.

“Nerelerde karsilasiyorsun bu bakislarla? Daha ¢ok iste hastane
ortamlarinda, iste ne bileyim gezmeye gittigimiz yerlerde. Mesela denize gittik
iste sahilde iste goriiyor millet iste E. hani elini sey kullaniyor, herkes bakiyor
boyle E.ye yani dikkatli bir sekilde E. ye bakiyorlar.

Baska neler yapryorlar? E bakislar: hani, yabancilar artik ne diisiiniir nedir
onu bilmiyorum tabii ki, yani bakislart hani ¢ocuga éyle yani kétii kotii
bakiyorlar, hani rahatsiz edici yani durum.

Hastanede bakiyorlar dedin kimler bakiyo hastanede? Hastanede de iste
normal insanlar, engelli olan hani ¢ocuklar: olanlar anliyor seni ama normal
insanlar bakiyorlar béyle, yani bir kétii kétii bakiyorlar, Iste bir ters hareket
ettiginde ya da E. hani kizgin oldugu zaman mesela kotii kotii bakiyorlar yani.

Baska nerelerde bakiyorlar? Denize gidince, ne bileyim bir gezme alisveris
merkezine gidince o bakislaria karsilasiyorsun.”” (K4, Anne, E, 14 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 5)

Bir katilimci, damgalamayr iilkemizin kanayan bir yarasi olarak goérdiigiinii belirtmis ve

hastanede karsilastig1 insanlarin 1srarl bakislarina maruz kalmasini su sozlerle ifade etmistir.
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“Peki tammadigin insanlarin size yonelik davranmislar: nasildi etrafinizda? Yaa
o zaten ayri bir muamma. Ulkemizin kanayan yarasi olarak gériiyorum. Ben
mesela Marmara'da biliyorsun otopark sorunu ¢ok fazlaydi. Ben taa asagidaki
parkin ¢ocuk parkinin oraya arkaya biwrakiyordum arabayr sonra bebek
arabasint agip Z.’yi alip geliyorum hastaneden. Oradan gelip gecene kadar Z.
aglyor, bagiryyor, yamuluyor falan béyle hani hastaliginin geregi olarak,
etraftaki herkes boodyle bakiyorlar biz geciiiip gidene kadar.”” (K3, Anne, K,
13 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimci, insanlarin acima dolu bakislarinin her zaman oldugunu ama bu bakislarin

altinda 1yi niyetlerin oldugunu su sézlerle ifade etmistir.

““...yani su bakis her daim var (mimikleriyle anlatiyor).

Ne demek yani o bakis? Kiyamam, yazik, yani sey tiziilme bakist hani acima
bakig1 hep var ama i¢lerinde yani bakarken de sey var hani duali bakig var hani,
guzel, iyi dilekli, temennili bakis var hani o actmanin altinda o var.’” (K9, Anne,
E, 12 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Cocugunun yiiriiylisiindeki farkliligin anne ve babasini1 dinlemedigi i¢in kendisine verilmis bir
ceza olarak goriilebildigini belirten bir katilimci, ¢ocuguyla birlikte sokakta karsilastigi bir dede

ile torunu arasindaki diyalogu ve yasanan damgalamay1 su sozlerle ifade etmistir.

““Sey oluyordu oyle bir siire¢, arkasindan konusan oluyordu. Mesela rahatsiz
oldugumuz ne oluyordu, yolda giderken bir ¢ocuk gériince ¢ocugun ayagi niye
oyle diye soruyordu. Hatta bir keresinde bir dede torun gidiyor, cocuk soruyor
ki onun ayag niye 6yle yamuk, neden oyle yiiriiyor. Dedesi arkamizdan dedi ki
cocuga; iste o anne babasini iizmiis, Allah 6yle yapmig. Hani bu tiir yaklasimlar
Cok rahatsiz edici oluyor.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Bir katilimci, cocugunun o ortamda olmasini ve sorulan sorulari igitmesini dnemsemeden
insanlarin damgalayict sorular sordugunu belirtmistir. Cogunlukla yashlar tarafindan
damgalayict sorularla karsilastigini belirten s6z konusu katilimei, geng ve orta yas grubundaki

insanlarin ise ¢ocuguna daha motive edici yaklastigini su sozlerle ifade etmistir.

“H. peki disariya ¢iktigi zaman tamimadigi insanlarin davranmislar: nasil H.’ye
karsi? Yani iste orada iki grup da var. Boyle gelip 6zellikle H.'nin yaninda nesi
var, sakat mi, kaza mi ge¢irdi. Bu tarz seyleri soyliiyor ve dedim ki hani benim
tepkim su; bu nasil bir soru ya diyorum. Hani bu ¢ocugun yanminda sorulmaz
diyorum. Ya yasindan basindan utan. Genelde bunu yasl gruplar: ¢cok yapiyor,
vasl grubu ozellikle. Ha grup grup diigiiniirsen yasl gruplar daha ¢ok yapiyor
bunu, gen¢ ve orta yashlar biraz daha sey, daha motive edici kelimeler
soyliiyor.”” (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)
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Bir katilimei, yakin ¢evresiyle karsilastirdiginda, kendisini tanimadigi insanlarin arasinda daha
rahat hissettigini belirtmistir. Yakin ¢evresinde pek ¢ok soruya maruz kaldigin1 ve sorguya
cekilmis gibi hissettigini belirten katilimci, toplumsal alanda tanimadigi insanlarin sadece

bakislarina maruz kaldigini su sozlerle ifade etmistir.

“Yani digsaridaki hani bir yeri gezerken insanlar hani bakiyor ya da kafasini
ceviriyor, yani hani gériiyor ¢cocugu ama bir sey sormuyor ya da hani bakryor
ama bana yansiyan bir sey yok, 0yle soyleyebilirim ama ortama girdigimizde
okula gidiyor di mi, iste haftanin her giinii mii gidiyor, iste nasil gidiyor, okul
nasil gidiyor, ne ogrendin falan bunlar hani soruldugunda ¢ok fazla soru soru
soru soru oluyor ya, kendini béyle sorguya ¢ekilmis gibi hissediyorsun. O
yiizden disarist daha rahat geliyor acik¢asi.”’ (K11, Anne, E, 7 yas,
Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bir katilimei, ¢ocugunun fiziksel engellilik seviyesi diisiik oldugu i¢in tanimadigl insanlar

tarafindan damgalayict davranislarla karsilasmadigini su sozlerle ifade etmistir.

“Peki digsarida tammadiginiz insanlarin davranmiglari? Iste tanmimadigimiz
insanlar farkl davranmiyo bize ya. Ciinkii diyorum ya hani disaridan baktigin
zaman S. 'de birsey yok ya. Hani bir down sendromlu degil ki hani ayni seyde
olsun. Ya da ne biliyim bir otizmli degil ki saldirgan olsun. Disaridan baktigin
zaman normal bir ¢ocuk gibi ashinda S.”’ (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik,
KMFSS-AR 4)

Bir katilime1, damgalayict davranislarda bulunan insanlarin yani sira iyi niyet ve sevgiyle

yaklasan insanlarla da karsilastiklarini su sozlerle ifade etmistir.

““...olumsuz yaklasan cok kisi var ama su da var ¢ok da deger veren de var.
Geliyor boyle basini oksayan var. Magallah ne giizel yiiriiyorsun diyen var.
Magallah ne kadar yakisiklisin, ne kadar iyisin diyen de var bu toplumun
icerisinde.”” (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)
Bir katilimci, aslinda toplumda kendilerine yardimci olmak isteyenlerin de oldugunu ancak bu
yardima ihtiyaclart olmadigini belirtmistir. Cocugunun neler yapabileceginin bilincinde
oldugunu belirten s6z konusu katilimci, insanlarin yardim ya da dua etmek yerine ¢ocugunu
mutlu etmek i¢in basitce selam vermelerinin yeterli oldugunu belirtmis ve acima odakli

oldugunu diisiindiigii bu yardimlar1 istemedigini su sézlerle ifade etmistir.

““Ya yardim etmeye calisanda var mesela. Hani ben orada bir sey yapiyorsam
benim de yardimci olabilecegim bir sey var mi diyor falan. Bu tip insanlarda
var yok degil.

Yardim etmek istemeleri hosuna gidiyor mu? Hayir.
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Neden? Yani onlar iyi niyetli evet. Onlar sevap kazanmaya ¢alisiyorlar ama
ben o sevabi vermeyi ¢ok istemiyorum agik¢asit. CUnkii yardima ihtiyacimiz yok
yvani. Ben c¢ocugumun yapabileceklerini biliyorum o yiizden ¢ok gerek
duymuyorum agikgast. Yani siirekli bir yardim etme ¢abasi, dua etme ¢abast ne
bileyim boyle ¢cok muhterem insanlar sag olsunlar ama bizim o muhteremlikle
degil de daha farkl seylerle var olmalari, hani bu arada mesela nasilsin kizim
iyi misin desin mesela. Hani iiziilmek yardim etmektense normal hani normalde
bir mekana girdigin zaman normalde bu yurt disinda daha fazla var bizim Tlrk
milletimiz bu konuda birazcik yobaz ama olsun yavas yavas alisiyorlar
avrupailige. Tanimasan da bazen bir ortama girdigin zaman bakistigin insanla
selamlasma geregini duyabiliyorsun. Yani yasamigsinizdir, hani ne bileyim ¢ok
yasl olabilir belki, ¢ok sevimli olabilir, ne bileyim bir kopegi vardir ona
bakarken ona da selam verirsiniz, hani bunlar medeni hareketler aslinda
veyahut béyle bakistigin insanla selamlagabilirsin, bu ¢ok dogal bir sey aslinda.
Hani onu demek istiyorum. Hani bize baktigi zamanda dogal olarak hani bir
cocugu mutlu etmek adinaysa merhaba nasilsin yapabilir mesela hani. Mesela
ayagi takilmigtir G. 'nin tamam, insani niyetle ay ¢ocuk diisiiyor yardim edeyim
ama bir adam diigse yardim edecek mi? Etmiyecek di mi? Artik biz birisi bayilsa
ontinde aaaa noldu diye doniip bakan yok yani ama acima duygumuz ¢ok yiiksek
Allah'a siikiir. (imali soyliiyor) Yani eger birisi yardima muhta¢sa magallahimiz
var hemen yardim ediyoruz yani.’” (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-
AR 4)

Bazi katilimcilar g¢ocuklarinin sahip oldugu farklilik ile damgalama arasindaki iliski

konusundaki diisiincelerini dile getirmistir.

Bir katilimer ¢cocugunun hareket kisitliligi nedeniyle diger ¢ocuklar gibi aktif olarak kosup
yiirliyememesinin tipik gelisen ¢ocuklar tarafindan fark edildigini belirtmistir. S6z konusu
katilimc1 ¢ocugunun komsu ¢ocuklar1 tarafindan farkli oldugu icin dislanip oyunlara
alinmamasini ve bu nedenle cocugunun psikolojik olarak olumsuz etkilenmemesi i¢in komsusu

ile iliskilerine mesaf koymasini su soézlerle ifade etmistir.

““Birazda S. 'nin hareket kisitliligi vardr ya. Mesela onlar kadar aktif kosamaz,
onlar kadar aktif yiiriiyemez. Bunlarinda ashinda c¢ocuklar birbirlerinin
farkinda oldugu i¢in bunlar etkiliyodu c¢ocuklari. Direkt bilingli olarak
vapamiyo diyemiyolardi belki ¢ocuklar ama cagiriyoruz gelmiyo. Ashinda
cagirmiyolardi, duyabiliyorum. O yiizden zaten o komsumla arami biraz agtim.
Ctinkii ¢ok ofkeleniyo, ¢ok sinirleniyo, ¢ok aglyo.”” (K2, Anne, 7 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 4)
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Bir diger katilimci ¢evresindeki insanlarin ¢ocuguna artik alismis oldugunu ancak fiziksel
yetersizliginin  olusturdugu farkliligin arkadaglart tarafindan dislanmasinda etkisini

stirdlirdiglinii su sozlerle ifade etmistir.

“Etrafinizdaki insanlarin size yonelik davranmislar: nasil? Ya su an artik hani
seye gectigimiz igin farkl bir davranis yok ama yine de bakiyorsun arkadas
cevresinde daha fiziksel sorunu olmayanla daha aktifler bir yere gideceklerse
gezme falan hani hareketi daha 6zglr olan ¢ocuklarla daha ¢ok takilliniyo.’’
(K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)
Bir diger katilime1 ¢ocugunun okuldaki yasiti bir cocuk tarafindan damgalanmasinin kendisi

icin zor bir deneyim oldugunu belirtmis ve bu damgalayict davranislarin ¢ocugunun tipik

gelisen ¢ocuklar gibi olmamasindan kaynaklanmis olabilecegini su sozlerle ifade etmistir.

“Zor olan ne? Yani ¢cocuguma ¢ok fazla géziin farkli bakmast.

Biraz daha agabilir misin? Yani alay eder gibi bakmasi, nasil diyim onun
durumunu kicimsemeleri belki kendileri gibi olmadigi i¢in.”” (K1, Anne, E, 11
yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

6.2.3.3 Kendini damgalama : (41)

Bazi katilimcilar SP’li g¢ocuklarinin ve eslerinin kendini damgaladigini  belirtmistir.
Katilimeilarin; SP’li ¢ocuklarinin ve eslerinin kendini damgaladigina yonelik diisiincelerine

ve katilimcilarin kendini damgaladigina dair diyaloglara asagida 6rnekler verilmistir.

Bir katilimei, engelli oldugu vurgusu yapilarak arkadaslari tarafindan oyunlara alinmayan SP’1i
¢ocugunun maruz kaldigi sosyal damgalama ve sonucunda kendini damgalamasini su sozlerle

ifade etmistir.

““Sen iste engellisin, oynayamazsin, sen elini kullanamiyorsun, oynayamazsin.
Iste senin kafanda sant var, sana vururuz. Hani belki iyiligi icin soyliiyorlar
ama seninle top oynayamayiz, kafana top gelir. Sana bir sey olur, sen engellisin
oynama gibisinden. Bunlart ¢ok séyliiyvordu bana mesela E. Anne beni
istemiyorlar santimdan dolayi, ben engelli oldugum icin, mesela Oyle

soyliiyor.”” (K4, Anne, E, 14 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)
Bir diger katilimci, esinin SP’li ¢cocugundan utandigi i¢in parklarda ve toplum iginde ¢ocuguyla
bir arada gorinmek istemedigini belirtmistir. S6z konusu katilimci, esinin kendini

damgaladigina yonelik diisiincelerini su sozlerle dile getirmistir.

““...sanki bizi bir yere gotiirmeye utaniyor gibi bir hal diyeyim, yani hani ¢ok
sey degildi, istemiyordu. Birileri sorsa sanki kotii bir seymig gibi algi oluyor,
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yani ¢ocuk niye 6yle diye, yani kot ya, bilmiyorum ki...Mesela sunu yapiyordu,
parka gidiyorduk gelmiyordu mesela ¢ocugun yanina, oynatmiyordu. Parktada
bir salincaga biniyordu Z., o uzakta telefonunu karistiriyor, hi¢ orayla
ilgilenmiyor. Hani bir oynatim diye, utaniyor sanki, hi¢ dyle bir ilgilenmedi.”’
(K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Insanlarin cocugu hakkindaki damgalayici sorulari ve sozlerinin kendisine yonelik degersizlik
hissi olusturdugunu ya da engelli bir ¢ocuga sahip olmasinin utanilacak bir sug islemis gibi
hissetmesine neden oldugunu belirten bir katilimci, bu nedenlerden dolayr kendini

damgalamasini su sozlerle ifade etmistir.

“...engelli bir ¢ocugum var yani. Bu bi bazen ¢ok olmasa da hani bu bir
insanlarin eksiklikmis veya yiiz kizartici bir sugmus hissiyatina kaptliyor insan.

Boéyle diisiinmenizin, boyle hissetmenizin sebebi neydi? Insanlarin cogu zaman
vani hasta bir bireyle karsilastiginda konugmalarini nasil ayarlayamadigindan.

Arkadaglarinizin tiziildiim demesinden mi? Tabi tabi aynen bu, arkadaglar.

Baska hangi insanlar? Mesela bir hastaneye giderken metroda karsilastigin bir
insan veya otobuste karsilastigin bir insan. Vah vah yavrum mesela onun gibi,
neyi var kaza mi gegirdi, nereden diistii, ayaginda ne var, bu gocuk ylriamayor
yani bunun gibi. Bu ¢ocuga ne oldu, niye sakat kaldi? Béyle insanin beynindeki
sinir seylerinin u¢larimi ziplatacak kelimeler kullanmalari bizde biraz sey
yapryor yani. demoralize ediyor. Bir de yani iste diinyada her sey var, her turli
hastalik var, biraz da insanlar ¢ok bilmiyor, insanlarin yaklasimi da biraz
stkintult yani o konuda.”” (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Bir bagka katilimci, insanlarin ¢ocuguna actyarak bakisi, damgalayici sozleri ve sorularinin
¢ocugundan utanmasina neden oldugunu belirtmis ve deneyimledigi sosyal damgalamanin bir

sonucu olarak kendini damgalamasini su sozlerle dile getirmistir.

“Insanlarin korkung oldugunu diisiiniiyorum.....onlarin susmamasi benim icin
cok biiyiik bir korkungluk gercekten. Pervasizca konusmalari ya da o6yle
bakmalart ya da soru sormalart ya da almacagimiz  kelimeler
konugmalart....mesela K.’dan utanmama bile onlar neden oldu diye
diigtiniiyorum. Niye utanayim ki ben normalde. Mesela normal bir yerde
yvasasam bana oyle davranmasalar.

Ne yaptilarda senin utanmana sebep oldular? Yani ¢cocuga aciyarak bakmalart,
yani o acinacak bir sey degil, oyle bir varlik da degil.”” (K6, Anne, K, 8 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 1)
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Bir katilimci, baglangigta ¢ocugunun engelli olmasmi kotii bir durum ve kendinden
kaynaklanan bir eksiklik olarak gordiigiinii belirtmistir. Oncesinde yakin cevresinde engelli
olmamasinin etkisiyle alisik olmadigi engellilige ¢ocugunun SP tanisiyla birlikte zaman iginde

alistigini belirten katilimci, kendini damgalamasini su sozlerle dile getirmistir.

“Engelli diyemedik dedin ya G. bunu biraz daha agiklayabilir misin neden
engelli diyemediniz?

Hani sanki ne bileyim engelli olunca kotii bir seymis gibi ya, hi¢ de ¢evremde
de dyle bir sey olmadigr icin bu bir eksiklik, benden kaynaklanan bir kétl bir

seymis gibi geliyordu ilk basta. Alisik olmadigimiz bir seydi ama zamanla
alistik iste.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

6.2.4 Tema 4: Damgalamanin ailenin yasamina etKkisi

Damgalamanin ailenin yasamina etkisi ile ilgili olarak ‘‘Psikolojik Etkilenim’’, ‘“Toplumsal
Katilim™’, ““Aidiyet’’, ‘‘Diglanma’’, ‘‘Akran Zorbalig1’’, ‘“‘Akademik Yasam’’ ve ‘‘Bozulmus
Baba-Cocuk Iliskisi>’ olmak iizere yedi alt temaya ulasilmistir.

6.2.4.1 Psikolojik etkilenim : (133)

Katilimcilarin tamaminin maruz kalinan damgalamanin gocuklarinin, eslerinin ve kendilerinin

yagsamina etkisinin ne oldugu sorusuna ilk cevaplar1 psikolojik etkilenim konusunda olmustur.

SP’li g¢ocuklarmin maruz kaldigi damgalama nedeniyle psikolojik etkilenimi konusunda

katilimcilarin diislincelerine asagida yer verilmistir.

Engelli olarak damgalanan ve geri planda birakilan ¢ocugunun bu davranislar nedeniyle ¢ok
tiziildiigiinii, sinirlendigini ve agresiflestigini belirten bir katilime1, bu diisiincelerini su sozlerle

ifade etmistir.

“..yani E. hep kendini iste geride hissediyor, hep bi icinde bir seylik var
¢ocugun, hani hep bir eziklik var yani hissediyor.

Nasil anliyorsun bunu? O sinirlilikleri hep o ylzden diyorum yani. Engelli
demeleri onun ¢ok zoruna gidiyor mesela. O kendini ¢ok kotii hissettigi icin
zaten bu agresifligi... Hep bir geri planda kalvyor. Yani iiziiliiyor, ¢ok Uziluyor.
Ya onu istemediklerini o anlyyor herhalde. Yani mesela E. (tipik gelise ikizi) bile
istemedigi zaman hani diyor ben engelliyim, beni onun icin gotiirmiiyosun. Iste
ben seni utandwrryorum mesela, kardesine 6yle diyor hani, o farkinda.”’ (K4,
Anne, E, 14 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)
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Okul arkadaslar tarafindan sakat denilerek damgalanan ve oyunlara alinmayan gocugunun bu
davranislar karsisinda tizUldiiglinii ve gittikce daha sinirli hale geldigini belirten bir katilimct,

bu diisiincelerini su sozlerle ifade etmistir.

““...ara sira sen yapamazsin, bir oyun kurduklarinda bu da katilmak isteyince
sen yapamazsin, sen sakatsin hani diyodular buna, ziiliiyordu....ama hani bu
sakat kelimesi, sen yapamazsin, sen sakatsin kelimesi Z.’yi git gide sinirli bir
hale getirdi, hani 6yle diyeyim.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)
SP’li cocugunun yasi ilerledilge maruz kaldig1 davraniglar1 sorgulamaya basladigini belirten bir

katilime1, bu davraniglarin cocugunun moralini bozdugunu belirtmistir. S6z konusu katilimci,

bu diisiincelerini su sozlerle ifade etmistir.

“G. biiyiidiigii zaman sorgulamalar daha ¢ok ¢ogaldi. Yani G.’de bir¢ok
seyden ¢ok etkileniyor.

Nasil sorguluyor? G. sorguluyor karsisindaki insanlari, morali bozuluyor. Niye
bakwor diyor. Anne bana niye dua ediyor diyor.”’ (K5, Anne, K, 17 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

SP’li ¢ocugunun tipik gelisen kardesi tarafindan damgalandigini belirten bir katilimer,

¢ocugunun bu davranislardan hosnut olmadigini su sozlerle ifade etmistir.

“H. de sey ¢cok sey yapmuyor, sikayet ediyor yani. N. bana bunu dedi, soyle dedi
diye soyliiyor, yani hosuna gitmiyor H.’nin yani.”’ (K7, Baba, E, 13 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 3)

Katilimcilarin, tipik gelisen ¢ocuklarinin SP’li kardeslerinin deneyimledikleri damgalanma

nedeniyle psikolojik etkilenimi konusundaki diisiincelerine asagida yer verilmistir.

SP’li ikiz kardesinin okul arkadaslarimin damgalayict davraniglarina maruz kalmasimin tipik
gelisen ¢ocugunu, lizdiglinii ve kizdirdigimi belirten bir katilimci, bu davraniglara karsi

kardesini korumaya ¢aligsmasini su sozlerle ifade etmistir.
“E. de iiziiliiyor tabii, kardesime boyle boyle dediler diye kiziyor yani. E. de

hani ona laf saylettirmemeye ¢alisiyor.”” (K4, Anne, E, 14 yas, Hemiplejik,
KMFSS-AR 5)

Bazi katilimcilar, damgalayict davraniglarin eslerini sinirlendirdigini belirtmistir.

Bir katilimel, maruz kalinan damgalama karsisinda esinin sinirlendigini ve tepki gosterdigini

su sOzlerle ifade etmistir.

84



“Peki bu davranislar sizce esinizi nasil etkiliyor? E esim olumsuz etkileniyor,
gordiigii zaman direk pesinen soyliiyor.

Olumsuz derken olumsuz olan ne? Sinirleniyor, mesela egimin sinirlerini
bozuyor.”” (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)
Bir bagka katilimci, duygusal bir yapiya sahip oldugunu belirttigi esinin, maruz kalinan

damgalama karsisinda hem iiziildiigiinii hem de 6tke duydugunu su sozlerle ifade etmistir.

“Ya ¢ok duygusal zaten. Hem duygusal olarak etkileniyor hem de ofke
patlamast olarak etkileniyor. Yani hem sinirleniyor, hem de iiziiltiyor.”” (K5,
Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Insanlarin ¢ocuguna actyarak bakiyor olmasinin esi igin gurur kiric1 oldugunu diisiinen bir

katilimci, bu diistincesini su sozlerle dile getirmistir.

““...nasil soyleyeyim, onlarin ona aciyarak bakmasi onun gururuna dokunuyor

galiba, ben oyle anliyorum.’” (K6, Anne, K, 8 yag, Diplejik, KMFSS-AR 1)
Bir bagka katilimct, esinin ilk yillarda insanlarin damgalayici davraniglari nedeniyle ¢ekindigini
ve sikintt duydugunu, ancak zamanla alistigini ve insanlar1 artitk duymazdan geldigini su

sozlerle ifade etmistir.

““O zamanlar hani bir Ug¢-dort sene o da sey yapti ¢ekindi, sikildi sonra sey
yapmadi o da duymad: etraftakileri.’’ (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik,
KMFSS-AR 1)

Esinin ¢gocuguna yoneltilen damgalayici bakislar karsisinda tiziildiiglinti diistinen bir katilimci,

bu diisiincelerle basa ¢ikabilmesi i¢in esine destek olusunu su sozlerle ifade etmistir.

““O da iiziiliiyor yani, ¢ok bir sey demiyor bana ama hani iiziiliiyor. Hani bazen
diyor iste E.'ye boyle boyle baktilar diyor, hani kotii kotii baktilar. E diyorum
bakswinlar, ne var diyorum. Allah onlara da verir diyorum, kimin sonradan
engelli olacag belli olmaz diyorum, o sekil yani.”’ (K4, Anne, E, 14 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 5)

Tiim katilimcilar, maruz kalinan damgalamanin yasamlarmin bir doneminde ya da halen

psikolojik agidan kendilerini olumsuz etkiledigini belirtmistir.

Kendisi ve SP’li gocugunun esinin damgalamasina maruz kaldigin belirten bir katilime1, diger
insanlardan daha ¢ok ¢ocugunun babasi tarafindan damgalanmis olmasinin kendisini tizdiigiinii

su sozlerle ifade etmistir.
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“Hani diyorsunuz ya disaridan insanlarin bakis agist nasildir diye, digaridan
¢ok kendi babasinin davranmist iiziiyor insani hani.”’ (K8, Anne, K, 14 yas,

Diplejik, KMFSS-AR 4)
SP gibi bir soruna sahipken maruz kalinan damgalayici davranislari ikinci bir sorun olarak
goren bir diger katilimci, damgalayict davraniglarin kendisini lizdiigiinii su sozlerle ifade

etmistir.

““...beni Uzlyor, Uzuyor yani. Ya zaten sorunluyuz, biri iki yapmayin yani.
Ozuliiyorsun ister istemez yani.”” (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Damgalayic1 davranislarin kendisini ve SP’li ¢ocugunu tizmemesi igin kalabalik olmayan
yerlere gittigini belirten bir katilimci, SP tanisini bir imtihan olarak gordiigiinii su sozlerle ifade

etmistir.

“Beni fazla sey yapmuyor etkilemiyor, hani ¢ocuk etkilenmesin diye bende
tedirgin oluyorum.

Seni etkilemiyor? Hani beni etkiliyor da fazla degil hani, cocugum etkilenmesin
diye ben de hemen alryorum onu, hani ¢ocuk olmadik yerde mesela ortamda
iste kalabalik ortama gétiirmeyim. Ben de iiziilmeyeyim o da Uzllmesin diye
hani baska bir yere gétiirmek istiyorum ya, ortamdan kagryorum iste.

Beni pek etkilemiyor dedin ama etkilediginde nasil etkiliyor seni insanlarin bu
soru sormalari? Uziiliiyorum, acaba neden bana neden bu sinavi verdi keske
vermeseydi, hani bu Allah'tan. Allah yukarda gériiyor zaten herkesi. O iste sey
verip boyle Allah'tan, onun iste bir imtihant diyorum gegiyorum bende.’’ (K10,
Anne, E, 4 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Kendisine yoneltilen sorularin insanlarin merakindan ve cocuklarim1 kiyaslamak amaciyla
soruldugunu diisiinen bir katilimci, bu sorularin incitici oldugunu belirtmistir. Cocugu i¢in
elinden gelenin en iyisini yapmaya ¢alistigin1 belirten katilimei, insanlarin bir ¢éziimii olmadig:
stirece gocugunun durumu hakkinda sorduklar1 sorularin anlamsiz oldugunu ve sorulmamast

gerektigini su sozlerle dile getirmistir.

“Kétii niyetli sorduklarim diisiinmiiyorum, hani hi¢ kimsenin kotu niyetli
sordugunu diigiinmiiyorum, hani onlar da tabii ki merakindan mi soruyorlar,
bilmiyorum ama bana ¢ok incitici geliyor a¢ik¢ast.

Inciten ne burada peki? Yani séyle ¢ocugu yiiriimeyen bir anneye ne zaman

yiirtiyecek sorusu bence karst tarafi incitecek bir durum yani. Hani séyle ben

¢ok isterim zaten en basta bunu yani. Ben zaten bunun i¢in ¢abaliyorum ve bunu

en ¢ok isteyecek kisi benim yani, yiiriimesini en ¢ok isteyecek kisiyim. CUnku

tasiyan da benim, getiren de benim, gétiiren de benim, bunu yapan benim. Bunu
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en ¢ok isteyecek kisi benim, hani doniip bana bunu soruyor olmalari bana
sacma geliyor, o yluzden hani. Onlarin tabii ki kétii niyetle sordugunu
diigtinmiiyorum etrafimdakilerin ama ¢ok iyi niyetli algilayamiyorum agikgasi.

Peki niyetleri kotii degil ama iyi de degil, nasil niyetleri var peki sizce? Yani
biraz merak bence, biraz da yani kiyas mi yapmak istiyorlar bilmiyorum
agtkgasi, orayt tam sey yapamiyorum ama kiyaslamak mi diyeyim artik ne
diistintiyorlar bilmiyorum ama hani ben bunu sormam. O yiizden belki de ben
oyle diistintiyorum, hani ben karsimdaki hi¢hir insana bu soruyu sormam yani.

Neden sormazsiniz? Ya mesela gérme engelli birine ben gidip de aaa sen iste
ne zaman goreceksin demek bana sa¢cma geliyor, zaten o insan oyle bir ¢ozim
varsa ya da dyle bir imkant varsa zaten yapmak icin can atryordur. Benim
elimde bir sey varsa ona onu verebilecek, gormesini saglayabilecek evet ama
bunu yapamiyorsam karsimdakine bunu sormam.’’ (K11, Anne, E, 7 yas,

Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bazi katilimcilar, maruz kalinan damgalamanin kendileri i¢in psikolojik agidan yorucu

oldugunu belirtmistir.

Bir katilimci, SP tanis1 nedeniyle psikolojik olarak bir yiik ve ¢aresizlik i¢inde cocuguna faydali
olmaya calisirken ayn1 zamanda insanlarin damgalayict davranislari ile mesgul olmanin kendisi
i¢in ¢cok yorucu oldugunu belirtmistir. Bu damgalayic1 davraniglari sahip oldugu soruna eklenen
bir diger yiik olarak géren ve bu davranislarin egitimsizlikten kaynaklandigini belirten s6z

konusu katilimci, diisiincelerini su sozlerle ifade etmistir.

“Bu davranislar, bu bakislar, insanlarin konusmalari, meraklari, tavirlar: seni
nasil etkiliyor? Yani ¢ok kotii etkiliyor. Nasil etkilemesin ki yani psikolojik
olarak sen zaten bir yiikiin altindasin, bir ¢aresizlik icindesin. Bir hastaligin,
cocugunu diizeltme, ona ne kadar faydali olma ¢abasinin icindeyken bir de
etraftaki dyle bakislar, sozler bir de onlara kafa yormak zorunda kalyyosun. Bu
da insanmi ¢ok yoruyor, yani bir insamn yiikii varken biraz daha yiik yiiklemek
gibi bir sey ama bu da bence yine bir egitimsizligin sebebi.’’ (K3, Anne, K, 13
yags, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bir katilime, farkli kisiler tarafindan siirekli ayni sorulara cevap vermek durumunda kaldigini

ve bu durumun kendisi i¢in yorucu oldugunu su sozlerle ifade etmistir.

““...¢ok soruldugu icin artik insan sey yapryor boyle biraz hani yine mi ayni
soru, hani yine mi aynt seyi a¢iklyyicam, anlaticam falan moduna giriyorsun
vani. Ciinkii séylemek, anlatmak yoruyor bir yerden sonra. Ciinkii ayn seyler,
ayni seyler, ayni seyler. Ciinkii biz bunu ¢ok kez anlattik herkese, anlatiyoruz,
herkese soyliiyoruz. Bir yerden sonra bikkinlik geliyor acgik¢asi ayni seyleri
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anlatmaktan, o yiizden ben artik anlatmak ve séylemek istemiyorum agikgast.
Hani yoruluyorsun, séyle soyle hep ayni seyler zaten yani, hani farkll bir sey
vok, o yiizden de sen farkli bir kisiye soyliiyorsun ama ayni seyleri anlatiyorsun
yani.”’ (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bir katilimet1, uzun yillardir miicadele ettigi damgalayici sorularin kendisini yordugunu ve artik

tahammil etmekte zorlandigini su sozlerle ifade etmistir.

““...pata pat ay o niye dyle, onun ayagi niye dyle yiiriiyo, doktora hig gitmedin
mi? Bu tip sorular artik kalksin yani, bizim hayatimizda olmamasi gereken,
hani agiklamasint yaptigin zaman evet o insan anlyyor ama ben herkese
agtklama yaparak kendimi yoramam ki! Benim de belirli bir yasim artik
ilerliyor, tahammdallerim azaliyor. Ben o tahammiilii bir tanimadigim elalem
dedigimiz insana yapacagima ¢ocuguma yaparim. Herkese tahammiil etmekten
kendi yakinmimdaki insanlara tahammiiliim kalmiyor. E kimsenin buna da hakk
var mi, yok bence. Ama bunu ne zaman anliyorsun, artik ben kirk bir yasima
geldim kirk ikiye gecis yapiyorum. Ben yirmi dort yasinda evlendim yirmi bes
yvasinda G. vardi. Yirmi bes yasinda G. bir yasindayken ortalama bu serebral
palsi komple ¢ikti, bir yasindan bu zamana kadar ben siirekli insanlarla
mucadele etmekle yordum zaten kendimi. Su anda hi¢bir seye tahamiiliim yok.”’
(K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Insanlarin sorularina maruz kalmanin SP’li gocugunun iiziilmesine sebep oldugunu belirten bir
katilimci, sorulan sorularin aym1 zamanda kendisi i¢in de yorucu oldugunu belirtmistir.
Kendisine yoneltilen sorular1 artik cevaplamak istemedigi i¢in yeni tanistigi ortamlara
katilmadigini belirten s6z konusu katilimex, tipik gelisen ¢ocugunun arkadaslart ve velileri ile

birlikte diizenlenen tiyatro programina katilmamay1 tercih etmesini su sozlerle ifade etmistir.

“Bak M.’nin ¢evresiyle hep beraber tiyatroya gidecektik. Bir daha orada
beraber gidicez orada da soracaklar mi, niye béyle oldu falan, hani bu sefer Z.
uzilecek diye gitmek gelmedi icimden, toplu halde Giciimuzde gidecektik mesela.

Katilmak istemedin mi? evet katilmak istemedim hani hep beraber.

Neden katilmak istemedin? Bir de oradaki veliler baslayacak hani neden,
Sorgulamaya bagslayacak. Artik sorulari cevaplamaktan yoruldum yani,
cevaplamak istemiyorum éyle soyliyim. Hani yabanci yeni tanistigim diyeyim
ortama gitmek istemiyorum. Bir daha sorgulanmast hani benim agimdan degil
de Z.’nin agisindan 0 iiziiltiyor diye, yoksa benim igin bir sikinti degil ama ben
de anlatmaktan yoruldum ya.’’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)
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Insanlarn damgalayic1 davranislarinin gegmiste kendisini psikolojik acidan etkiledigini
belirten s6z konusu katilimei, artik gérmezden geldigi bu davranislarin kendisini eskisi kadar

etkilemedigini ise su sozlerle ifade etmistir.

“‘Yani belki psikolojik olarak etkiliyordu hani, onun disinda bir sey duymazdan
hani gérmezden geliyorum diyim hani su an. Eskiden daha ¢ok etkiliyordu, su
an icin etkilemiyor.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Insanlarin  damgalayict davranislarma kirilmak, alinmak yerine onlart SP hakkinda
bilgilendirmeyi kendine ama¢ edindigini belirten bir katilimci, bu diisiincelerini su sozlerle

ifade etmistir.

“...insanlara kirilmadim. Onlart anladim, daha dogrusu ve onlari da bu
konuda bilgilendirmeye and ictim ¢iinkii kirilirsam yani kirilmak ¢ok basit ya
da kusmek cok basit. Ben zor olant se¢tim ve hdld da o zor olamin peginden
gidiyorum ve o yiizden de hep giizel insanlarla karsilastyorum, yani hig sey yok,
stkinti yok.

Zor olant sectim dediniz bu zor olan neydi insanlarla ilgili?Bilmedikleri bir
tanimin stireci. Yiridi mii, konustu mu, ne zaman oturacak, ne zaman
yiiriiyecek, sunu yedi mi, bu oldu mu? Bizim aceleci yapimiz var ya, bu aceleci
vapt bir kirik degil ki yani ya da bir ¢iinkii beyni tanimiyorlardi ve ben hepsine
dedim ki beyin felcini okuyun, arastirin.

Beynin bir kere arkadaglar, beynin ne oldugunu biliyor musunuz? Bilmiyoruz,
bilmiyoruz. Kafamizin tizerinde tasidigimiz, bizi iste yiiriiten, bir hayir bundan
oOte bir sey. Ben hep onlari sdyledim. Yani o savasi ona déondiirdiim. Yani ¢unku
obiir tiirlii ger¢ekten ¢ildirrsin. Yani ve var tabii ¢ok arkadasim var, insan
toplum baskisi, toplum soyle dedi, toplum boyle dedi, bana soyle baktilar,
cocuguma boyle baktilar. Y a ben nasil bakarsam oyle goriiriimciiyiim, ben biraz
¢ok cabuk kiriimayi, alinmayr degil de onlara bunun nasil olmasi gerektigini
anlatmay: tercih ederim daha ¢ok.”’ (K9, Anne, E, 12 yag, Kuadripilejik,
KMFSS-AR 1)

Bazi katilimcilar SP tanisinin kabulii ile birlikte, deneyimlenen damgalamanin kendilerine

etkisini degerlendirmistir.

Bir katilimez; ilk zamanlarda kendisini lizdiigiinii belirttigi damgalayici sozler ve sorularin, SP
tanisinin kabulii ve yasanacak siireclerin 6grenilmesi ile birlikte artik yasamini etkilemedigini
belirtmistir. Damgalayict sozlerin ¢ok rahatsiz edici olmasi durumunda ise duymamazliktan

geldigini belirten katilime, bu diisiincelerini su soézlerle ifade etmistir.
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“Yani su an ¢ok umursamiyorum, su an ¢cok umursamiyorum. Baslarda olsaydi
belki takilirdim. Yani yasamumi etkilemiyor Oyle soyleyebilirim. Benim
yasamimda bir seyleri etkiliyor diyemem su an. Ilk baslarda iiziiliiyordum,
simdi tiziilmiiyorum duyduklarima ya da sorulanlara tiziilmiiyorum. Cok boyle
hoslanmadigim bir soru olursa duymamazliktan geliyorum diyebilirim yani su
an.

Neden su an etkilemiyor? Yani ilk baslarda, surecinde tabii ki insan daha zor
stiregler hi¢ boyle bir sey gormemisiz, hi¢ béyle bir sey yasamamigiz, ne
olacagint bilmiyoruz, hani siirecin nasil isleyecegini de bilmiyoruz agik¢asi ve
sorulan her sorunun altinda hani boyle bir sey mi yasayacagiz acaba diye bir
diistintiyorsun hani. YUrumeyecek mi, konusmayacak mi, niye béyle bir sey
soruldu falan diye.”” (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Damgalayici davraniglarin artik kendisini etkilemedigini ve bu davraniglart umursamadigini

belirten bir katilimci, gegmiste maruz kaldigr damgalayict davraniglarin kendisini izmesinin

sebebinin ¢ocugunun SP tanisit nedeniyle sahip oldugu engellilik ve ilk yillarda SP tanisi

hakkinda bili¢siz olmasindan kaynaklanmig olabilecegini su sozlerle belirtmistir.

“Peki sen hani eskiden neden umursuyordun? Ciinkii hani daha kiiciiktii,
dedigim gibi daha bilingsizdik. Bu hastalik niye bize geldi demeyelim de iste
yanlis olur belki, hani engelli bir ¢ocuk hani dediler bize ¢iinkii, engelli hani,
belki ondan. Ne bileyim belki o ylzden hani ¢cok boyle iiziiliiyodum.” (K4, Anne,
E, 14 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)
Insanlarin damgalayici davranislarinin farkinda oldugunu belirten bir katilimci, SP tanisimi

kabul etmis olmasi ve yapis1 geregi herseyi dert eden bir insan olmamasi sayesinde bu

davraniglarin kendisini ¢ok fazla etkilemedigini su sozlerle ifade etmistir.

“Bu davramislar, bu insanlarin bakmalar: sizi nasil etkiliyor? Cok fazla da

etkilemiyor. Ya o etki seyi goriiyorum ama ¢ok da beni etkilemiyor yani, cok her

seyi kafaya takan bir insan degilim. Hani bakabilir, bakarsa da yani benim i¢in

sey degil, yani benim i¢in sitkinti yok. Cocugum boyle, Allah bana bunu vermis

ben onu zaten sahiplenmisim.’” (K12, Anne, K, 6 yas, Diplejik, KMFSS-AR 2)
Cocugunun saglikli  oldugu donemlere duydugu Ozlemin insanlarin damgalayici
davraniglarindan kaynaklanan iiziintiiden ¢ok daha agir bastigini belirten bir katilimer,
baslangigta maruz kaldig1 damgalayic1 davraniglara iziildiiglinti, ancak tiim ¢abasini ¢ocugun
eski sagligina kavusabilmesi i¢in harcadigini ve bu damgalayici1 davranislarla basa ¢ikabildigini

su sozlerle dile getirmistir.
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‘““...0 sorular anlikti yani, anlik agladim sonra hemen sildim ve devam ettim
yani ben yasayamadim acimi ¢ok yasayamadim 0 esnada.

Neden? iste ayaga kalkmam lazimdi yani, R.’yi kaldirmam lazimd iste....5 yil
icerisinde biitiin unuttuklarini kazandirman lazimdi. Iste yani ama oyle
olmadi.. Ilk baslarda dedigim gibi iiziilerek ama kisa siirede olumsuz
etkilemigti ama ¢ok kisa stirdiigii icin hepsini tolere edebilmigtim. Nasil diyeyim
size, ya hepsini unuttugum igin su an hani béyle ilk zamanlarda iiziilmiistiim,
etkilemisti, tiziintiiyle aglayarak etkilemisti.

Sonra peki onun yerini ne aldi? Yani yerini umut, had safhada fazla oldugu igin,
sey degil iiziilme. Uziilme kendi i¢ diinyamda, yani gece yatarken kendi
Ozlemlerim. Ya ben agik¢asi evet simdi buldum, insanlarin ne dedigiyle degil de
kendimle savasim ¢ok fazlaydi, yani kendimin kendime dedigi o yaklasim var
ya yani o benim savagimdi. Kendimle ilgili o 6zlemlerim, o beynimin oyunlari,
R.’nin sesini duyusum, iste siirekli anne sesini duyusum, stirekli sanki o kapidan
oraya gelecekmis gibi hissedisim, iste her yasinda iste anne tamam bitti
diyecekmis gibi. Ya bu benim kendi savasim, kendi kendimin kendime
soyledigim seylerin savasi daha fazlaydi. Ciinkii hani insanlar beni gergekten
vipratmad ya da ¢ok tizmedi, o karsilastigim bakiglar vesaire hepsi geldi ve
gecti ve yer etmedi, yani hepsiyle basa ¢iktim, yani iyi ya da kotu anlatarak,
dinleyerek, hi¢ bakmadan kulak misafiri olmadan gidisim, hi¢ duymayisim yani
va da o durup bak béyle boyle deme ¢ocuk duyuyor anliyor liitfen deyisim,
bunlarin hepsi gegiyor ama kendi kendime yaptigim sey benim canimi daha ¢ok
acitryordu, kendimle savasim yani.

Peki bu kendinle savasinin sebebi neydi? Ozlem.

Neyin 0zlemi? Yani R.’nin ozlemi.”’ (K9, Anne, E, 12 yas, Kuadripilejik,
KMFSS-AR 1)
6.2.4.2 Toplumsal katilim : (53)

Biitlin katilimeilar, ¢ocuklari ile bir arada toplum icinde yer aldiklarini belirtmistir.

Bir katilimci, gocugunun sinema ve tiyatro gibi kiiltiirel aktivitelerden, ylizme gibi sportif
aktivitelerden yararlanmasini sagladigin1 ve ¢ocuguyla parklara gittigini su sozlerle ifade

etmistir.

“Ben A.’yi hi¢ bir yerden eksik birakmadim, her yere goturdim. Sinemaya
gotirdim, tiyatroya gOtirdiim yiizmeye gotirdiim, S.’ve mesela Uyelik
yaptirdim, ondan sonra A. ’y1 haftada birkag kere ylzdirdum. Park, bahce her
yere gidiyoruz yaa. Yani biz herseyi yapryoruz.”’ (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik,
KMFSS-AR 1)
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Bir baska katilimci, insanlarin bakiglarinin toplum icinde yer almasimi etkilemedigini su

sozlerle ifade etmistir.

“Disarrya gitmek isteseniz, parka gitmek isteseniz, iste piknige gitmek isteseniz,
alisverise gitmek isteseniz diyelim ki insanlar béyle bakiyorlar diye gitmemeyi
tercih eder misiniz yoksa etmez misiniz? Haywr, hi¢ 6yle bir sey yok, yok hig
bayle bir sey yok, gitmek istersem giderim hi¢ kimse beni ilgilendirmiyor.’’
(K12, Anne, K, 6 yas, Diplejik, KMFSS-AR 2)
Katilimeilarin  biiyiik ¢ogunlugu, insanlarin damgalayici davraniglarina maruz kalmanin

gecmiste toplumsal hayata katilimlarini olumsuz etkiledigini, ancak bu davraniglarin artik

toplumda yer almalarini etkilemedigini belirtmistir.

Baslangigta saglik sorunu olan bir ¢ocuga sahip olmanin kendisi i¢in utang verici oldugunu
diisiinen bir katilimci, bu durumun kendi kabahatinden kaynaklandigini diisiindiigiinii ve bu
nedenle ilk zamanlar ¢ocugunu kabullenmenin kendisi i¢in kolay olmadigmi, kendini

damgalamasini ve damgalamanin toplumsal katilimi iizerine etkisini su sézlerle ifade etmistir.

“...yani onun arizali bir sey oldugunu diisiinmiistiim benim kabahatimden
dolay1.

Neyin arizali? Yani boyle olmamasi gereken bir seymis de, olmus da bana denk
gelmis gibi diistintirdiim ben ilk zamanlar. Yani béyle olmamast gerekiyordu,
neden boyle oldu. Siirekli o soru beni yiyip bitirdigi icin ya da bunu insan igine
Ctkaramam diye diistintirdiim yani, sonra zamanla gercekten o diisiince zaten
cocukla yasadik¢a gegiyor.

...Seyi tekrar sormak istiyorum dogru anladim m1, senin eskiden K.yt disar
¢ctkarmamanin sebebi? Kokeninde ondan utanmak diyebiliriz bence. Yani benim
neden boyle bir cocugum oldu, yani disariya rezil olmak gibi. Cok cahilce bir
diisiince ama o donem igin bence dyle bir diisiince tagiyordum.’’ (K6, Anne, K,
8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

Bir bagka katilimci, ge¢miste insanlarin damgalayici sozlerinin psikolojik agidan kendisini
olumsuz etkiledigini ve bu nedenle o yillarda insanlarla bir arada olmak istemedigini su sozlerle

dile getirmistir.

““Sizin yagsaminizi nasil etkiliyor insanlarin bu sozleri?

Yani mod olarak ister istemez daha diisiik bir insandim ben, hani dyle
soyleyeyim, daha modu diisiik, iste disar1 ¢ikmak istemeyen hani insanlarla
ortama girmek istemeyen biri oluyorsun.’’ (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik,
KMFSS-AR 1)
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Bir bagka katilimci, hastanelerde karsilastigi insanlarin damgalayici davraniglarindan gegmiste
rahatsiz olsa bile ihtiya¢ duydugu saglik hizmetlerine ulasabilmek i¢in hastanelere zorunlu

olarak gittigini su sozlerle ifade etmistir.

“Bu davramiglar senin saglik kurumlarindan hizmet almant nasil etkiliyordu?
Bakislarindan rahatsiz oluyordum insanlarin.

Rahatsiz oldugunda ne yapryordun peki? Mecbur oldugum icin rahatsiz olsam

bile gidiyordum ama su an dedigim gibi umursamiyorum artik kim nasil bakmus,

nasil etmis yani su anda dyle.”’ (K4, Anne, E, 14 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)
Bir diger katilimci, ge¢cmiste insanlarla karsilasmamak i¢in ¢ocugunu erken saatlerde parka
gotiirdiiglinii ya da insanlarin olmadig1 parklara gotiirdiigiinti belirtmistir. Cocugunu daima
insanlardan ka¢irmanin miimkiin olmadigin1 belirten katilimei, ¢ocugunun topluma ve

toplumunda ¢ocuguna aligabilmesi i¢in bu davranislara son verdigini su sozlerle ifade etmistir.

“Onceden insanlarin davramslarindan dolay! kendinizi kisitlyyor muydunuz
yoksa kisitlamiyor muydunuz digart ¢ikmalarda? Ik baslarda yapiyorduk
kisitlanma yani, o yani goyle, sey segiyorduk mesela insanlarin olmadigi parki
tercih etmeye ¢aligtyordum.

Oyle mi tercih ediyordunuz? Tabi aynen ilk baslarda. Cocugu da rahatsiz
etmesin beni de rahatsiz etmesin, kagiyordum yani bir nevi veya insanlarin
olmadigi saatlerde parka iniyordum. Sabahlar: erken iniyordum ki insanlar
olmasin bizi rahatsiz etmesin gibisinden, ¢iinkii bakislardan biraz biz de
rahatsiz oluyorduk ilk baslarda, sonra biz de alistik artik. Cocuk dedim bu
toplumun iginde olmasi lazim. Ben ¢ocugu her zaman kagiramam. Artik ¢ocuk
da alissin bu tepkilere, ¢cocugun da psikolojisi bunlara alissin toplumun da
psikolojisi bu seye alissin, gocuk da bu toplumun iginde olsun toplumla beraber
yogrulsun.’’ (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Insanlarin damgalayic1 sozlerine tepki gostererek basa gikabilmesi sayesinde maruz kalinan
damgalayici davranislarin sinema, tiyatro gibi kiiltiirel aktivitelere ve park gibi ¢ocuk oyun
alanlara gitmesini etkilemedigini belirten bir katilimci bu diisiincelerini su sozlerle ifade

etmistir.

“Bu davramglar sizin sinema, tiyatro, park gibi alanlara gitmenizi nasil
etkiliyor? Hig etkilemiyor.

Neden etkilemiyor? Ben cevabini veriyorum 0 an.

Onceden etkiler miydi? G. kiigtikken etkiliyordu ya.
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Neden? Daha ¢ok alingandim o zaman. Simdi soyleye séyleye arsiz oldum.
Alistim yani, insanlar soylemekten bikmiyorlar ama yapacak bir durum yok.”’

(K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)
Bir siire dnce ailesiyle birlikte yurtdisina yerlesen bir katilimci, Istanbul’da yasadiklari
zamanlarda insanlarin bakislar1 nedeniyle SP’li ¢ocuguyla birlikte toplum i¢inde bulunmanin

kendisi i¢in kolay olmadigini su sozlerle ifade etmistir.

“Tlrkiye 'de cok etkiliyodu ve ben Z.'yle cogu yere gidemiyordum....mesela bir
on dakika bizi izlemelerini biz goriyorduk.”” (K3, Anne, K, 13 yas,
Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Son yilllarda insanlarin davranislarinin olumlu anlamda degistigini belirten bir katilimci,
¢ocugunun toplum iginde yer almaktan mutlu oldugunu ve bu nedenle insanlarin davranislarini

6nemsemeden ¢ocugunun bu ihtiyacini karsilamaya calistigini su sozlerle ifade etmistir.

“Simdi 9 yilin icerisinden bahsedersek, su son iki yil ii¢ yilda insanlar
degismeye basladi ama oncesine gelelim, oncesinde bu kadar agwr bir vakay
disarida gormeleri imkansizdr ama ben ve esim R.’yi pegli parklara gotiiriip
kaydirdigimizi biliyorum. Kucagima alip aman pegine zarar gelmeden ¢ok kez
park videolarim var....dolayistyla yani R.yi kaskati bir vaziyette pusete oturtup
kucagimizda saatlerce tasiyip sokaklarda gezdirdik. Ciinkii R. gezmeyi ¢ok
seven bir cocuk. U¢ buguk yasinda da dyleydi. Bizim her giiniimiiz disaridaydi
dolayisiyla o evin icinde olamazdi. Cocuktu, disarida olmaliydi. Milletin
bakiglar: diyorum ya, bu benle alakali ama ben biraz rahatsiz miyim
bilmiyorum ama ben hi¢c milletin yiiziine bakmadim, yani o zaman da
bakmadim. Yani millet bana ne der, millet ¢ocuguma aciyarak mi
bakiwyor...” (K9, Anne, E, 12 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

6.2.4.3 Aidiyet : (2)

Cocugunun saglik hizmetleri igin bir siire yurtdisinda yasamis olan bir katilime1, bulundugu
iilkede cocuklar ve yetiskinlerin ¢ocuguna karsi giileryiizlii ve sevecen bir yaklasim i¢inde
oldugunu, ¢gocuguna acima duygusu olmadan yardimsever bir sekilde yaklastigini ve cocugunu
korkulacak bir nesne gibi gormediklerini belirtmistir. S6z konusu katilimei, kendi tlkesine

donmek yerine bu tlkede yasamayi tercih ettigini su sozlerle ifade etmistir.

““...yaaa hi¢ gelmek istemedim. Hi¢ gelmek istemedim. Biz bir sene boyunca
bunu ¢ok iyi diigiindiik ama cesaret edemedik...

Orada nasil davranislarla karsilastiniz G ’yle sokaga ¢iktiginizda? Ya o kadar
tatl insanlar ki, herkes mi gller ya, herkes mi selam verir. Elini tutar, yardim
eder ama onlarda acima duygusu falan yok, o kadar tatli ve minnoslar ki.
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Mesela kafede yetmis-seksen yasinda sarap falan icen teyzeler var. G'yi
gortince gel otur falan yapiyorlar, ya o kadar giizel.

Hig karsilastin mi bu tarz davranmiglarla? Hayir hi¢. Korkan bile yok. Sarilan

bile var. Kiglciik ¢ocuklar sartliyorlar.”” (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik,

KMFSS-AR 4)
Cocugunun kendi iilkesinde deneyimledigi baskalastirilmanin adini bilmese de farkinda
oldugunu belirten katilimci, ¢ocugunun yurtdisinda kendini daha mutlu hissettigini ve
baskalastirilmanin onu yasadigi toplumdan uzaklastirdigini diisiinmektedir. S6z konusu

katilimc1 bu diistincelerini su sozlerle ifade etmistir.

“Ya buraya geldigi zaman soyliiyordu zaten ¢ocuk. Buraya geldigimiz zaman
anne tekrar u¢aga binip gidelim.

Neden? Yani burada baskalastirilyyorsun. Yani bu bagskalastirilmayr ¢ocuk
biliyor, kelime olarak bilmiyor. Diyor ki orada daha mutluydum anne.’” (K5,
Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

6.2.4.4 Dislanma : (21)

Bazi katilimcilar, ¢ocuklarinin ailede dislandigini belirtmistir.

Bir katilimci, babasi tarafindan damgalanan SP’li ¢ocugunun tipik gelisen kardesiyle
karsilagtirildiginda babasindan olumsuz anlamda farkli muamele gordiigiinii belirtmistir. S6z

konusu katilimei, SP’li gocugunun babasi tarafindan diglanmasini su sézlerle ifade etmistir.

“...divelim M.’yle (tipik gelisen ¢ocugu) kavga etti hemen Z.’ye kiziyordu
saldiriyodu.

Z.'yle M. kavga edince mi? Evet hep bir dislama vard: yani.’’ (K8, Anne, K, 14

yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)
Bir katilimci, SP’li ¢ocugunun esinin ailesi tarafindan diglandigin1 belirtmistir. S6z konusu
katilimci, ¢gocugunun halasi tarafindan yok sayildigini ve bu durumun tipik gelisen ¢ocuklari

i¢in rahatsiz edici oldugunu su sozlerle ifade etmistir.

““...mesela benim ¢ocuklarimda ondan ¢ok sikayetci. Bizi ¢ok seviyor ama
H.'den hi¢ bahsetmiyorlar diyolar. Yani o yok gibi. Onun yok gibi olmasindan
cok rahatsizlar.”’ (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

Bir baska katilimci, SP’li ¢ocugunun ailedeki diger c¢ocuklarla karsilastirildiginda

dislanmadigini ve aksine daha ¢ok ilgi gordiigiinii su sozlerle ifade etmistir.
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“dkrabalar O.’ye diger torunlara gére mi daha farkl davraniyorlar? Yani
evet, samimi yaklasmaya ¢alisiyorlar, daha sevecen yaklastyorlar diyebilirim.

Neden? Belki de ben oyle algilyyorum, bilmiyorum hani ¢ok severek
vaklastiklarini algilyyorum agikgast.

Digerlerinden daha farkli yaklasmalarinin sebebi ne peki sizce? Yani onu
bilmiyorum ama ben 6yle hissediyorum. Tabii ama bana onu geciriyorlar yani,
hani o seyi, o ilgiyi, o sevgiyi, hani mesela hadi hadi gel seni bir balkona
¢tkaralim falan. Ciinkii yapamiyor bu c¢ocuk, onlarda ona destek olmak
istiyorlar, ben o ylzden 08yle algiliyorum agik¢asi.”’ (K11, Anne, E, 7 yas,
Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimc1, cocugunun SP’li olmasi nedeniyle ailesi tarafindan dislanmamasi i¢in ¢aba

sarfettigini su sozlerle ifade etmistir.

“Bizde ben o6yle bir asiladim ki, gelen herkese bakin bu ¢ocuk ¢ocuklugunu
yasayacak her seyi goriiyor, anliyor, ifade edemiyor. Evet fizigi yeterli gelmiyor
bunun kaslart yeterli gelmiyor yapamiyor ama her seyi biliyor, ne yiyorsak ayni
masada yiyecegiz. Ben R.yi ayri yedirip masaya oturmuyorum, biz hep ayni
masada yemek yiyoruz.’’ (K9, Anne, E, 12 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bazi katilimcilar, SP’li ¢ocuklarinin okul arkadaslari tarafindan dislandigin1 ve oyunlara

alinmadigini belirtmis ve okula kabul siirecinde sorunlar yasadigini belirtmistir.

Cocugunun engelli oldugu icin okul arkadaglar1 tarafindan oyunlara alinmadigini belirten bir

katilime1, cocugunun kendini damgalamasini ve diglanma deneyimini su sozlerle ifade etmistir.

““.ya okulda dedigi kimse oynamiyor benle diyor. Ciinkii ben engelliyim ya
diyor o ylzden diyor. Diyorum annem bir yerinde engel yok senin diyorum,
hani engelli degilsin her seyi yapabiliyorsun elini de istesen kullanabilirsin
diyorum, bu senin elinde olan bir sey. Yok diyor bu iste bilmem ne ettigimin
eli diyo niye boyle oldu. Yani kimse diyor beni almiyor diyor, oynatmiyor,
bana kafama top gelir sen engellisin diyorlar bana diyor.”’ (K4, Anne, E, 14
yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)

Bir katilimc1 ¢ocugunun SP tanisi nedeniyle okuldaki diger veliler tarafindan tehlikeli olarak
goriildiigiinii belirtmistir. S6z konusu katilimei1, ¢ocugu kaynastirma ogrencisi olarak egitim

alma hakkina sahip oldugu halde okula kabul edilebilmesi i¢in diger velileri ikna etmek

durumunda kalmasini su sozlerle ifade etmistir.

“Siz boyle bir cocugu alarak sorumluluk aliyorsunuz. Bu ¢ocuk benim
cocuguma bir sey yaparsa!(tipik gelisen égrenci velisini anlatiyor) Sonra ben
geliyorum swmifa....Dedi ki velimizin dedi béyle bir kaygisi var dedi, ondan
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sonra siz bir anlatir misiniz. Benden tabii dedi yasayan bir anne ve bilingli bir
anne olarak dedi siz anlatirsaniz daha iyi olur dedi. (6gretmenin sdézleri)
Ondan sonra ben ilk basta tabii ki adamin sorusuna ¢ok sinirlendigim icin
dedim ki sizin cocugunuz gibi benim ¢ocugumda ¢ocuk. Ondan sonra dedim ki,
isirmasi, tirmalamast, ondan sonra ¢tinkii e simdi o soruyu soran bir kisiye ben
cok normal cevap vermem ¢ok uygun olmazdi. Onun anlayacag dilden gitmem
gerekiyordu ve dedim ki yani isirmaz, trmalamaz, ondan sonra bu tip dedim
hareketleri yok ¢cocugumun. Dedim ki ama ¢ocugunuz gelip kizima vurursa o
da dedim tepkisel olarak vurur, eger dedim onu duymak isterseniz ama onun
disinda dedim durup dururken sa¢ ¢ekmesi falan yok dedim. Normal dedim.
Sizin oglunuz dedim seri halinde konusabiliyorsa benim kizim biraz daha
takilarak konusuyor. Ha bir de dedim ki sag elini kullanamiyor, sag eliyle kalem
tutamiyor, sol eliyle kalem tutuyor dedim. Ondan sonra sizin oglunuz dedim bir
metreyi hemen kosabilir ama benim ¢ocugum kogsamaz, gayet net bir sekilde
soyliiyorum hani. Dedim ki merdivenlerden kosabilir ama benim ¢ocugum
kosamaz. Gayet net bir sekilde soyliyorum hani, dedim ki merdivenlerden
kosarak inemiyor, kosarak ¢ikamiyor dedim. Ondan sonra bu tip dedim 6zel
degisiklikleri var cocugumun, arada da dedim bazi durumlarda da dedim belki
dedim arkadaslarindan yardim istemesi gerekir dedim. Yani ¢cantasini iki tarafli
acamadig icin tek tarafli acar. Arkadasinin tutmasint isteyebilir belki dedim.
Iste onlari da dedim sizin ¢ocuklarimizdan dedim 6grenecek benim ¢ocugum,
eger siz izin verirseniz.”’ (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir diger katilimci, cocugunun engellilik siddetinin agir olmamasi nedeniyle kendini sansh

hissettigini ve okuldaki diger velilere cocugunu kabul ettirmek zorunda kalmadigini su sozlerle

ifade etmistir.

“Allah'tan da S.'nin dyle ¢ok biiyiik bir kaynastirmalik bir durumu yok. Hani
gideyim anlatayim ogrencilere de S."vi kabullensinler gibi bir durumu yok.
Down sendromlu olsa mecbur kabullendirmek zorunda ciinkii onlarinda belirli
hareketleri kisith. Otizimlileri zaten biliyoruz. S.’de o olmadig igin ¢ok sey
yapmyor.”’ (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Engellilik siddeti agir oldugu i¢in ¢ocugunun egitim alma hakkina sahip olmadigini belirten bir
katilimci, daha diisiik engel siddetine sahip ¢ocuklarin dahi okula giiclikle kabul edildigini ve

tipik gelisen gocuklarin ebeveynleri tarafindan okul degistirmek zorunda kaldiklarini su

sozlerle ifade etmistir.

““YUzde yuz agwr engelli birey okula gidemez, ellili-altmisl bile olanlarin
¢ogunu almiyorlar, aileler zorla gonderiyor. Bu sefer simiftaki normal
cocuklarin aileleri ¢ocuklarin psikolojisi bozuluyor diye imza topluyorlar, Milli
Egitime veriyorlar, bu gocugu baska yere génderiyorlar. Oradan oraya oradan
oraya sonra almak zorunda kaliyor, benim yakin ¢evremde bunu fark ettim ama
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ben zaten o sekilde gondermezdim. Ben gotirdim, hocam bdyle boyle zaten
bizim okulumuz uygun degil ondan okula gitmesi zaten bize yasaya gore iste
seylere kriterlere gore uygun degil, sadece fizik tedaviye gotirdiik haftanin iki
gtinii o kadar.”” (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
Baz1 katilimcilar SP’li ¢ocuklarinin mahalledeki arkadaslar1 tarafindan ve kendi arkadaslari

tarafindan dislandigini belirtmistir.

Bir katilime1, SP’li ¢ocugunun tipik gelisen komsu cocuklar1 gibi kosup yiiriiyemedigi i¢in
oyunlara alinmadigini belirtmistir. Cocugunu koruyabilmek i¢in komsusu ile iliskilerine mesafe
koydugunu belirten s6z konusu katilimci, ¢ocugunun digerlerinden farkli olmasinin bir sonucu
olarak dislanmasini ve bu durumun ¢ocugu tizerindeki olumsuz psikolojik etkisini su sézlerle

dile getirmisgtir.

“Yani apartmandan kasdedersem ayni apartmandan ¢agirmiyolardi. Birazda
S.’nin hareket kisithihigt vardr ya. Mesela onlar kadar aktif kosamaz, onlar
kadar aktif yiiriiyemez. Bunlarinda ashinda ¢ocuklar birbirlerinin farkinda
oldugu icin bunlar etkiliyodu c¢ocuklari. Direkt bilingli olarak yapamiyo
diyemiyolard belki ¢cocuklar ama ¢agiriyoruz gelmiyo. Aslinda ¢agirmiyolardi,
duyabiliyorum. O yiizden zaten o komsumla arami biraz actim. Ciinkii ¢ok
ofkeleniyo, cok sinirleniyo, ¢ok aglyo.”” (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik,
KMFSS-AR 4)
6.2.4.5 Akran zorbahg : (5)

Bazi katilimeilar, SP’li ¢ocuklarinin akran zorbaligina maruz kaldigini belirtmistir.

Derslerinde, tipik gelisen sinif arkadaslarindan daha basarili olmasinin ¢ocugunun okulda akran
zorbaligina maruz kalmasina neden oldugunu belirten bir katilimei, ¢ocugun dislandigini ve
fiziksel siddete maruz kaldigin1 belirtmistir. Okuldaki bazi ebeveynlerin tipik gelisen
¢ocuklarmi SP’li ¢ocugu ile kiyaslamasinin bir sonucu olarak gelisen akran zorbaligi kimi
zaman ders ¢alisamamasi i¢in kitaplarini saklama, kimi zaman fiziksel siddet seklinde kendini
gostermistir. S6z konusu katilimei, gocugunun engelli olmasi nedeniyle diger ¢ocuklarin hedefi

olmasini su sozlerle ifade etmistir.

““...s0yle bir sey, o daha basariliysa niye o engelli oldugu halde o kadar gidiyor
oraya buraya yapabiliyor sen niye yapamiyorsun seyi algisi vardi.

Sen boyle oldugunu nasil anladin? Ya diyordular, bazen de diyordu hani,
diyoruz bak Z. o kadar sey yapryor buna ragmen hani bagarili oluyorsa sen niye
yapamiyorsun falan gibi...Onceden oyuna almiyorlardi mesela, vuran
oluyordu. Sey bu arada derste diyelim ki bir basari var evde kiyaslama varsa
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bu sefer akran zorbaligi oluyordu....kiyaslama varsa artik orada vuruyor,
siddet oluyordu mesela. Iste ne bileyim dershanede veli toplantisinda yine
ovduler, ogretmen ovdii, oranin miidiirii boyle 6grenci oyle. Bir velide sordu
meshur Z. o mu? Sonra yarin geldi o velinin kizi bunun arkasina bir tane
yumruk, sirtina gecirmis durup dururken, hicbir sey yokken. Kitap ¢almalar
hani ¢alma deyince gotiiriip kitaplarini vermemeleri oluyor, soylemiyor. Bir iki
ay kitap ortalarda olmuyor. Yapmasin diye, kendini savunamayacagini
diistindiigii i¢in....Hani bu siddet olarak kendini savunamayacagini diigiindiigii
icin hani boyle bir sey yapryorlar. Diyelim baska ¢aliskan 6grenci de var ona
aynt sey yapilmiyordu ya da yapilsa karsihigini ¢ocuk gosteriyordu diyim
hani.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

SP’li ¢ocugunun kendini koruyamadigii ve bu nedenle ¢ocugunun toplumsal katilimina
siirlama getirme ihtiyact duydugunu belirten bir katilimci, ¢ocugunun akran zorbaliginin

hedefi olabildigini su sozlerle dile getirmistir.

““...her yerede E.’yi gonderemiyorum...ya ne bileyim yani o sahip ¢ikamiyor
kendine, ¢cok hani atik degil...mesela metroya binmisler, gelirken iste kiifiir
etmis orada Fenerbahcelilere bilmem ne, orada da cocuklar varmis bunu
dovmeye kalkmiglar falan. Orada bir kiz yardim etmis bunlara...iste o
Trabzonsporlu ya E...kiifiir etmis ¢ocuklar da bunu dévmeye kalkmiglar, iste
orada onun yasindaki ¢ocuklar yani. Sonra iste orada metrodakiler de
kiznmiglar falan....iste ben Trabzonsporluyum diyo, niye Trabzonspora laf
sOylediler diyo...onlar baslatmislar. Onun igin kiifiir etmis.... Trabzon iste soyle
ezik, boyle ezik...Iste Trabzon ezik bilmem ne deyince E.’de basmis herkesin
icinde biitiin metroda kiifiirii iste... hani tizerine boyle yiiriimiisler de hani iste
metrodakiler.”’ (K4, Anne, E, 14 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)

6.2.4.6 Akademik yasam : (10)

Bir katilimci, ortaokula baslayacak ¢cocugunun kaynastirma sinifi yerine 6zel alt sinifta egitim
almasmin uygun oldugunu disiinmektedir. S6z konusu katilimcinin bu karar1 almasindaki
nedenler; yasitlarinin acimasiz olabilecegi ve ergenlik doneminin etkisiyle alayci davraniglar
sergileyebilecekleri endisesi ve Ogretmenleri tarafindan ¢ocugunun ihtiyaglarinin
anlasilamayacag diistincesidir. Katilimer gocugunun toplum iginde yer almayi siirdiirebilmesi

icin 0zel egitim siifini1 tercih etmesi konusundaki diisiincelerini su sozlerle ifade etmistir.

“A.’min  onvimiizdeki sene okulunu degistirdiginde nasil davranislaria
karsilagsacagint diigtiniiyorsun? Simdi soyle oradan yana biraz endigeliyim.
Ortaokul biraz daha ergenlik donemi, biraz daha dalgalar alaylarin ¢ok oldugu
bir siire¢ yas grubu olarak onun icin simdi A su anda kaynastirma. Normal
ogrencilerle ayni sinifta. Bir ozel egitim sinifinda degil ama oniimiizdeki yil
zaten ram raporuda yenilenicek. Ben 6zel egitim sinifina gitmesinden yanayim.
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Neden? Hem daha az cocukla bireysel ilgilenebilirler, o kadar kalabaligin
icerisinde A. kaybolucaktir diye diistiniiyorum ¢iinkii ¢ok fazla égretmen
giricek. Bir 6gretmeni anlasa belki iigii anlamicak A’nin durumunu. O yonden
biraz endiseliyim onun igin ézel egitim sinifina vermeyi planliyorum.

Dogru anladim mi1 emin olamadim. Sen ozel egitim sinifina vermek istiyosun
A'yvi. Gergekten ozel egitime verme nedenin ne? Onun o grupta
anlasilamayacagi. Yani ¢ocuklarin alay edebilecegi, ergenlik donemiiii yani
hani o kisimlart diistiniiyorum biraz acimasizlar. A 'y tizerler.... ama dedigim
gibi en 6nemli sey benim i¢in A’yi anlayamayacak olmalari. Cok kalabalik
ortam, acimasiz olmalari, yas grubundan dolay.

Ogretmenler anlamaz derken neyi anlamazlar? Anlatmak istedigini
anlamazlar, A. sitkildim der ¢ikmak ister anlayis gostermeyebilirler, haywr
kalicaksin vesaire dendiginde ya sinifin diizenini bozucak c¢iinkii tepki
gosterebilirler, o tepkiyle A. min tepkisi daha da artar. Bu sefer okula gitmek
istemez. Yani ¢iinkii A’nin bir sosyal ¢evrede bulunmasi gerekiyo bunu da eger
istemezse A. napicak o zaman, A. evde mi oturucak? Yani o sosyal ortamda
bulunmasi gerekiyo A 'min. A. gUnki sosyal bi cocuk. Yani A. eve hi¢ kapanmad.
Hig¢ 6yle hadi eve tikilip kalalim seyi olmadi. Ya biz sokaga ¢ikiyoruz bir siirii
esnafindan tut hepsi taniyo yani. Q00 A. gelmis falan oluyolar....Yani artik
insanlar okula géndermiyo evde mecburen egitim aldirmak zorunda kaliyo.
Simdi ben onun i¢in diyorum ben A’y eve hapsedemem. A. 0 ortama girmek
zorunda bagka sansi yok.”’ (K1, Anne, 11 yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilime1, ¢ocugunun sinifta arka siralarda oturtuldugunu ve ogretmenin ilgi ve
alakasindan mahrum birakildigini belirtmistir. Bu durumun ¢ocugunun derslere katilim, okula
devam ve 6dev yapma konusunda isteksiz olmasina sebep oldugunu belirten s6z konusu

katilimci, bu diisiincelerini su sozlerle ifade etmistir.

““S. kapidan giriste oturuyodu, en arkalardaydi neredeyse. Bu zaten tamam o6zel
bir ¢ocuk senin bunu en oniine ¢ekmen gerekiyo ki bu ¢ocuk bazi seyleri
kavrasin ki S gergekten o tarafta ilgi gormedigi i¢in derslede alakasi yoktu. ...S
dedim en son siralarda oturuyo. Yani bu ¢ocugun ilgiye ihtiyact varken su an
ilgi gérmedigi bir yerde kavrayamiyo dedim... S. okula gitmek istemiyodu. Ben
arkada oturuyorum o ylzden ders yapmak istemiyorum. Neden ders
yapmiyosun S. derste neden yazmiyosun. Ogretmen bana bakmiyo ki. Ogretmen
benle ilgilenmiyo ki manasinda aslinda soyliiyodu bunu. Ciinkii S. zaten hep ilgi
bekleyen bir ¢cocuktu. Eger o ilgiyi verirsen zaten S. gézlemleyip yapiyo.” (K2,
Anne, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

6.2.4.7 Bozulmus baba-cocuk iliskisi : (3)

SP’li gocugunun babasi tarafindan damgalandigini ve dislandigini belirten bir katilimci, esiyle

arasindaki sorunlarin da SP’li ¢ocugunun damgalanmasi ile sonug¢landigini belirtmistir.
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Cocugunun sahip oldugu SP’tanisinin babasi tarafindan dislanma ve ayrimciliga maruz
kalmasina neden oldugunu diisiinen s6z konusu katilimci, bu davranislar nedeniyle ¢ocugunun

babasindan uzaklagmasini ve bozulmus baba-kiz iligkisini su sozlerle ifade etmistir.

“Babasiyla arasi ¢ok soguk yani mesela babayla ben kavga ettigim zaman
hemen bir sey diyor nasil desem iste ya Z. i¢in kotii bir sey diyor, bu sefer o da
onu duya duya mi ne bir sekilde uzaklasti yani babayla. Kardesi de dogduktan
sonra ozellikle iletisimi koptu yani. Yabancit gibiler aslinda hani bir nasil
samimi durmuyor hi¢cbir seyler ya yabanci gibiler yani.

Neler yapiyor babasit ona? Yani ¢ok sohbet etmemesi, disaridan geliyor onu
Opmdiyor, 6burini 6puyor onu Opmuyor. Onunla (saghkli ¢ocuguyla ile)
sakalagiyor bunlan (Z. ile) ¢cok sey yapmuyor, elestirel yaklastyor siirekli....

M. ile ilgilenip Z. ile ilgilenmemesinin sence nedeni nedir? I biri Z. nin ozel
durumu bence bir. Tkincisi ne bileyim kiz ¢ocuk belki.”’ (K8, Anne, K, 14 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 4)
6.2.5 Tema 5: Damgalama ile basa ¢ikma
Basa ¢ikma ile ilgili olarak ‘‘Agresif Tepki Gosterme”’, ‘‘Gérmezden Gelme’’, ‘‘Mesafe
Koyma’’, “‘Engelli Aileleri ile Goriisme’’, “‘Profesyonel Psikolojik Destek Alma’’, ‘“Sosyal
Destek Arama’’, ‘‘Dini Basa Cikma’’, ‘‘Hobiler’’ ve ‘‘Kusuru Diizeltme *’ olmak tizere dokuz

alt temaya ulagilmistir.

6.2.5.1 Agresif tepki gosterme : (43)
Arastirmamizda yer alan bazi katilimcilar, maruz kalinan damgalama karsisinda ¢ocuklarinin

agresif tepkiler gosterdigini belirtmistir.

Bir katilimei, SP’li cocugunun insanlarin damgalayici davraniglari karsisinda psikolojik agidan
olumsuz etkilendigini ve bu davranislarla agresif tepkiler vererek basa ¢ikmaya galistigini
belirtmistir. S6z konusu katilimci, ¢ocugunu bu davraniglardan korumak i¢in toplumsal
katilimin1 ¢ocugunu taniyan ve ona damgalayict davranigslarda bulunmayan insanlarla

sinirlandirmaya ¢alismasini su sozlerle ifade etmistir.

“G. sorguluyor karsisindaki insanlari, morali bozuluyor. Niye bakiyor diyor,
anne bana niye dua ediyor diyor, veyahutta karsindakine de soruyor. Edepsiz
bir kizim var ¢iinkii. Diyo ki sen bana niye dua ediyosun ki, anam var babam
var benim diyor, simdi hani sak diye kaliyor karsindaki. Tamam kaliyor da ama
sonugta ¢ocuk onu bir diistintiyor ve ona cevap veriyor. Ya bunun igin yoruyor
kendini. O yiizden gittigim markette G.’yle hep aynit markettir mesela.”” (K5,
Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)
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Bir diger katilimci, damgalayici sézler ve kendisini muhatap almadan hakkinda yapilan
konusmalar karsisinda SP’li ¢ocugunun insanlara agresif tepkiler vererek basa g¢ikmaya
calistigini belirtmistir. S6z konusu katilimci, deneyimledigi engellilik konusunun ¢ocugu i¢in
heniiz iistesinden gelinmemis bir durum oldugunu diisiinmektedir. Cocugunun ergenlik
doneminde olmasinin etkisiyle de maruz kaldig1 davraniglara tahammiil edemedigini belirten
katilimci, bu davranis seklinin ¢ocuguna gore memnun edici bir baga ¢ikma stratejisi oldugunu

su sozlerle ifade etmistir.

“Aaa ¢ocuk sakat mi? Iste mesela yer verecek ¢ocuk sakat mi? Sakat cocuk
ayakta kalmasin, otursun mesela. Sanki ¢ocuk kafasinda da sorun varmig gibi
konusuyorlar, soruyorlar. Mesela ¢ocuk hakkinda bir sey sorunca Z. onlari
tersliyor. Benim dilim var, konugabiliyorum bana sorabilirsiniz. Sizi ne
ilgilendiriyor, sende de bu var diye tersleyebiliyor insanlari. Sen de kafadan
sakatsin diyor. Benim bir seyim yok bir kere. Yani doniiyor kizgin suratla
bakiyor falan. Béoyle seyleri var Z.’nin. Hani daha o seyi asmadik. Bir de
ergenlik, 6zel durumu bir agresiflik var yani. Sinir kiipd, hi¢ Z. 'de tolerans yok.

Neden? Bilmiyorum, tolerans yok. Hemen saldirryor. Hani bir sey yanhslikla
birisi bir yerine bassa hemen doniip vurur. Der yani hi¢ toleransi yok. Ha!
olabilir degil, sanki kendisine bilerek yapilmis gibi bir sey gelismis.... Iste
duymazdan gel diyorum, hani her seye cevap vermek zorunda degilsin.
Duymazdan gel birak konussun ama o yine de verdigi yerde veriyor. Bazen
duymazdan geliyor ama yine de bir sinirlilik var.

Ne diyor sen duymazdan gel diyince? Yoo! Niye! Cevap verince ona boyle, daha
icim rahatlyor diyor. Karsilik verince.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik,
KMFSS-AR 4)
Bir bagka katilimci, tipik gelisen ¢ocugunun SP’li kardesinin saglik sorunu nedeniyle
karsilagtiklar1 damgalayici bakislar karsisinda sessiz kalmayip tepki gostermesini su sozlerle

ifade etmistir.

“Yani gelmeden once iste biiyiik kizimla gittigimizde her ozel fizik tedavide
bekledigimizde kizim herkesle kavga ediyodu. Ben artik sey yapmiyodum,
umursamiyodum ama o artik kiziyodu, yani her seferinde kavga ediyodu. Ya
neden bakiyosunuz? Hasta, engelli hi¢ gormediniz mi? Boyle tepkiler veriyodu.
O zaman 12-13 yasinda faland: yani.”’ (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadripilejik,
KMFSS-AR 1)

Mabhalledeki arkadaslarinin damgalayic1 davraniglarina maruz kalan tipik gelisen gocugunun bu

davraniglar karsisinda psikolojik olarak olumsuz etkilendigini belirten bir katilimci, tipik
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gelisen ¢ocugunun aglamamak icin siddet uyguladigmmi ve kiifiir ettigini su sozlerle ifade

etmistir.

“...simdi mesela tamam diyo vurmuyorum ama kiifiir ediyorum yalan
sOyleyemem diyor. Onu da yapma sen diyorum. Tutamiyorum kendimi
diyor...sadece mesela K.'va oyle dedikleri zaman aglamamak igin orada
aslhinda saldirryorlarmig, bana onu soylediler. Ben orada ¢ok giiclime gidiyor,
aglamak istiyorum ama aglayamryorum, gururum sey oldugu icin diyo ama eve
gelince aglyorlar mesela. *’ (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

Baz1 katilimcilar, eslerinin de maruz kalinan damgalama ile agresif tepkiler gostererck basa

ciktigini belirtmistir.

Bir katilimci, esinin ailesi tarafindan karsilastigi damgalayict sozler karsisinda esinin agresif

tepkiler gosterdigini su sozlerle ifade etmistir.

“Esim annesine ¢ok kizardi..Ya niye dyle diyosun. Neden o6yle diyosun.
Annesinden kaynakli o da karsilasiyodu illaki bu durumla.’” (K2, Anne, K, 7
yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir baska katilimci, toplumsal alanda her daim var oldugunu belirttigi ve ‘‘tuhaf’’ olarak
tanimladig1 damgalayici bakislarin esi i¢in kabul edilemez oldugunu belirtmistir. Bu bakislarin
sebep oldugu 6fke nedeniyle esinin insanlara haddini bildirme ¢abasi i¢inde oldugunu ve agresif

tepkiler gostererek basa ¢ikmaya ¢alistigini su sozlerle ifade etmistir.

“G. yle beraber ¢iktigimiz bir ortamda ekstra bir durum gérdiigii zaman zaten
o boyle hep seyde, zaten tik yapti mi yani o komutta bekliyor icindeki ofke. Hep
icindeki o insanlarin tuhaf bakisi. Bir tik bekler. Yani bizim bir AVM den girip
de ¢ikisimizin mevzusuz oldugu bir zaman ¢ok az vardir. Niye diyeceksin, ¢linkii
bizim o tuhaf bakiglar hep var ya ama benim esim hi¢ o kismi kabul etmis
durumda degil. O yiizden boyle hep bir laf soyleyip had bildirme savasina
giriyor, kendini de yoruyor bizi de yoruyor.’’ (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik,
KMFSS-AR 4)

Bir bagka katilimci1, kendisinin aksine esinin damgalayici davraniglarla agresif cevap gostererek

basa ¢iktigini su sozlerle ifade etmistir.

“Esim biraz daha ag¢ik sozlii o konuda, benim soylemedigim demin ki s0ylemek
isteyip de sdylemedigim seyleri esim direkt sdyluyor, direkt séyluyor. Haywrdir
bir agik m1 gérdiin diyor, hayirdir ne bakiyorsun diyor. Sey esim ag¢ik sozlii
soyliiyor. Ha niye bakiyorsun diyor, bir sey mi gordiin diyor. Ha bir sey
diyicemde terbiyem misaade etmiyor, bir seyi a¢ik mi gordiin diyor. Niye
bakiyorsun diyor gibi soylemeler. Biraz acik sézIii ama ben ¢ok fazla hatta
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diyorum ki deme bosver diyorum, insanlara laf anlatmak sey degil diyorum ben.
Ben genelde soylemiyorum ama esim sey yapiyor tepki veriyor. Tepkisini
koyuyor. Cevredeki bakislar davramiglardan dolayr tepki koyuyor yani.”” (K7,
Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)
Bazi katilimcilar, maruz kalinan damgalamayla basa ¢ikmak igin kendilerinin de agresif tepki

gosterdigini belirtmistir.

Bir katilimci, esi tarafindan SP’li gocugunun maruz kaldig1 damgalamayi duymazdan gelmeye
caligmanin artik miimkiin olmadigini ve bu nedenle agresif tepkiler verdigini su sozlerle ifade

etmistir.

“Artik tersleyedebiliyorum ya bazen. Ciinkii sabrim kalmad: artik hani
duymazdan da gelemiyorum, ben de ters tepki verebiliyorum bir sey deyince.’’
(K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Ergenlik donemindeki ¢ocugunun hassas oldugu donemlerde sagliginin olumsuz etkilenmemesi
icin kimi zaman damgalayict davraniglart gérmezden geldigini ya da bulundugu toplumsal
cevreyi smirladigini belirten bir katilimei, maruz kalinan damgalama ile cogu zaman agresif

tepki gostererck basa ¢iktigini su sozlerle ifade etmistir.

“Nastl iistesinden geliyorsun bu davranmislarin? Valla ya ¢ata ¢at laf yarist
yapiyoruz ya da gormezlikten geliyorum. Yani bu gérmemezlikten gelmek ¢ok
az oluyor ama.

Neden gormemezlikten geliyorsun? O zaman ki G. ‘nin durumuna gore bir sekil
alyyorum ben. Hani mesela B. de (esi) o yok. G. mesela belirli 6zel giinlerinde
daha hassas olabiliyor. G.’nin boyle degisik huylar: var. Bazen modu ¢ok
diisiik oldugunda durup dururken aglayabiliyor mesela, hani  G.’nin 0
durumlarmmt ben anlayabiliyorum sonugta, annesiyim yani sonucgta. Boyle
gelgitli oldugu zamanlar ¢ok etrafinda ekstra bir sey, ya yogun bir sey almasini
istemiyorum. Ona gore de mekan segebiliyorum mesela. Hani ¢ok AVM, ¢ok
kalabalik yerlere gitmiyorum, c¢iinkii aglama krizi tutabiliyor o da nébet

yapabiliyor.

Ne kadar siklikla boyle ¢evreni diizenleme ihtiyact duyuyorsun? Hep o sekilde
yastyorum.’’ (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)
Bir katilimci, 6zellikle ikiz ¢ocuklarimin bakimi ve SP’li ¢ocugunun tedavileri ile mesgul
oldugu ve zorlu siirecleri deneyimledigi ilk yillarda insanlarin damgalayici davraniglari
karsisinda sessiz kaldigini belirtmistir. Ancak zaman i¢inde ¢cocugunun saglik durumu hakkinda

daha bilingli oldugunu ve ¢ocugunun davranislarina alistigini belirten s6z konusu katilimei,
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damgalayic1 davraniglarla artik agresif tepki vererek basa ¢ikmayi tercih ettigini su sozlerle

ifade etmistir.

“Simdi ilk defa o sorularla karsilassan o zaman 6yle cevap vermissin ya simdi
nasil cevap vermek isterdin? Simdi daha tepkili olurdum (kendinden emin ve
sesini yiikselterek kararlilikla anlatiyor) daha hani bilingliyim. O zaman daha
hani bilmiyordum, daha ¢ok cahildim diyeyim yani ne bileyim.

Nasil cevap verirdin simdi? Simdi daha hani kotii cevap verirdim, agizlarinin
paywmi verirdim yani, hi¢ o sekildeki o davrandigimla simdiki davrandigim bir
olmazd..

Neden farkl olurdu simdi? Daha bilingliyim, daha ¢ocuguma karsi daha hani
biliyorum, cocugumu taniyorum, seyine alisttm davramiglarina alistim, laf
sOyletmezdim yani.

Daha bilincliyim ne demek biraz daha agabilir misin? Daha bilin¢li demek yani
daha o zaman hani iki tane ikizlerim var, iste onlarin bakimi, hastaneler, osu
busu ¢ok kendimi ifade edemedim belki o aralar, daha pasif kaldim.

Neden pasif kaldin? E dedigim gibi hep yogundum, iste iki tane ¢ocuga bakmak
kolay degil, ikizler, bir onyedi yil sonra olmuslar, E.'nin hastaliklari, iste
tedavileri ¢ok ¢ok uzun bir siire¢ gecirdim ben yani. O yiizden simdi daha

iyiyim, daha rahatim o konuda, daha hani insanlara karsi tak tak cevabimi
verebilirim. *’ (K4, Anne, E, 14 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)

Damgalayici davraniglarin toplum i¢inde yer almasini artik etkilemedigini belirten bir katilimet,
yasadig1 zorlu siirecin etkisiyle gegmiste damgalayici davraniglar karsisinda sakin kalamadigini
ve bu nedenle maruz kaldigi damgalayic1 davraniglara agresif tepkiler verdigini belirtmistir.
S6z konusu katilimci, aym1 davraniglarla bugiin karsilasmasi durumunda ise agresif tepki

gostermek yerine dini basa ¢ikma yolunu tercih edecegini su sozlerle ifade etmistir.

“O davramglar nasil etkiliyor senin etkinliklere katilmani? Yok su anda
etkilemiyo. Yok etkilemiyor. Ciinkii soyle, onceden o gicl kendimde
bulamazdim, yani nasil soyleyeyim ¢ocugumun arkasinda durma giiciinii,
onlart kirmadan cevap verme giiciinii, gunki énceden ¢ok fevriydim. Yani o
stirecin verdigi bir fevrilikti.

Ne yapiyordun? Sert bir sekilde karsilik veriyordum yani. Mesela o gun
gorimce oyle davrandi simdi, simdiki aklim olsa asla onun hareketine
alinganlik gbstermezdim ve ona sadece seni Allah'a havale ediyorum derdim
ylziine, baska hi¢bir sey demezdim.’’ (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR
1)
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Bazi katilimcilar ise maruz kaldiklar1 damgalama karsisinda aslinda tepki gostermek

istediklerini ancak biiylik bir sehirde bunu yapabilmenin zor oldugunu belirtmistir.

Bir katilime1, damgalayici bakislart olan herkese tepki gostermek istedigini ancak, biiyiik bir

sehirde c¢ok ¢esitli insanlar oldugu i¢in bunu yapmaya ¢ekindigini su sozlerle belirtmistir.

“Boyle ¢ok dilimin ucuna hani ne var? Ne bakiyorsun? demek geliyor ama
soylenmiyor tabii ki. Hani ne var da niye bakiyorsun? demek geliyor insana
bazen...yani séyle biiyiik bir sehirde yasiyoruz ve her tiirden insan var agik¢ast
hani simdi kag¢ kisiye neyi soyleyebilirsin. Hani bir ortam, ya bi mesela
AVMdesin bes kisi bakti. Herkese ayni sekilde hani neden baktin? ya ne varda
bakiyorsun demek olmuyor yani yapamiyorsun bunu. Herkes igin séylemek
istiyorum ama yapamam yani bunu herkese herkese. Herkese bunu da
yapamazsin hani, biri normal karsilar obiirii abes karsilar mesela soyledigini.
O yiizden hani séylemek isterim ama soylemem yani bunu.’’ (K11, Anne, E, 7
yag, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimci da, tepki gostermek istese de her karsilastigi damgalayic1 davranis karsisinda

kavga etmenin miimkiin olamayacagini diisiindiigii icin sessiz kaldigimi su sozlerle ifade

etmistir.

“...s0ylemek isterim ama mevzuyu biz bildigimiz igin insanlarla orada hangi
birisine boyle sey yapacaksin. Hangi birisinlen her gittigin yerde kavga
edeceksin, laf yetistireceksin, genelde susuyoruz ama demek isterim haywrdwr
neye bakiyorsun, bir bir sikintt mi gordiin, kafanda ne olustu da bakiyorsun
derim yani, demek isterim. Hani ne, ne eksiklik gérdiin veya bir diizensizlik mi
gordun, bir problem mi goérdiin de biz binince veya orada ¢ocuk bir hareket
yvapinca dikkatini bize verdin demek isterim.”’ (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik,
KMFSS-AR 3)

6.2.5.2 GOrmezden gelme : (24)
Baz1 katilimcilar, eslerinin ve tipik gelisen ¢ocuklarinin damgalama karsisinda gérmezden

gelerek basa ¢ikmaya calistiklarini belirtmistir.

Bir katilimci, tipik gelisen ¢ocugunun ablasinin saglik sorunu hakkinda sorulan sorular

karsisinda sessiz kalmasini su sézlerle ifade etmistir.
“‘Bazen sorabiliyorlar ablan neden 6yle? sey yapiyor kendi akranlari. Hani bu

sefer M. ’de duymazdan geliyor, sOylemiyor. Cevap vermiyor.’” (K8, Anne, K,
14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

106



Karsilastig1 insanlarin damgalayici davraniglarini gérmezden geldigini belirttigi esinin, kendi
ebeveynlerinin damgalamas1 karsisinda da nasil hareket edecegini bilemeyip gormezden

gelmeyi sectigini belirten bir katilimer bu diisiincelerini su sozlerle ifade etmistir.

“Esin nasil basa ¢ikiyor boyle davraniglarla? Esim gormezden geliyor bence.

Neyi gormezden geliyor? Yani K.’va birisi bakiyorsa da mesela bana
soylemiyor. Ya baktiklarini ya da bakacaklarint bir sey oldugu zaman onu
gormezden gelerek....

Annesinin babasinin davramislariyla nasu basa ¢ikiyor? Onlart da gormezden
geliyor. Cunki onlara cevap veremem diye diisiiniiyor.

Neden veremem? Yapacak neyim var diyo ne diyebilirim diyo.”’ (K6, Anne, K,

8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)
Bazi katilimcilar, maruz kalinan damgalamayla kendilerinin de gérmezden ya da duymazdan
gelerek basa ¢iktiklarini belirtmistir.

Bir katilimei, bazi insanlarin soru sormalarinin arkasinda yatan asil sebebin onlara acimak
oldugunu belirtmistir. S6z konusu katilimei, ¢ocugunun saglik sorunu konusunda ilgi ve
alakadan uzak ve empatiden yoksun oldugunu diisiindiigii bu kisileri ve acima odakli

damgalayici sorularin1 gormezden geldigini su sozlerle ifade etmistir.

““...mesela obiir tiirlii soranlara ben mesela mesaj atsalarda gérmezden
geliyorum. Yolda gorsem de gérmezden geliyorum clnki mesela gercekten
sizin derdinizi anlayan empati kuranlar K. 'min bakisinin bile farkinda.
Goriistiigiim iki arkadasim var. Cok yani stk araliklarla goriismem ama mesela
uzun zamandir goriisiiyorum. Mesela gecen yine diyor K. 'yi diyor artik ben ona
K. dedigim zaman bana tepki veriyor diyor. Onceden mesela karsilasmada tepki
vermiyordu diyor. Hi¢ kimse K. min tepkisinin derdinde degil sadece geriden
sorup acima derdindeler.’’ (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

Insanlar1 egitmesinin miimkiin olamayacagimi belirten bir baska katilimci, maruz kaldig
damgalayict sozler ve davraniglarin yasamini olumsuz etkilememesi i¢in Oncelikli olarak

gormezden gelerek basa ¢ikmaya calistigini ve bu cabasinin etkili oldugunu su sozlerle ifade

etmistir.

“...dedim ki bu bakislar, ben insanlarin hi¢birisini egitemiyecegime gore,
hangisine bunu anlatacagima goére, ben artik etrafa kulaklarimi goéziimii
kapadim. Denize gittiysek denizin tadini ¢ikarttik, parka gittiysek parkin tadini
ctkarttik, yemege gittiysek yemegin tadimi ¢ikarttik. Etrafi gérmedik, sadece
orada biz varmisiz gibi davrandik. Bunun da gercekten faydasi oldu. Eger
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baktin ¢ok rahatsiz edici bir sey varsa, niye bakiyosunuz gayet normal
ylziiyoruz, oynuyoruz ya da yemek yiyoruz yani onu birkag¢ kere séyledim.’’
(K3, Anne, K, 13 yas, Kuadrpilejik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimci, siirekli karsilasmak durumunda oldugu komsusunun tekrarlayan
damgalayici sozleriyle basa ¢cikmak i¢in kimi zaman duymamazliktan geldigini su sozlerle ifade

etmistir.

"O zaman ne yapiyorsun peki israrla béyle davranmislarla karsilastiginda ayni
insandan? Bazen duymamazliktan geliyorum. Transit gegebiliyorum yani hani
clinkii bisey ister istemez sabah gormesen 6glen goériiyosun, 6glen gérmesen
aksam c¢iinkii stirekli ¢cocuklarla gir ¢ik yapiyorum ya. Yani bir sekilde ayni
yerde oturuyorsun, goérdyorsun yani birbirini. 3 glin gdrmesen 4. gln
goriceksin. ”’ (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik KMFSS-AR 4)

Saglik personellerinin tedavinin iyi sonuglanabilecegi konusunda umut vadeden sozleri ve
cocugunun motor gelisimindeki ilerlemelerin hastaligi kabullenmesinde etkili oldugunu
belirten bir katilime1 boylelikle damgalayici davraniglar artik duymazdan ya da gérmezden
geldigini belirtmistir. S6z konusu katilimer ayni zamanda kendisine sorular sorulmasini
onlemeye ¢alisarak, farkli ortamlar yerine gogunlukla ayni ortamlarda bulunarak ve kimi zaman

agresif tepki gostererek damgalama ile basa ¢ikmaya ¢alistigini su sézlerle ifade etmistir.

“Bu davranislarin nasul iistesinden gelmeye calisiyorsun? Artik duymazdan
gelerek, hani duymazdan gelerek. Bazen de diyorum hani bos verin bir sey
soran olsa, bog verin. Déniiyor ya bazen de ne bakiyorsun diye dedigim oluyor
artik hani, ¢ok su an yabanci ¢ok ortama gitmiyoruz.

Neden yabanci ortama gitmiyorsun? Ya soyle hani denk gelmiyor diyelim
onlan bir arada dolagsmak i¢in. Dolastigimiz yerler ayni, baksalar bile Z. ile
konusuyor oldugum i¢in onlari fark etmiyorum, artik gérmezden geliyorum
alistim diyelim, alistim.

Ne kadar zaman stirdii alisman? Bu okul ortaokuldan sonra artik alistim.

Ne oldu da alistin? Yani ne oldu da daha kotiilerini gorerek iste. Hani bir de
bagimsiz yiiriimeye de basladigt icin yavas yavas bir seyleri yaptigi igin hani
daha iyi olacak bir umudu var diye diyeyim. Hani ileride belki ameliyatla falan
daha da iyi olabilir diyerekten ya da fizyoterapistlerimizin hani iyi bir vaka,
daha da iyi olur su su yapilirsa diye, o da umut vadediyor dyle alistim.”” (K8,
Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)
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Baz1 katilimcilar damgalayict davraniglari gérmezden gelmeye basladiklarini ve bu
davraniglarin  kendilerini artik eskisi kadar psikolojik olarak olumsuz etkilemedigini

belirtmistir.

Bir katilime1, gegmiste ailede maruz kaldig1 damgalama karsisinda agresif ya da duygusal tepki
vermis olmaktan pismanlik duydugunu belirtmistir. S6z konusu katilimci, damgalamayla dini
basa ¢ikmanin, damgalayan kisiyi 6nemsememenin ya da gormezden gelmenin damgalamaya

verilmesi gereken asil cevap oldugunu su sozlerle dile getirmistir.

““...0nceden ¢ok fevriydim, yani o siirecin verdigi bir fevrilikti.

Ne yaprordun? sert bir sekilde karsilik veriyordum yani. Mesela o giin
goriimcem 6yle davrandi. Simdiki aklim olsa asla onun hareketine alinganlik
gostermezdim ve ona sadece seni Allah'a havale ediyorum derdim yiiziine baska
hi¢bir sey demezdim, ama ben o giin ona o kadar kinlendim ki iki yil ben ona
beddua ettim, yani ¢ok enerjimi de bosa harcamigim ona, genemi de bosuna
harcamisim kelimelerimi, sonra mesela o benimle siirekli tartisti. Ona yol
actim, yani istedigini verdim aslinda ama gimdiki aklim olsa ona o kadar sert
ctkismazdim benim ¢ocuguma oyle diyemezsin asla demezdim, zaten onu kale
almayarak onu gérmezden gelerek ona zaten cevabini vermis olurdum.’’ (K6,
Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

Gecmiste damgalayict  davraniglarin - kendisini  psikolojik ag¢idan olumsuz etkilemis

olabilecegini belirten bir katilimei, artik duymazdan ya da gérmezden geldigi davraniglarin

kendisini etkilemedigini su sozlerle ifade etmistir.

“Bu disaridaki insanlarin davramislari, bu oyuna almamalari, vurmalar biitiin
bu engellilikten dolayr olan davranmislar icerideki veya disaridaki insanlarin
davramiglar: senin saghgint nasiul etkiliyor? Yani belki psikolojik olarak
etkiliyordu hani onun disinda bir sey duymazdan hani gérmezden geliyorum
diyim hani su an. Eskiden daha c¢ok etkiliyordu su an icin etkilemiyor.”” (K8,
Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

6.2.5.3 Mesafe koyma : (82)

Bazi katilimcilar, SP’1i cocuklar1 ve eslerinin maruz kaldiklart damgalama ile mesafe koyarak

basa ¢ikmaya calistiklarini belirtmistir.

Bir katilimci; babasi tarafindan damgalanan ¢ocugunun, zaman ic¢inde bozulan baba-kiz
iligkisinin de etkisiyle maruz kaldig1 damgalama karsisinda agresif tepkiler vererek ve mesafe

koyarak basa ¢iktigini su sozlerle ifade etmistir.
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“Peki Z. babasinin davraniglariyla nasil basa ¢ikiyor? Bir sey demiyor, bazen
ters tepki veriyor hani, cevap veriyor ama sevmeyerek diyim yani. Sevmiyor,
istemiyor bir arada bulunmayi. Her seyine gicik oluyor niyeyse. Eskiden mesela
kapida karsiliyordu kardesi dogmadan kosuyordu 6pmek i¢in babasina, askina,
askim oyle diyordu.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Katilimeilarin tamamina yakini; damgalayict davranislar sergileyen akrabalari, arkadaglar ve

komsulari ile iliskilerine mesafe koydugunu belirtmistir.

Bir katilimci, acima dolu bakislar ve elestirilere maruz kalmamak i¢in akrabalar1 ve komsulari

ile iliskilerine mesafe koydugunu su sozlerle dile getirmistir.

““Bir kere hep aciyarak bakiyorlar. Acryarak baktiklar: gibi bir de su elestiriler
cok var. Insanlara o yiizden ben tamamen set koydum. Ne yaptinda bu ¢ocuk
boyle oldu, yani birinin ahini mi aldin yani surekli bu kelime var. Hak yersen
iste boyle olur. Kimsenin hakkini yemedim diye agiklama yapmak durumunda
kalyyorsun.’” (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

Ailede deneyimledigi damgalanma nedeniyle bir akrabasiyla iligkilerine mesafe koydugunu
belirten bir katilimc1, bunun damgalanmis olmanin bir bedeli olarak verilmis bir ceza oldugunu
belirtmistir. Kendisini damgalayan herkese karsi mesafe koydugunu belirten s6z konusu

katilimci, bu konudaki diisiincelerini su sozlerle dile getirmistir.

“Siz o davramslarla nasi basa ¢iktiniz? Yani, mesafe koydum. O beni
rahatlatan durum zaten hani. Ciinkii ne kadar uzak o kadar iyi moduna ge¢mis
oldum. Irtibat olarak kesildigi icin séyledigi seyden, yani séyledigi seyin hani
bir bedeli var gibi diistiniiyorum ben acikcasi ve onu odedi diye diistintiyorum.
O yiizden sonrasi beni etkilemez yani. Ben ¢iinkii ona bir karsilik, bir sey
verdim, bir cevap verdim yani. Evet, sozli olarak da verdim ama hani
yvapabilecegim seyi de yaptim.

Peki béyle davranan ya da buna benzer davranan herkesle aymi tavri mi
sergilerseniz mesafe mi koyarsiniz, baska seyler yapar misiniz? Séylemem
gerekeni soylerim ama sonrasinda herkese aymi seyi yaparim, mesafe
koyarum.”” (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bir bagka katilimci, damgalayici davranmiglar sergileyen akrabalari, arkadaslart ya da

komsularina tepki gosterse de samimiyetini kaybettigi icin bu kisilerle iligkilerine mesafe

koydugunu su sozlerle ifade etmistir.

““...ozellikle goriismedigim bir¢ok insan var tabii ki. Hani insanlarin
yvaklagimlarindan dolayt ne bileyim, gereksiz sorgu sual sormalarindan dolay:
tabii uzak durdugum insanlar var ama bu her ¢esit akraba var, arkadas var
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yani ne bileyim apartmanda goriistiigiim. Yani anlik bisey oluyor, yaptiginin
haddini bildirsen de bir daha goriismek istemiyorsun ¢iinkii samimiyet
kalmwyor.”’ (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bazi katilimcilar, damgalanmanin ¢ocuklarinin psikolojisini olumsuz etkileyecegini
diistinmektedir. Bu nedenle, cocuklarini damgalanmaktan korumak amaciyla onlara korunakl

bir yasam olusturmaya ¢alistigini ve insanlarla iliskilerine mesafe koydugunu belirtmistir.

Bir katilimeil, ¢ocugunun Ogretmeni tarafindan otizm tanili ¢ocugu ile karsilastirildigim
belirtmistir. Bu davranisin, ¢ocugunun diger ¢ocuklar ile ayni olmadiginin farkina varmasina
ve kendisini sorgulamasina neden oldugunu belirten katilimci, gegmiste okulda annesinin

korumasi altinda iken ¢gocugunun bu gibi sézlere maruz kalmadigini su sozlerle ifade etmistir.

“Baska sizce nasil etkiliyor H.yi? Mesela H. nin sosyal ogretmeninin oglu
otizmliymis. Sey yapti diyor H. Ders islerken diyor kriz gegirmis herhalde,
annesini aradilar diyor. Ogretmen bana sey dedi diyor. Keske H. benim oglum
da senin gibi olsaydi, otizmli, daha ¢ok zorlantyorum, Sen ¢ok iyisin dedi diyor.
Mesela bunlart sey yapiyor. Once hi¢ bunlart anlatmiyordu. Sen ¢ok iyisin,
yiiriimiiyorsun ama ¢ok iyisin. Keske benim oglumda senin gibi olsa. Aslinda
orada etiketliyor yani.

Nasil hissetmis H. sizce? Yani oldugu durumun daha ¢ok farkina variyor. H.
aslinda tek kaldigi zaman ¢ok yiiriiyiip yiiriimedigini fark etmiyor.

Nasil yani? Hani o sekilde oldugu icin, o sekilde dogdugu i¢in ¢cok normalmis
gibi geliyor H.yve. Kendi normalmis gibi geliyor. Hani bir kiskang¢lik bir sey
olmuyor ama hani birileri etiketledigi zaman onu o zaman daha ¢cok farkina
varwor. Yast da, ergenlikte geliyor ya yasta biiyiiyor. O kendisini artik niye
sorgulamaya bagliyor ama bu zamana kadar H. son bir yil son bir buguk yila
kadar ¢ok kendi durumunun farkinda degildi. Bir de annede yok okulda artik.
Anne okulda oldugu zaman ¢ok seye miidahale ediyordu. Bir ablayla gidiyorlar
ama annesi oldugu zaman kimse H.’ye hi¢ olumlu veya olumsuz hi¢bir sey
konusamiyordu.’” (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Bir diger katilimci, SP’li cocugu i¢in ailesiyle birlikte olusturduklar1 korunakli yasam sayesinde
cok belirgin olmadigr slirece ¢ocugunun damgalayici davranislardan ¢ok fazla etkilenmedigini

belirtmistir. S6z konusu katilimci, yasadiklari siirece ¢ocugunu bu korunakli yasam iginde

tutacaklarini su sozlerle dile getirmistir.

“Peki sizce bu davraniglar insanlarin davranislar: R.'vi nasil etkiliyor? R.’yi
¢ok etkilemiyor yani ¢iinkii onun diinyasi ¢ok guzel, heniiz o diinyasinda bu
bakislar ya da bu davranislar ¢ok sert ve ¢ok belirgin olmadig1 miiddetge iste
bir cimcik atma, bir anlatabiliyor muyum yani maruz kaldig1 hareketler ¢ok sert
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olmadigr miiddetce benim oglumun diinyasi ¢ok giizel kendi diinyasi. Cok da
mutlu o diinyasinda, ¢cok korunakli. Ciinkii yasayamiyor o seyleri yani o yiizden
bu bakislar ya da bu sorular R.’yi etkilemiyor diyeyim yani...ben var oldugum
miiddetce ve iste annesi, babaannesi hepimiz var oldugumuz miiddet¢ce bu
korunakl yagsam béyle.”” (K9, Anne, E, 12 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

6.2.5.4 Engelli aileleriyle goriisme : (12)
Bazi katilimceilar, ayni kaderi paylastiklari i¢in birbirlerini daha iyi anladiklari, sorunlarini daha

rahat konusabildikleri ve bir arada daha mutlu ve huzurlu oldugu engelli aileleriyle goriismeyi

tercih ettigini belirtmistir.

Bir katilimci, benzer deneyimlere sahip diger engelli aileleriyle bir arada yasadigi hayati < ‘kendi
ortami1’’ ve ‘‘normal bir hayat’’ olarak tanimlamistir. Bu ortamdan ¢ikip normallerle bir arada
bulundugunda her an damgalayici bir sozle karsilasabildigini belirten s6z konusu katilimei, bu
davraniglar1 kabullenemedigini ve kendi iginde normallestirmeye ¢alismanin aile iligkilerini

olumsuz etkiledigini su sozlerle ifade etmistir.

“Ben kendi ortarumda, kendi ortamim derken M. de mesela ayni veliler ayni
kafa, iste konusulanlar yasananlar bir eksik bir fazla orada ¢ok normal bir
hayat yagiyorum sonra oradan ¢ikiyorum sonugta hayatim bu sekilde devam
etmiyor, baska bir ortama giriyorsun konusuyorsun, konusuyorsun, pat diye bir
tane kelime geliyor ortaya ugusa gegiyorsun, yani bir yukseliyorsun bir
al¢alryorsun.

Ne demek ugusa gecmek? Soyle iste, duygu durum bozuklugu dedigim
mutluyken mutsuza, mutsuzken mutluya, yani benim hayatim siirekli bu sekilde
geciyor, ya gerginlikle geciyor yani bir konuda kendini konusmuyorsun
tutuyorsun, veyahutta tutmuyorsun saltyorsun. E saldigin zaman ne oluyor 6fke
patlamast oluyor, yani hani hep uc¢larda yaswyoruz normal bir rutinde
yasadigimiz  bir hayat yok, yani yasamaya c¢alisiyorum, her seyi
normallestirmeye ¢alistyorum ama bir yere kadar oluyor, sonra ne oluyor eger
onu ¢ok hani oradaki istemedigim kabullenmedigim ortami ¢ok
normallestirmeye c¢alisirsam bu sefer evde diger c¢ocuklarima patlama
yasiyorum. *’ (K5, Anne, K, 17 yas, KMFSS-AR 4)

Cocugunun salya probleminin ya da temel bakim ihtiyaclarmin digerleri i¢in rahatsizlik
verebilecegini diisiindiiglinii belirten bir katilimci, kendisini engelli ailelerine daha yakin

hissettigini ve onlarla bir aradayken daha huzurlu oldugunu su sézlerle ifade etmistir.

““...ben hep diyorum benim gibi olan insanlar ve daha ¢ok yakinlagryorum.
Boyle mesela okuldaki arkadaslar bana daha yakin geliyor ¢iinkii biliyorum ki
onlar bundan tiksinmez, onlar bundan igrenmez. Ciinkii hepimizin ¢ocugu ayni.
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Mesela altina yaptiginda ¢ocuklar, biz rahat¢a birbirimizin yaninda séyleyip
hani bunu dile getirebiliyoruz ama dis ortamda bunu yapamiyorum.’’ (K11,
Anne, E, 7 yag, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

6.2.5.5 Profesyonel psikolojik destek alma : (11)

Bazi katilimcilar; yasanan zorlu siiregte psikiyatrist, psikolog ve psikolojik danismanlardan

(rehber o6gretmen) profesyonel psikolojik destek alarak damgalama ile basa ¢ikmaya

calistiklarini bildirmistir.

Bir katilimei, deneyimlenen damgalanma ve saglik sorunu nedeniyle duyulan endiselerin

kendisini psikolojik destek almaya yonelttigini su sozlerle ifade etmistir.

“Bir dénem psikolojik tedavi gérmeyi diigiindiim. Ila¢ basladilar.

Davramnislar seni nasil etkiledi ki sen bu davraniglardan dolayi psikolojik destek
almak istedin? Ya diglamirsak, ya kabullenmezlerse, iste sakat diyordu
kaynanam, ne bileyim hep aciyarak bakiyorlardi, yani yiiriiyemez....ya
yetemezsem, bu vardi. Toparlanmam gerekiyor ¢iinkii ¢cok sey psikolojik olarak
bilmiyorum o donemle alakali herhalde ¢ok sey kurmaya baslyordum. YaS. iyi
olmazsa, ya basaramazsam, bu korku sariyordu. O yiizden psikolojik destek
almayr diisiindiim.”” (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir bagka katilimci, alinacak profesyonel psikolojik destegin aileler icin buytk bir ihtiyac

oldugunu ve damgalamada dahil olmak {izere yasanan sorunlar karsisinda gerek duyulan

zamanlarda psikolojik destegin alinmasini su sozlerle ifade etmistir.

““O stiregte ben suna inaniyorum, psikolojik destek almaya ¢ok ihtiyac var.
Hagla degil ama ¢ok ileri derece olursa mecbur ilacla da. O siirecte ilagla degil
ama psikolojik egitimle birisinin yardimina ¢ok ihtiya¢ var. Ben bunu kesinlikle
olan arkadaglara tavsiye ederim yani. Onlardan iste hem seanslarina katilip
bilgi alip nasil davranacagi konusunda, kendini nasil iyilestirecegi konusunda
yvardimlar almasi gerekir. Kendi basina asla olacak bir sey degil.

Peki sence bu yardim ne zaman olmali? Bence hastaligin teshisi konuldugu
zaman, kendini kotii hissettigin zaman....Yani sey, kendini ne zaman kot
hissediyorsan, yardima ihtiyacin varsa o zaman.”’ (K3, Anne, K, 13 yas,
Kuadrpilejik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimci, cocugunun salya problemi ve bagirmasinin ¢evresindeki insanlari rahatsiz
edebilecegini diisiindiigiinii belirtmistir. Bu diislincenin zihnini mesgul ettigini ve psikolojik

acidan yordugunu belirten katilimci, bu nedenle bir psikologdan destek alma ihtiyact

duydugunu su sozlerle ifade etmistir.
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““...ya insanlarin rahatsiz olacagim diistiniiyorum. Ben daha énce psikolojik
destek almistim agik¢ast bu konuyla alakali. Ortamda bagirmasu, iste salyasinin
akmasi, surekli hani insanlar acaba, hani tamam ben, benim ¢ocugum, ben
tiksinmiyorum ama karst taraf acaba tiksiniyor mudur? Cunki tabii yemek
masasindayiz ve yemek yiyoruz ama O. 'niin agzi akiyor mesela ama acaba kars:
taraf tiksiniyor mudur diye ¢ok diistindiigiim icin bununla alakali psikolojik
destek aldim. Ortamlarda biraz daha rahat olmam acisindan acikcasi. Ciinkii
sey oluyordu, sadece kendimi degil kafam karsi tarafinda ne diistindiigiinii
diisiinmeye basliyorum, acaba ne diyor? Acaba O. hakkinda ne diisiiniiyor
acaba? Béyle mi dedi? Midesi mi bulandi? Iste tiksiniyolar mi? Bunlari kars:
taraf icinde diisiindiigiim i¢in ben daha ¢ok yorulmaya basladim o yiizden.’’
(K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bir katilimci, ortaokula basglayacak c¢ocugunun smifta damgalayici davranislarla

karsilagmamas1 i¢in kaynastirma sinifi yerine 6zel egitim sinifina gitmesi konusunda aldig

kararda psikolojik danigmanlardan onay alma ihtiyact duydugunu su sézlerle ifade etmistir.

““...en onemli sey benim i¢in A.’y1 anlayamayacak olmalari. Cok kalabalik
ortam, acimasiz olmalart yas grubundan dolayi. Hani dedigim gibi rehberlik
birimiyle de goriistiim ben bunu. A. icin daha iyi olabilecegini o da séyledi. Tek
basima ben diisiindiim, oradan da ben onay alyim dedim.’’ (K1, Anne, E, 11
yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

6.2.5.6 Sosyal destek arama : (40)

Bazi katilimcilar maruz kalinan damgalama karsisinda ¢ocuklar1 ve eslerinin sosyal destege

ihtiya¢ duydugunu belirtmistir.

Bir katilimel, arkadaglar tarafindan damgalanan ve oyunlara dahil edilmeyen SP’li cocugunun
kendisinden ve tipik gelisen ikiz kardesinden sosyal destek arayisi icinde oldugunu belirtmistir.

S6z konusu katilimct, bu diisiincelerini su sozlerle ifade etmistir.

“‘Niye beni oynatmiyorsunuz? Niye beni almiyorsunuz? Ben size ne yapryorum?
Ben de oynamak istiyorum. O bu sekil soyliiyor onlara. Gelip bana da anlatiyor
mesela okulda olanlari. Béyle boyle soyledim diyo.

Neler soyliiyor baska? Iste beni niye almadiniz? Niye oynatmiyorsunuz? Size
kizryorum. Ben ne yaptim size? Bu sekil diyo. Kizdim anne onlara diye soyliiyor
mesela.

Bunu niye soyluyor sence? Valla niye soyliyor? Demek ki, hani benden bir
destek mi bekliyor, artik hani ben ona destek vereyim iste ya da arkadaslariyla
konugsayim diye mi bekliyor bilmiyorum oyle soyliyor hani.
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E.'ye (tipik gelisen ikiz kardesi) soyliiyor mu boyle seyleri? E. ’ye séyliiyor tabi.
Arkadasim iste beni diyor iste su ¢ocuk almadi oyuna diyor okulda diyor. Niye
almadi diyor? Sen de sOyle ona beni niye almadi diyor. Sen de séyle ona diyor
mesela. Hani bir destek istiyor belki de.’’ (K4, Anne, E, 14 yas, Hemiplejik,
KMFSS-AR 5)

Bir baska katilimci, tipik gelisen ¢ocugu tarafindan SP’li ¢gocugunun damgalanmasi karsisinda

esinin okulda verilecek egitime duydugu ihtiyaci su sozlerle dile getirmistir.

““...sakat dedigini duydu. Oglum neden hani kendi kardesine oyle seyler
soyliiyorsun. Oyle seyler séylenir mi? Sana okulda éSretmen ogretmiyor mu
0yle seyleri diye soyledi.”” (K10, Anne, E, 4 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Bir diger katilimci, SP’li bir kardesi oldugu i¢in mahallede yasitlar1 tarafindan damgalanan tipik

gelisen ¢ocugunun arkadaslarinin destegini almak istemesini su sozlerle ifade etmistir.

“...arkadasinmi boyle yamina alyor falan, kuvvet buluyor ondan. O da ona
destek oluyor. Neden dyle konusuyorsunuz, iste bak alinabilir, bilmem ne
yapabilir. Oyle birbirlerine destek oluyorlar simdi.”” (K6, Anne, K, 8 yas,
Diplejik, KMFSS-AR 1)

Katilimcilarin bir kismi kendilerinin de ¢ocuklarinin damgalanmamasi i¢in yakin ve uzak

cevresinden sosyal destek arayisi icinde oldugunu belirtmistir.

Bir katilimct, ailesinin ve kendisinin farkl hissettirilmemeye ve ¢evresindeki insanlarin motive

edici sozleri ve olumlu davranislarina ihtiya¢ duydugunu su sozlerle dile getirmistir.

“Daha ¢ok bizi motive edici olumlu kelimeler kullanici, elestirel degil veyahut
seni farkl hissettirecek degil, hem ¢ocugu hem ailemizi farkll hissettirecek
yvapilarda degil, daha ¢ok olumlu ve motive edici, biz aile olarak ¢cocuk olarak
toplumdan bunu bekliyoruz yani. Kendi ¢evremizden, toplumdan, arkadas
gruplarindan bekliyoruz yani.’” (K7, Baba, E, 13 yas, Diplejik, KMFSS-AR 3)

Esinin ailesinin damgalayici sozlerine maruz kalan bir katilimei, bu davranislar karsisinda

ailenin diger tiyelerinden destek gérmeye duydugu ihtiyaci su sozlerle ifade etmistir.

““...mesela goriimcem o lafi konusuyor ama babasi demiyor ki kizim sen niye

boyle konusuyorsun yani o da bizim torunumu,z senin de yegenin Oyle
konusmaman gerekir.”’ (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

Bazi katilimcilar ise, deneyimledikleri damgalanma karsisinda sosyal destege sahip olduklarini
belirtmistir. SP’li ¢ocuklarin, ebeveynlerinin yani swra tipik gelisen kardesleri ve

arkadaglarmin sosyal destegini gordiigiinii belirten Katilimeilar, esler olarak birbirlerini
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desteklediklerini, SP’li ¢ocuklarinin 6gretmenleri ve arkadaslarindan sosyal destek gordiigiinii

belirtmistir.

Insanlarin aym ortamda bulunduk¢a zamanla ¢ocuguna alisigini ve damgalayici sozlerini
azalttigin1 belirten bir katilimcei, tipik gelisen cocugunun okulda kardesine destegini su sozlerle

ifade etmistir.

“Sahip ¢tkiyor hani biri laf soyledigi zaman, kiziyor onlara. Yapmayin,
soylemeyin diye bir iki defa soylemisti bana okulla alakali ama su anda o yani
¢cok sey yapan yok okulda da hani artik. Hani git gide diyorum ya insanlar gore
gore aliswyo, bir laf biraz séylemiyo.’’ (K4, Anne, E, 14 yas, Hemiplejik,
KMFSS-AR 5)

Bir diger katilimcr ise, simif arkadasinin alaylarina maruz kalan SPli ¢ocugunun, baska bir

arkadasindan gordiigii destegi su sozlerle ifade etmistir.

“Benim eski bir 6grencim anasinifindan A.’min arkadast bir ¢ocugu itti ve
diistirdii. Bende o anda kostum noluyo diye. Ondan sonra eee ¢ocuk A.’yla
dalga ge¢mis. Ondan sonra M., M. 6grencimin adi, sen salaksin demis ¢ocuga.
A. senden daha akilli demis. Ya ondan sonra o konugsamiyo falan demis ¢ocuk
galiba. M. de demis ki o senden daha giizel konusuyo, biz sohbet edebiliyoruz
A.yla demis boyle.”’ (aglayarak anlatiyor) (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik,
KMFSS-AR 1)

Bir bagka katilimcr ise, insanlarin davranislarini olumsuz algilamamasi ya da hos gormesi
konusunda esinden gordiigli destegi ve bu destegin kendisi i¢in memnun edici oldugunu su
sOzlerle ifade etmistir.

“Esim benim ¢ok sey, yani ben biraz boyle sabit bakarim. Hani o an ¢ok olayin
sekline bakarim, egim biraz etrafi diisiiniir. Yani der ki insanlara da kizma hani
onlar da gormemistir ya da iste kotii niyetli séylememistir. Hemen kotii alma
falan boyle. Béyle soyleyip hemen beni yumusatir yani, 6yle beni kiskirtayim
daha ¢ok sey yapayim falan yapmiyor asla.”’ (K3, Anne, K, 13 yas,
Kuadrpilejik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilime1, engelli ¢ocuk sahibi arkadaslariyla bir araya geldiklerinde karsilagiimasi

muhtemel damgalayict davraniglardan etkilenmemek igin birbirlerine destek olduklarin

belirtmis ve bu destegin kendilerini gii¢lendirdigini su sozlerle ifade etmistir.

““...kesinlikle etkilenmiyoruz, ben ve benim arkadaslarim da oyle
etkilenmiyoruz, bakislar vesaireler yiiriiteceksek yiirtitiiyoruz babalar gibi. Kim
bakiyorsa baksin yani sorana kapimiz agik diyoruz, hepimiz boyle bir
celalleniyoruz hani. Diyor ki ya simdi M. bakacaklar, simdi iif diyecekler.
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Amaan desin H., yani iif senin hayatindan ne kaybettiriyor Allah askina yani.

Sen kalk yiiriit cocugunu birak yani. E birbirimize de béyle bir seyimiz var tabii

destek tamponumuz var. Dolayisiyla ne oluyor o insan da giiclenmeye basliyor

yvani.”’ (K9, Anne, E, 12 yag, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)
Bir bagka katilimci ise; SP’li gocugunun, dogacak kardesinin de kendisi gibi parmak ucunda
yiiriiyecegini diislindiigiinii belirtmistir. S6z konusu katilimci, kardesinin maruz kalacagini
diisiindiigli damgalama karsisinda ¢ocugunun onu nasil desteklemeyi planladigini su sozlerle

ifade etmistir.

“...aslinda kardesi olmadan kendi durumunun farkinda bile degildi ya da o
zannediyordu ki mesela ben hamileyken kardesim de benim gibi mi
ylriyecek diyordu, o da dogdugunda ben ona iiziilme diyecegim sen béyle
yurlyorsun falan diyordu....

Neden ben ona iiziilme diyecegim diyordu Z.? O da benim gibi yiiriirse iste
ona da sakat falan diyecekler, ben de ona iiziilme diyecegim hani diyordu.”’
(K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)
6.2.5.7 Dini basa ¢ikma : (4)
Baz1 katilimcilar maruz kaldiklari damgalama ile basa ¢ikmak ic¢in dini basa c¢ikma

stratejisinden yararlandiklarini belirtmistir.

Bir katilimei, insanlarin ¢ocugunun engelli olmasinin nedeni hakkinda kendisine yonelttigi

sorular ile dini basa ¢ikmaya calistigini su sozlerle ifade etmistir.

“Kotii bir sey soyledikleri zaman ben onlara cevap verirdim yani veriyordum
onceden.

Nasil veriyordun cevap, ne soyliiyorlardi? Mesela iste niye boyle oldu E?, Niye
boyle bu cocuk? E diyordum yani ben yapmadim bunu, Allah'in verdigi bi. Ya!
Allah yaratti bunu, ben yaratmadim. Hasa hani sizin de olabilir, sizin de boyle
bir ¢cocugunuz, sizin de sonradan engelli olabilir, sizin de basiniza kétii bir sey
gelebilir. Hani soylemistim birkag kisiye ya. Daha iyi simdi, sey yapmiyorum
hani.”’ (K4, Anne, E, 14 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)

Bir diger katilime1, maruz kaldigi damgalayici sozler karsisinda Allah’in adaletine sigindigini

su sOzlerle ifade etmistir.
“Kim ne derse desin, Allah zaten yukarida, herkesi goriiyor.”” (K10, Anne, E,

4 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Bir baska katilimci ise, esinin kendisine sorular yonelten insanlar1 dua etmeye yonlendirdigini

su sOzlerle ifade etmistir.
117



“Peki esiniz bahsediyor mu hi¢ ona yénelik davramslar nasil O. ile disari
ctktiginda? O benden daha iyi diyebilirim o konularda. Yani sey, ¢ok rahat
cevap verebilen biri. Bir sey soylendiginde cok rahat, hani mesela, niye
yaramuyor ya da yirtimeyecek mi? Dua edin insallah yiirtiyecek diyip hani o
konuyu orada kapatabilen biri. O yiizden hazir cevap. Daha hazir cevap, daha
sey diyebilirim yani daha iyi.”’ (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR
1)

6.2.5.8 Hobiler : (5)
Bazi katilimcilar, miizik dinlemek, kitap okumak, o6rgii 6rmek, dikis dikmek ve mandala

boyamak gibi hobileri araciligiyla damgalamayla basa ¢iktiklarini belirtmistir.

Bir katilimci, ¢evresindeki olumsuzluklardan muzik dinleyerek kendini uzaklastirip ig

diinyasinda huzur bulmaya ¢alismasini su sozlerle ifade etmistir.

“Cok fazla olumsuzluk yasadigimiz icin ¢ok diisiisler yasiyoruz. Yani G. bir
vasinda iki yagindayken ben yerlerdeydim ama ne kadar ¢ok yerlerde oldugunu
vani hissettikce ¢ikamiyorsun. Yani ben kendimde seyi yaptim. En dipte
olsamda kendime c¢ikicak bir ¢ikis aradim. Miizik dinledim mesela, Kitap
okudum yani insanlarin distan gelen seslere kendimi kapattim kendimi
dinledim.”’ (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KFSS-AR 4)

Bir diger katilimc1 yasadigi zorlu siire¢ ve damgalamanin olumsuz etkileri ile hobileri
araciligiyla basa ¢ikmaya ¢alistigini su sozlerle ifade etmistir.

“Ya yetemezsem bu vardi. Toparlanmam gerekiyor ¢iinkii ¢ok sey psikolojik
olarak bilmiyorum o dénemle alakali herhalde ¢ok sey kurmaya baslyordum
va. S. iyi olmazsa, ya basaramazsam bu korku sarvyordu. O yiizden psikolojik
destek almayr diisiindiim ama o da zaten yaramadi. Takmamaya basladim
baska seylere yéneldim. Internetten igne oyasi nasil yapilir ona baktim onlari
denedim bir dénem. S.'nin kiiciilen ywtik olanlar: tabii saglam kiyafetlerini
genelde hep birilerine veriyodum. Yirtilan kiyafetlerini mesela kiiciik kare kare
kesip S.'ve bir tane ami olarak yastik yaptim....dikis diktim iste ne biliyim
Mandala aldim mandala boyadim iste igne iplikle ugrastim. Bunlarla hagir

nesir oldum genelde diigiinmemek adina kafami ciinkii oraya yaptigim ise
veriyodum.’’ (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

6.2.5.9 Kusuru duzeltme : (3)
Bir katilimci, ¢ocugunun maruz kalinan damgalama nedeniyle sahip oldugu fiziksel farklilig

duzeltme ¢abasi i¢inde oldugunu belirtmistir.

Oyun parkinda karsilastig1 insanlarin ¢ocugunun saglik sorunu hakkinda kendisine sorular

sordugunu belirten katilimci, bu sorularin c¢ocugu tarafindan fark edildigini belirtmistir.
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Planlanan botoks randevusuna bir an 6nce gitmek i¢in 1srar eden ¢ocugunun bu davraniglarinin
sebebinin; sahip oldugu fiziksel farkliligin daha c¢abuk diizeltilmesi ve boylelikle normale

donme cabasi oldugunu diisiinen katilimci bu durumu su sozlerle ifade etmistir.

“Parka kimsenin olmadigi zamanlarda gitmek istiyorum.

Neden? Ciinkii ¢ocuk da iiziilmesin ben de iiziilmeyeyim diye. Hani sey
bakwyorlar iste acaba neden bu boyle yiiriiyor bilmem ne etkiliyor, beni de
sorguluyorlar iste beni sorgulayinca da o da duyuyor.....sonra eve gelince anne
ben yiiriiyecegim bak nasil parkta ben nasil gidiyorum, bak ben yiriyorum bak
anne, bak kendim yiiriiyecegim ama bwrak elimi bwrak hadi ben kendim
gidecegim diye o da ¢abaliyor, hani ben gideyim kendim diye.

Baska neler yapryor? Anne ben doktora gidecegim, iste ortopedi doktoru beni
takip ediyor ya ona gidecegim ben. Siirekli 2-3 gindlr hatta onu soyledi, hani
botoks var ya soylemistim ona hani randevu alacagiz da botoks yaptiracagiz
diye, ondan sonra anne ben iste botoks yaptiracagim, hadi gidelim, botoks
yaptirmak i¢in gidecegiz, hadi gidelim benim ayaklarim agriyor onu yaptiralim.

...hani bir an once acaba iyilessin ayagimda 6yle mi diistintiyor, hani su igne
yapilinca acaba iyilesip de normal hayata donlp yurlyecek mi diye mi
diistintiyor ¢ocuk, hani bende sormuyorum da....baska bir sey demiyor sadece
bacagint sorun yapuyor, baska bir sey demiyor. Ben erken oldugum igin degil
mi anne boyle oldu falan dedi bir kere.... simdi ben erken oldugum icin fizige
gidiyorum di mi anne diyor, béyle seyler séyliiyor simdi boyle akli alinca 0 da
bana soru sormaya bagladi hani, daha dnce oyle degildi fazla, hatta blyidukce
bana sey sorular soruyor, hani ben niye boyleyim, iste ben niye acaba niye
boyle hani duramiyorum ayakta diger ¢ocuklar gibi sorular soruyor.”” (K10,
Anne, E, 4 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

S6z konusu katilimci, ¢ocugunun aile iginde tipik gelisen kardesi tarafindan deneyimledigi

damgalama karsisinda da kusurunu diizeltme ¢abasi iginde oldugunu su sozlerle ifade etmistir.

““..ylirtiyemedigi hani dogru diiriist yiiriiyemiyor ya sen diyor neden ayaginin
ucunda baswyorsun, sen normal basiyorsun, neden basiyorsun ayaginin ucunda
diyor E. Iste niye o ayagi tam bas, niye duruyon ayaginin ucunda falan.

O ne diyor? Hayir ben normal basiyorum. Iste o da tepkisi hani sey alttan aliyor
cocuk ne yapsin. Ben normal yiiriiyorum diyor. Bak diyor, bak ben senin gibi
anne sen diyor, sen yiirii diyor ben bakayum sen nasil normal yiirtiyorsun bende
ona gore gideyim diyor ¢ocuk yazik.”” (K10, Anne, E, 4 yas, Diplejik, KMFSS-
AR 4)
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6.2.6 Tema 6: C6zim Onerileri
Cozim onerileri ile ilgili olarak “‘Egitim”’, *‘Farkindalik>* ve ‘‘Sosyal Icerme’’ olmak izere

uc alt temaya ulagilmstir.

6.2.6.1 Egitim : (19)
Katilimeilarin biiylik bir kismi toplumda damgalayici davraniglarin degismesi igin egitimin

gerekli oldugunu belirtmistir.

Damgalayicit davraniglarin degistirilebilmesi i¢in egitimin gerekli oldugunu belirten bir
katilimci, topluma yonelik verilecek egitimlerde engelli bireyler ve ailelerine nasil davranilmasi
ve nasil iletisim kurulmasi gerektiginin anlatilmasinin ve engelli ailelerine yardimei olabilme
yollariin dgretilmesinin engelli bireyler hakkinda insanlarin bilinglendirilmesinde faydali
olacagini belirtmistir. Televizyon ya da dersler araciligiyla verilebilecek egitimlerde insanlarin,
engelli bireyler ve ailelerine hosgoriilii, anlayisli ve sevecen davranmasina yonelik
bilgilendirmelerin yer almasi gerektigini belirten s6z konusu katilimei egitimleri, zorlu siiregleri
deneyimleyen engelli aileleri icin bir destek olarak nitelemis ve bu egitimlerin yasamlarini

kolaylastiracagini su sozlerle ifade etmistir.

“Sence bu insanlarin bu davraniglar: nasil degisir? Nasil degisir, bence
diyeyim once bir egitimden ge¢meleri lazim (giilerek).

Bu nasil bir egitim olmali? Nasil, bu engellilere karsi nasil davramhr, ne
bileyim o6yle bir egitimler olabilir...

Peki baska neler yapilabilir bu davramiglar: énlemek i¢in? Diyorum ya yani
bunlary, insanlart daha ¢ok bilinglendirmek gerekiyor bence iste.

Neyle ilgili bilinglendirmek? Iste engellilere nasil davramlr, nasil diyalog
kurulur, engelli aileleriyle hani nasil diyalog olur, nasil yardimci olunur, bence
bu sekilde bir egitim verilse daha makbuldiir yani.

Sence peki nasil davranilmali engelli ailelerine? Daha hosgériilii, yani daha
hani onlarin zaten psikolojik olarak bir ¢okiintiileri vardwr illaki, altta yatan iste
ne bileyim ona karsi biraz daha sevecen, biraz daha anlayisli. Ya o sekil
davranmalart daha mantiklidwr diye diigtiniiyorum ...yani bu engelliler igin yani
ne bileyim ya televizyonlarda mesela ya da hani bi bir yerde bir ders hani bdyle
bir sey anlatilsin, ya bu engelli ailelerinin ne kadar zor durumda oldugunu, bir
destek yani bir egitim verilirse ¢evreye, boyle insanlara karsi bu engellilerin
yasama seyi de hani hayatlar: daha kolaylasiyor, daha giizel olur.”” (K4, Anne,
E, 14 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 5)
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Bir diger katilimci, egitimlerin ailede baslayip tiniversite dahil olmak {izere tiim egitim hayati
boyunca devam etmesi gerektigini belirtmistir. Engelli bireylerin de insan oldugu ve sosyal
hayatin her alaninda olabilecekleri bilgisinin topluma asilanmasi gerektigini belirten s6z
konusu katilimci, toplumun engellileri korkulacak bir nesne gibi gérmek yerine onlara yardimei

olmaya calismasi konusundaki diistincelerini su sozlerle ifade etmistir.

“Iste cocukluktan beri, iste ilkokul doneminden bunu dgretmenler de dahil tabi
herkes ilkokuldan alacak ki, bunu Universiteye kadar, iste kendi eviendiginde,
iste yaslandiginda da aym sey gitsin...aslinda ailelerin de bu konuda
cocuklarina iste kendi etrafinda olmasa bile, kendi akrabalarinda olmasa bile
bayle bireylerin oldugunu, bunlarin iste hastanelerde, marketlerde, parklarda
olabilecegini, onlara karst boyle 6cii gormiis gibi degil de hani ona nasil faydali
olabiliriz ya da iste yardima ihtiyact olabilir mi ya da parkta mesela
gordiiklerinde oynayabilirler ya da iste markette baktiklarinda hani bir sey
alamadiklarinda raflardan falan yardimct olabilirler. Yani bence bu hem aile
¢ocuklugunda  basliyor aile tarafindan, devaminda da okullarda
desteklenmeli.”” (K3, Anne, K, 13 yas, Kuadrpilejik, KMFSS-AR 1)

Toplumda SP konusunda biiylik bir bilin¢lenmeye ihtiya¢ oldugunu belirten bir katilimer,

seminerler ve toplantilar aracilifiyla verilebilecek egitimlerin bilginin kalic1 olabilmesi

acsindan siklikla tekrar edilmesi gerektigi konusundaki 6nerilerini su sozlerle ifade etmistir.

““...bizim ¢ok biiyiik bilinglenmeye ihtiyacimiz var ama bu nasil olacatk.

Evet nasil olmalr bu bilin¢lenme? Nasil olmalr, yani bu boyle reklamlarla falan
olacak bir sey degil. Daha onceden konferanslar daha ¢ok veriliyordu. Simdi
pandemi girdi, bir¢ok sey araya girdi ama béyle aile katilimlariyla beraber ne
bileyim sozel toplantilar, boyle kiigiik seminerler ama bol reklamli. Yani bunu
nasil diyeyim ipin ucunu birakmadan, sik sik yapilan tekrar edilen seyler
olabilir.

Neden sik stk olsun? Biz o beyne sik stk uyart vermedigimiz surece o beyin
gidiyor, o beyinden uzaklagiyor. Yani zaten onu ¢ok ilgilendiren bir sey degil
hayatinda yok.”” (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)
Bir diger katilimc1 da, SP’yi daha cok konusarak ve daha cok anlatarak damgalayici
davraniglarin degisecegini belirtmistir. Egitimler i¢in seminerler, kamu spotlar1 ve insanlarin
bir araya geldigi toplu iftar gibi aktivitelerden yararlanilabilecegini belirten s6z konusu

katilimci, bu distincelerini su sozlerle dile getirmistir.

“Sence insanlarin bu davranislart nasil degisir? Bence iste daha ¢ok
konusarak daha ¢ok anlatarak...mesela bir nasil ramazanda toplu iftar
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sofralart falan yapiyolar mesela toplu seminerler, bir sokakta mesela kursta
anlatsa, pankart agsalar her gecen bir merak etse, mesela oradaki yaziy: bile
okusa yeterli.”’ (K6, Anne, K, 8 yas, Diplejik, KMFSS-AR 1)

SP konusunda farkindalik olugmasi icin toplumun egitilmesi gerektigini belirten bir katilimet,
insanlarin ¢ocuklarin psikolojisi ve hastaliklar hakkinda bilgilendirilmesi gerektigini
belirtmistir. Boylelikle insanlarin SP, otizm ve down sendromu gibi saglik sorunlarinin
varligindan haberdar olarak engelli cocuklara yonelik bakislarini ve sorularini degistirmelerini,

hatta soru sormamalar1 gerektigini su sozlerle dile getirmistir.

“Sence insanlarin bu davranislar: nasil degisir? Farkinda olarak ya, herkesin
bir egitilmesi lazim diyorum yani. Mesela ailesinde olmasa bile daha ¢ok
seminer olabilir, bir hastaligin ne oldugundan az ¢ok insanlarin bir bilgisi
olmasi lazim ya da ¢ocuklarin psikolojisinden.

Mesela hangi hastaliklar? Daha ¢ok giintimiizde simdi ¢ocuklarda ategli
hastaliklar, serebral palsi, otizm olsun, down sendromu olsun yani. Gérmemis
gibi bakmaswinlar hani, béyle bir seyin oldugunun farkina varsinlar. Bu bir
stireg, az cok psikolojiden bir bilsinler yani, sorma sekillerini degistirsinler
yani, sormaswmlar.”’ (K8, Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)

Bazi katilimcilar, okullarda verilecek egitimler konusunda da diislincelerini belirtmistir.

Biitiin siniflarda kaynastirma o6grencisi olmasinin gerekli oldugunu belirten bir katilimci,
damgalama konusunda verilecek egitimlerde 6gretmenin roliiniin ¢ok dnemli oldugunu su

sozlerle ifade etmistir.

““Ogretmenin fonksiyonu ¢ok biiyiik bu konuda ama her sinifia olmasi gerekir
bir ozel 6grenci bence.’” (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

Bir bagka katilimec1 da, okulda yasanabilecek muhtemel sorunlara karsi diger velilerin

bilgilendirilmesinde 6gretmenlerin rol alabilecegini su sozlerle dile getirmistir.

“Ogretmen bana dedi ki, ben bir toplanti diizenlemek zorundayim, gunki
G. nin aksi bir sey yasamasini istemiyorum. Ondan sonra, ama dedi ki benim
anlatamadigim seyler olabilir siz o yiizden toplant: giiniinde bulunur musunuz?
Ama iceriye girmeyin, ben anlatayim ihtiya¢ duyarsam, bir veli bir sey sorarsa
sizi ¢agririm. Hani degisik bir seyler séylerlerse caniniz sikilmasin, ben en
basta bir anlatayim dedi. Keske biitiin herkes bunu yapabilse, butln
ogretmenler. Hani biraz once dediniz ya neler yapilabilir, bu bile yapilabilir
yani.”’ (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR 4)
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Bir diger katilimci, konferanslar ya da okullarda rehber 6gretmenler araciligiyla bilgilendirme

toplantilart diizenlenebilecegini su sozlerle dile getirmistir.

““...mesela zaten ara ara konferanslar oluyor, mesela bu ozel ¢ocuklarla ilgili

okullarda olsun falan,yapiliyor artik. Rehber égretmenler araciligiyla mesela

toplantilarda dile getirilebilir.”’ (K2, Anne, K, 7 yas, Hemiplejik, KMFSS-AR

4)
Bir katilimc1, damgalayici davranislarin degistirilebilmesi igin engelli bir ¢ocuga sahip olmayan
insanlarin yani sira SP’li gocuk sahibi ailelerin de egitimler almasi gerektigini belirtmistir. SP’li
cocuk sahibi ailelere yonelik verilecek egitimlerin ¢ocuklariin SP tiplerine gore
gruplandirilarak verilmesi gerektigini belirten s6z konusu katilimci, egitimler aracilifiyla
farkindalik olusturulabilecegini ve bu egitimler igin engelli ailelerinden destek alinabilecegini
ifade etmistir. Engelli ¢ocuga sahip olmayan kisilere verilecek egitimlerde ise SP’nin pek ¢ok
tipi oldugu hakkinda bilgiler verilmesi gerektigini belirten s6z konusu katilimei, bu

diistincelerini su sozlerle ifade etmistir.

““...ailelerle iletisim, temas haline gectigimizde soyledikleri sey su: M., iste
parka ¢ikariyorum bagirryor benim oglum, kadin diyor ki ne bagiriyorsun.
Kadina anlatiyorum, diyorum hani otizmi var, ondan sonra hani siz sey
yapmazsaniz sesinizi yiikseltmezseniz birazdan susacak anlamiyor. E! dogru,
glinkii ¢ok hani, ¢ok SP c¢esidi var, iginde otizmde olan. Yani dolayisiyla o
aileleri smiflandirip ona gore egitim vermeleri gerekiyor, insanlarin
Sfarkindaligini artirmalari. Yani benle otizm sahibi olan SPIi bir aile ayni degil.
Yani SP bile kendi icinde degisiyor. Yani biitiin hepsini alip da bir konferans
salonuna genel SP farkindaligi vermek yerine...onlari gruplandirip
farkindaligi ona gore gelistirecekler. Zaten SP ya da bunun gibi ozel
gereksinimli evliadi olmayan vatandaglara da béyle bir seyle karsilastiginizda
bakin bu kadar tiirii var ve her ¢cocuk kendince baska bir sey, dolayisiyla aileye
yaklasim aile yaklasirsaniz aile sizi ¢ocuga yaklasimda yonlendirebilir.”” (K9,
Anne, E, 12 yag, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

6.2.6.2 Farkindalik : (7)
Bazi katilimcilar, damgalayict davranislarin toplumda farkindaligin artmasiyla birlikte

degisecegini belirtmistir.

Bir katilimci, engelli ¢ocuklarin toplum iginde kolaylikla yer almasini saglayacak olanaklarin
ve toplumsal alanda engelli gocuklarin sayisinin artmasiyla birlikte farkindaligin da o kadar ¢cok
artacagii belirtmistir. S6z konusu katilimci, okullarda farkindaliga yonelik soylesiler ile

engelliligin normal oldugunun ve engelli ¢ocuklarin da hayatlarinda var oldugunun tipik gelisen
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cocuklar tarafindan bilinmesinin, gelecekte farkindaligi daha ytiksek bir toplum olusturacagini

ifade etmistir.

“Sizce bu insanlarin davramiglart nasil degisir? Bence farkindaligin
artmasiyla alakali birazcik, daha béyle ¢ocuklar ortamlarda ve toplumda daha
cok yer aldik¢a. Mesela eskiden daha da azmis hani boyle disarda iste
cocuklarin ortamlara girmesi, bir aktivite yapmast falan daha azmig, simdi
biraz daha. Biz bile daha ¢ok gorlyoruz her yerde, ¢calisma ortaminda, iste
disarida parkta, bahgede her yerde daha fazla var. Ne kadar ¢ok artarsa bence
bu sosyal aktiviteler, iste ¢ocuklarin disarida bulunma seyleri, rahatliklar: iste
olanaklar hani mesela goturebilecegimiz imkanlar, o siire ne kadar fazla olursa
o kadar daha iyi olacaktur tabii....mesela kucuk cocuklarda okulda bu
farkindaligi yaratarak. Mesela gecenlerde bir okulda mesela béyle bir soylesi
yapmak istediler, cocuklart ¢ikarmak istediler falan hani, boyle ¢ocuklar
normal okullarda iste bir c¢ikip iste anlatildiginda, ¢ok normal bir sey
oldugunun hani béyle ¢ocuklarin hayatlarinda var oldugunun diger ¢ocuklar
bilerek béyle yetisirse daha bence daha da farkinda bir toplum olur ilerisi
icin.”’ (K11, Anne, E, 7 yas, Kuadripilejik, KMFSS-AR 1)

Bir diger katilimci, damgalayici davranislarin karsilikli olarak farkindalik ile asilacagini
belirtmistir. Insanlarin, SP hakkinda bilmedigi konularda yorum yapmak yerine arastirma
yoluna gitmesi gerektigini, engelli ailelerinin de kendilerini toplumdan soyutlamamasi ve
alinganlik yapmamasinin toplumda farkindalik olusmasinda yardimci olacagini belirten s6z
konusu katilimei, kKamu spotu, dernekler, yardim kuruluslart ve sdylesilerin engelli aileleri ve
toplumun farkindaliginin artmasinda etkili olacagini belirtmistir. SP’li bir kardese sahip
olmanin saglikli cocugunun farkindaligi tizerine etkisini, toplumda farkindalik konusundaki

ilerlemeyi ve gelecege yonelik umudunu ise su sozlerle dile getirmistir.

““...bu bakislar, iste soylemek istenip de ignelemeler, iste tavirlar, hareketler
bunlarin hepsi karsilikly olarak farkindalikla asilir. Bir kere farkinda olmak
gerekiyor, bir kere insan psikolojik olarak farkinda olmall ne yasadiginin, neyi
sordugunun once idrakinde olmali. Psikolojik destek ¢ok kiymetli, farkindalik
cok kiymetli ve bir seylerden soyutlanmamak ¢ok kiymetli. Dolayisiyla giiniimiiz
caginda bu daha da giizel asiliyor. Yani (. biiyiidiikce artik farkindaligi ¢ok ¢ok
viiksek bir ¢ocuk olacagi igin, SP li ¢cocuklara karsi ¢ok daha farkl yaklasilicak
ve sosyal ¢evre de ¢ok farkli olacak. Devlet de bu konuda ¢ok farklilasacak,
donem o doneme gidiyor eminim. Ciinkii farkindaliklar artyyor. Yani farkindalik
artarsa degisir....insan bir seye yonelirken nasil yonelmelidir, bilmedigi bir
seyle alakalit yorum yapmall midir, yoksa onu arastirmali midir? Farkindalik,
her yonde farkindalik artmali, yani bir SP ile ilgili degil, bir downla alakali,
biitiin hastaliklarla alakalr bilinmeli. Kamu spotlart paylasiimali, yani biitiin
insanlik olarak psikolojik olarak once kendini fark edecek, hazira konmayacak,
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¢ok alingan olmayacak, ondan sonra derneklere katilacak, soylesilere

katilacak, bu yardim kuruluslarina katilacak, biraz disar ¢ikarilacaklar, yani
bir siirii adimlart var bunun.’” (K9, Anne, E, 12 yag, Kuadripilejik, KMFSS-AR
1)

Insanlarin korkularryla yasadigim belirten bir katilimei, benzer bir deneyimi kendi cocuklarinin
da yasayabilecegi korkusuyla insanlarda farkindalik olusturulabilecegini ve televizyonun

farkindalik olusturmada bir arag¢ olarak kullanilabilecegini belirtmistir.

“Insanlar korkulariyla yasiyorlar, hani bir seyden korktugun zaman veya
evhamlariyla da ya benim basima da gelirse. Bazi insanlarin da mesela, simdi
ne, bitin kanallarda otlar copler var di mi? Daha 6nceden biz ota ¢Ope
inaniyor muyduk, yok. Pandemiden sonra ota ¢dpe inanmaya basladik. Cunku
doktor bir tane ¢ay karigimi séyliiyorsa hurra herkes bir deniyor onu degil mi?
O tip hani ufak tefek televizyonlarda falanda farkindalik olusabilirse, bir gin
ya benim ¢ocugumunda bagsina gelirse.”’ (K5, Anne, K, 17 yas, Hemiplejik,
KMFSS-AR 4)

6.2.6.3 Sosyal icerme : (9)
Bazi katilimcilar, damgalayici davraniglarin 6niine gegilebilmesi i¢in SP’li ¢ocuklarin sosyal

hayatin igiinde daha ¢ok yer almas1 gerektigini belirtmistir.

Engelli ¢ocuklarin sosyal hayata dahil edilmesinin toplumdaki goriiniirliiklerini artirarak
insanlarin damgalayici davraniglarini degistirebilecegini belirten bir katilimei, gocuklarin
toplumda goriiniirligiini artirabilmek i¢in ¢izgi filmler, hikayeler, oyunlar ve yarigmalardan
yaralanilabilecegini belirtmistir. S6z konusu katilimei, bir ¢izgi filmin engelli ¢ocuklarin

davraniglarin1 anlayabilme agisindan 6grencileri iizerindeki etkisini su sekilde ifade etmistir.

“Sence insanlarin bu davranist nasil degisir? Nasil degisir biliyo musunuz, bu
ozel ¢ocuklarin hepsi evde degil sosyal ortamda bulunursa, daha fazla insan
icine katilirsa, daha fazla okula giderse ancak bu sekilde degigir, yani boyle
gorebilirler...yani televizyonlarda bilmiyorum ne kadar etkili olabilir, yani
seyler olabilir, ¢izgi filmlerde bu tarz cocuklara &rnekler verilebilir.
Hikayelerde, engeli olan ¢ocuklar hikayelerin icerisine sokulabilir. Ondan
sonra oOzel c¢ocuklarla ilgili yarigsmalar yapilabilir. Onlar oyunlara dahil
edilebilir....Yaa sey vardi mesela, ozi diye bir ¢izgi film vardi. TRT Cocuk’da
¢tkiyodu. Mesela onun kaldirilmasina ben ¢ok iiziildiim. Down sendromlu bir
¢ocuk. Onun giinliik hayatinda neler yaptigini mesela gosteriyodu. Ben gegen
sene oOgrencilerime izlettigimde ozi mesela vurdu bir arkadasina, pardon
ablasima vurdu. Cocuklar sey dediler: Aaa bizim N. de vuruyo ama demek ki o
da bizi ¢ok sevdigi icin boyle yapryomus. Yani hani onlarin davranislarini
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anlayabilmek adina bu tarz seyler ¢ok onemli. Yani ama dogru tabi, dogru
noktalara parmak basilirsa.”” (K1, Anne, E, 11 yas, Distonik, KMFSS-AR 1)

Okullarda kaynastirma ogrencilerinin olmasinin engelli ¢ocuklarin damgalanmasinin bir
sonucu olarak gelisen dislanmanin Online gegebilecegini belirten bir katilimci, engelli cocuk
sahibi ailelerin okuldaki diger veliler ile sosyal aktiviteler diizenleyerek onlar1 engelli bireylerle

bir arada yasamaya alistirmasi gerektigini su sozlerle dile getirmistir.

“Ya aslinda var ya, insanlar: bir sekilde buna alistirmamiz gerekiyor.

Nasil? Ya biz aileler olarak alistiracagiz, ya biz bu ¢ocuklarin aileleri olarak
ne bileyim bir giin yapacagiz, oturacagiz kahvalti yapacagiz, konusacagiz, bir
sekilde bunlart alistiricaz.

Kiminle? Ailelerle, cevreyle.

Kimler olmali ¢evrede? Ya genelde zaten karsilastigimiz insanlar okul
arkadaglari, okul velileri, anne babalari....okulun Ik haftasinda zaten
kaynastrma 6grencisi var mi, keske olsa daha iyi olur bir down sendromlu ya
da bir otizimli bunlar olursa belki cocuklarimiz icin hani disarida
karsilastiklarinda dislamamalart icin ¢ok iyi olur. (K2, Anne, K, 7 yas,
Hemiplejik, KMFSS-AR 4)

Bir diger katilimci, toplumun engelli bireylere alisabilmesi ve toplumsal alanda bir arada
bulunabilmesi igin engelli ailelerinin ¢ocuklarini eve kapatmamalar1 gerektigini, toplumsal
yagsamin birlikte paylasimi ve engelli bireylerin insanca yasamalar1 konusundaki diistincelerini

su sozlerle ifade etmistir.

“Bak mesela ben evlenmeden dnce tekerlekli sandalyede bizim orada diyeyim
serebral palsili bir ¢ocuk hi¢ gérmedim hayatimda, yirmibir yil yasadigim bir
ulkede. Down sendromlu hi¢ gérmedim hani, ¢cinki kapatryolar, hi¢ mi yoktur,
illa ki vardwr yani on milyonluk nifus. Mesela bizim kéyde de biliyordum ki bir
tane birisinin iste diyodular ki ¢ocugu var yatalak ama onu hi¢ bir kere
gormedik biz. Hi¢ ¢ikarmiyorlar, odaya kapatmiglar, artik nasil bir sey.
Halbuki gorsek biz de alisacagiz yani, onlar da. O ylzden birisi gibi biz de dyle
olabiliriz gibi alisabiliriz yani.

Baska neden kapatmasinlar eve? Yani onlarda insan, yani disariya alissin,
insanlar onlara alissin, ortami beraber paylagsinlar diye diistiniiyorum.’” (K8,
Anne, K, 14 yas, Diplejik, KMFSS-AR 4)
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7. TARTISMA ve SONUC

Aragtirmanin bu boliimiinde; arastirma silirecinde elde edilen bulgular, konu ile ilgili literatiir

taramasi sonucu ulasilan bilgiler dogrultusunda tartisilmstir.

7.1 Tema 1: Kabul Streci

Aragtirmamiza katilan ebeveynler; cocuklarmin almis oldugu SP tanmisim1 kabul etmenin
kendileri i¢in sagkinlik verici oldugunu ve taniy1 inkar ettiklerini belirtmistir. Andromeda ve
ark. (2023), cocuklarmin tani almasiyla birlikte saskinlik yasayan SP’li g¢ocuk sahibi
ebeveynlerin bu donemde ¢ocuklarinin 6zel ihtiyaglarint anlamakta zorluklar yasadigini ve bu
stirenin tan1 konulmasindan sonra ii¢ dort yi1l devam ettigini belirtmistir. Ashiq ve Ahmad
(2021), engelli bir gocugun aileye dahil olmasinin ebeveynler icin biylk bir stres
olusturdugunu dile getirmistir. Fernandez-Alcantara ve ark. (2016), cocuklarinin otizm
tanisinin ebeveynler i¢in Oliimle esdeger yogunlukta algilandigini ve o ana kadar birlikte
yasadiklar1 saglikli cocuklarinin kayb1 anlamina geldigini belirtmistir. Bakirtas ve Imamoglu
(2022), 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ailelerinin tan1 sonrasi ilk tepkilerinin {liziintli, kaygi,
korku, 6fke, caresizlik ve sucluluk duygusu oldugunu, taniy1 kabullenmenin kendileri i¢in zor
oldugunu ve zaman gerektirdigini, ancak taninin kabuliiyle birlikte kendilerini ¢ocuklarina

adadiklarini bildirmistir.

Arastirmamizda yer alan bazi katilimeilar, ¢ocuklarinin aldigi SP tanist nedeniyle yakinlar
tarafindan suclandiklarini ya da yakinlarini sugladiklarini belirtmistir. Benzer sekilde Duma ve
ark. (2021) engelli cocuk sahibi ebeveynlerin cocuklar1 kesin tani aldiginda suglayacak
birilerini aradiklarini ve suglu bulunan kisinin ¢ogunlukla anneler oldugunu belirtmistir.
Masulani-Mwale ve ark. (2016) engelli bir ¢ocuk dogurmakla suglanan annelerin esleri
tarafindan terkedildigini ve bu durumun annelerde intihar diislincesine neden olabildigini
bildirmistir. Cigerli ve ark. (2014) cocuklarinin tani almasmin engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynlerde bir yas silirecini baglattigini ve ebeveynlerin nerede hata yaptiklarini
sorguladiklarin1 ve sucluluk duygusunun yasanan yas siirecini daha da agirlastirdigini ifade

etmistir.

Aragtirmamizda yer alan bazi katilimcilar, taninin kabul edilebilmesi i¢in dini basa ¢ikma
stratejisinden yararlandiklarini bildirmistir. Benzer sekilde Chen ve Yu (2023) engelli ¢ocuk
sahibi ebeveynlerin hissettikleri sok, inkar, kendini su¢lama, umutsuzluk ve ¢aresizligin yerini

zamanla Cin kiiltiiriindeki kadercilik anlayisinin yardimiyla birlikte ¢ocuklarinin durumunu
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kabullenme ve bu duruma uyum saglamanin aldigini belirtmistir. Ercan ve ark. (2019), engelli
cocuk sahibi ebeveynlerin ¢ocuklarinin engel durumunu kabullenebilmesinde oncelikle yakin
cevrelerinin destegini gérmenin ve ikinci olarak dini inanglarinin yardimci oldugunu ifade

etmistir.

Taninin kabulii cogu ebeveyn i¢in zor ve zaman gerektirmis olsa da katilimcilarimizin tamami
SP tanisini1 kabullendigini belirtmistir. Andromeda ve ark. (2023), ebeveynler i¢in ¢ocuklarinin
tan1 aldig1 ilk donemde SP tanisini kabul etmenin zor oldugunu ve bu durumun SP’li bir ¢cocuga
sahip olmakla yikilan saglikli cocuk hayali nedeniyle hissedilen iiziintiiden kaynaklandigini
bildirmistir. De Clerq ve ark. (2022); otizm, SP ve down sendromu tanili ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin bilyik ¢ogunlugunun taniya yonelik tepkilerini gocuklar1 ergenlik donemine
ulastiginda ¢6zmiis oldugunu belirtmistir. Fortier ve Wanlass (1984), zamana bagli model
olarak adlandirdig1 bes asamali modeli ile ¢ocuklar1 engellilikle illiskilendirilen bir tan1 alan
ailelerin tepkilerini agiklamistir. Bu modele gore aileler; ¢ocuklarinin bir saglik sorunu
oldugunu disiindiikleri siipheyle bir birlikte baslayabilen saskinligin yasandigi, kaygi,
ajitasyon, aile diizeninin bozuldugu bir etki dénemini; taniyr inkar donemini; yas nedeniyle
ofke, sugluluk ve iiziintii duygularinin yasandigr keder donemini; mevcut durumla basa
¢ikmanin basladig1 disariya odaklanma donemini ve aileyi derinden etkileyen ve etkilemeye
devam edecek olan bir durumun oldugu gercegiyle uzlastiklari kapanig donemini
deneyimlemektedir. Her aile iiyesi bu deneyimlerin tiimiinii yasamasa da, her biri bu
deneyimlerden birkagini yasamakta ve aile iiyelerinin krize tepki verme sekli ailenin diger
tiyelerinin tepkisini etkilemektedir. Aragtirmamiza katilan ebeveynlerin tamaminin, Fortier ve
Wanlass’in belirttigi bu asamalardan gectigini ve yasamlarinin bir déneminde ¢ocuklariin SP
tanisin1 kabullendigini gérmekteyiz. Engellilik olusturan saglik sorununa sahip bir ¢ocugun
aileye dahil olmasinin ebeveynler i¢in taninin kabuliinii zorlastirmasi1 ve zaman gerektirmesi,
yasanan travmanin devasa buyiikliigiiyle ve genis ailenin ve toplumun engellilige olumsuz

bakis agisiyla iligkilendirilebilir.

Arastirmamizda yer alan bazi katilimcilar, SP tanisinin kabulii ile birlikte maruz kaldiklart
damgalayict davraniglarin artik yasamlari iizerinde olumsuz bir etkisi olmadigini belirtmistir.
Andromeda ve ark.’nin (2023) arastirmasinda yer alan SP’1i cocuk sahibi ebeveynler, komsulari
ve toplumun damgalayict davraniglarina maruz kaldigmmi ve bu nedenle c¢ocuklarin1 sahip
oldugu SP tanisi ile kabul etmekte zorlandigini bildirmistir. SP tanisinin kabulii ve damgalayict

davraniglar arasindaki 6nemli iligki damgalamaya yonelik miidahalelerin basarili olabilmesi
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icin ebeveynlerin ¢ocuklarmin  SP  tamisim1  kabuliine odaklanilmas1  gerektigini

distindiirmektedir.

Katilimcilarimiz; kimi ebeveynler i¢in zorlu bir siireci gerektirmis olsa da ¢ocuklarini sahip
oldugu engeli ile birlikte kabul ettigini, cocuklarini sevdigini ve kendileri i¢in degerli oldugunu
belirtmistir. Andromeda ve ark. (2023); SP’li bir ¢cocugun kabuliiniin ebveynler i¢in uzun,
dinamik ve duygusal bir siire¢ oldugunu ve aile fonksiyonlarinin siirdiiriilebilmesine olanak
tantyan isleyen bir aile i¢in uyum saglamanin temelinde ebeveyn kabuliine ihtiya¢ oldugunu
belirtmistir. Cigerli ve ark. (2014) engelli ¢cocugun kabul edilebilmesinin ebeveynlerin kaygi
duydugu temel sebeplerden biri oldugunu ifade etmistir. Masulani-Mwale’nin (2016)
arastirmasinda yer alan engelli cocuk sahibi bazi ebeveynler, akrabalar1 ve komsulari tarafindan
sorun olarak goriilen cocuklarini 6ldiiriip, kurtulma tavsiyesi aldigini belirtmistir. Yildiz (2009),
annelerin ¢ocuklarinin engelini kabul etme veya reddetme davranigina ait algisinin umutsuzluk
diizeyi ile iligkili oldugunu belirtmis ve ¢cocugunu kabullenme davraniginin artmasti ile birlikte
umutsuzluk diizeyinin azaldigin1 bildirmistir. Ercan ve ark. (2019) arastirmasinda yer alan
engelli gocuk sahibi ebeveynlerin tani ile birlikte gocuklarina daha dikkatli ve sevecen bir tutum
sergiledigini belirtmistir. Safe ve ark. (2012), otizmli gocuk sahibi ebeveynlerin ¢ocuklarini
olduklar1 gibi kabul edip sevdigini belirtmistir. Asa ve ark. (2021) engelli ¢ocuk sahibi anneler
icin ¢ocuklarini sahip oldugu engeli ile kabul etmeyi 6grenmenin psikolojik zorluklarla basa
cikabilmelerinde proaktif bir strateji oldugunu bildirmistir. Freeborn ve Knafl’in (2014)
arastirmasina katilan SP’li kadinlarin tamamina yakini ¢ocukluk déneminde aileleri tarafindan
aktivitelere dahil edildigini, ailenin daimi bir iiyesi olduklarinin kendilerine hissettirildigini ve
bu durumun kendilerine aileleri tarafindan sevildikleri ve 6nemsendikleri hissini verdigini
belirtmistir. Muderedzi ve ark. (2017) Zimbabve’nin siirekli kitlik yasanan, bebek 6liimleri ve
engelliligin yiiksek oldugu kirsal etnik azinlik bolgesi Tonga’da toplumun ve SP’li cocuk sahibi
ailelerin ¢ocuklarinin gozle goriiliir bir sakatlifi olmasindan daha c¢ok hayatta kalip
kalamayacagi konusunda endise duyduklarmi ve engelliligi yasamin bir pargasi olarak
algiladigin1 belirtmistir. Cocuklarin1 her zaman ve her kosulda kabul eden ebeveynler i¢in
engelli bir ¢ocuga sahip olmanin kabuliiniin zorluklar igermesi, saglikli bir ¢ocuk hayalinin
yikilmasinin verdigi duygusal ¢okiintiiniin bir sonucu olarak yasanan gegici bir donem oldugu

seklinde yorumlanabilir.

7.2 Tema 2: Yasanan Sorunlar
Aragtirmamiza katilan ebeveynlerin tamami, ¢ocuklarinin tani aldigi doneme kadar kendileri
ve ailelerinin SP hakkinda bilgi sahibi olmadiklarini ve ¢ocuklarinin tan1 almasi ile birlikte
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yasamlaria dahil olan SP hakkinda her donem bilgi arayist icinde olduklarini bildirmistir.
Guimaraes ve ark. (2023); SP’li ¢ocuk sahibi olma durumunun siirekli olarak bilgiye ihtiyag
duyulan bir bilgi edinme siireci seklinde goriilebilecegini ve ebeveynlerin ¢ocuklarinin bakimi
icin uzmanlik gerektiren konularda gerekli hizmetlere ulasabilmek icin siklikla yeni bilgileri
arastirmaya ihtiya¢ duyduklarii belirtmistir. Silverio ve ark. (2023) SP’li addlesanlarin
ebeveynlerinin addlesan donem, engelli genglerin yetiskinlige gegiste saglik hizmetleri, egitim,
meslek sec¢imi, mesleki kurslar ve ergenlik doneminde isgiicii piyasasina dahil olma
konularinda bilgiye ihtiya¢ duyduklarini belirtmistir. Bentum ve ark. (2023) 6zellikle babalar
olmak tizere SP’li ¢ocuk sahibi ebeveynlerin; sosyal, fiziksel ve zihinsel engellerle iligkili bir
saglik sorunu olan bir bireyle yasama konusunda egitim ve farkindaliga ihtiyaglar1 oldugunu
ortaya koymustur. Deger (2020), bedensel engelli cocuklarin bakim verenlerinin yaklasik dortte
uclnin cocuklarinin saglik sorunu konusunda bilgi eksikligine yonelik yardima ihtiyag
duydugunu bildirmistir. Cigerli ve ark. (2014), engelli cocuk sahibi ebeveynler i¢in yasamlarini
kolaylastiracak ve belirsizlikleri ortadan kaldiracak bilgilendirmenin 6nemli oldugunu ve
ebeveynlerin uzmanlar tarafindan tan1 aninda yeteri kadar bilgilendirilmediklerini dile
getirmistir. Ebeveynlerin SP hakkinda bilgi eksikliginin olmasi ve her donem bilgiye ihtiyag
duymasinin; SP konusunda toplumsal bilgilendirmenin yetersiz olmasindan, engelli ailelerine
sunulan hizmetlerin bilgilendirme konusunda eksiklikler icermesinden ve ¢ocugun yasinin
ilerlemesiyle birlikte klinik tablosuna eklenen ikincil problemlerden kaynaklandigi

diistindiirmektedir.

Katilimeilarimiz, ihtiya¢ duyduklart bilgiye ulagsmak icin internetten yararlandiklarini
bildirmistir. Wise ve Gellash’in (2022) arastirma sonugclari, SP’li cocuk sahibi ebeveynlerin SP
tanist hakkinda bilgi almak i¢in internetin yami sira sosyal medya gruplarindan da
faydalandigini ortaya koymustur. Karabekiroglu ve ark. (2009), yazili basinda DEHB ile ilgili
yer alan makalelerin yarsindan fazlasinin bilimsel temele dayanan ve bilgilendirici, dortte
birinin damgalamay1 azaltici, ligte birine yakininin damgalamayi artict ve ¢ok azinin yanlig
yonlendirici oldugunu bildirmistir. Ebeveynlerin interneti cocuklarinin saglik sorunu hakkinda
bir bilgi kaynagi olarak gormesi, alaninda uzmanlasmis profesyonellere hizli ve kolay ulagsma
cabasi i¢inde olduklar1 ve benzer deneyimlere sahip ailelerin bilgisinden yararlanmaya

gereksinim duyduklar1 seklinde yorumlanabilir.

Arastirmamizda yer alan baz1 katilimcilarimiz ¢ocuklar1 ve kendilerinin sahip oldugu engelli
haklar: konusunda bilgi sahibi olmadiklarini, bu durumun tani ve tedavi siirecinde gecikmelere

neden oldugunu ve sahip olduklari haklardan tamamen yaralanmalarina engel oldugunu
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belirtmistir. Ramanandi ve ark.’min (2018) arastirmasina katilan SP’li ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin ¢ogunlugu, SP ve cocuklarinin yasal ve insani haklari konusunda ortalama
diizeyde bilgi sahibi olduklarini bildirmistir. Silverio ve ark.’nin (2023) aragtirmasina katilan
SP’li adolesanlarin ebeveynleri, engelli haklar1 ve engellilerle ilgili yasalar hakkinda bilgi
sahibi olmalarinin ¢ocuklarina yonelik olanaklardan yaralanma agisindan kendilerine yardimei
olabilecegini ve bu bilgilere ihtiyag duyduklarmi belirtmistir. Ulkemizde engelli haklari
konusunda yasal diizenlemeler ve imzalanan uluslararasi anlasmalara ragmen insanlarin engelli
haklar1 konusunda bilgi eksikliginin varligi, bu haklarin uygulamaya gecirilmesi konusunda

gereken dnemin verilmedigini diistindiirmektedir.

Arastirmamiza katilan bir ebeveyn, ¢ocugu hakkinda sorulan sorulart yorucu buluyor olsa da
bu davraniglara kirilmak yerine, insanlar1 SP konusunda bilgilendirmeyi tercih ettigini
belirtmistir. Benzer sekilde Watanabe ve ark. (2021), arastirmasina katilan down sendromlu
cocuk sahibi ebevenylerin damgalayici davranislar sergileyen arkadaslari, egitimciler ve
toplumsal alanda karsilastigi insanlar1 bilgilendirme yoluna gittigini belirtmistir. SP’li bir cocuk
sahibi ve sosyolog olan Green’in (2005) arastirmasinda yer alan down sendromlu ¢ocuk sahibi
bir ebeveyn, insanlarin gocuguyla siradan giinliik sohbetleri dahi gergeklestirmekte zorlandigini
belirtmis ve bu nedenle siradan sosyal etkilesimlerin saglanabilmesi i¢in insanlar1 siirekli
egitme yoluna gittigini belirtmistir. Arastirmamizda yer alan bazi katilimcilarin goniillii anne
roliinii iistlenmesi, damgalama ile miicadelede etkin rol almak istemesi ve yukaridaki 6rnekte
oldugu gibi insanlar1 SP konusunda bilgilendirme c¢abast i¢inde olmasi ebeveynlerin
¢ocuklarmin bakimi ile mesgul olmanin yani sira SP konusunda damgalama ile mucadelede

aktif bir rol alabilecegini diislindiirmektedir.

Aragtirmamiza katilan bazi ebeveynler, toplumun SP konusunda bilgi sahibi olmadigimi ve
toplumun bilgi eksikligi nedeniyle damgalayici davranislarla karsilastiklarini belirtmistir. Varol
ve Menevse'nin (2022) arastirma sonuglari, ililkemizde toplumun SP ve semptomlari
hakkindaki bilgi eksikligini ortaya koymustur. Eissa ve ark. (2020) damgalamanin; bilgi
eksikligi, olumsuz tutumlar ve dislamanin birlesiminin bir sonucu oldugunu belirtmistir. Heng
ve ark.’nin (2023) arastirmasina katilan agir engelli ¢cocuk sahibi ebeveynler, ¢ocuklarinin
engelli olmasinin toplum tarafindan isledikleri giinahin bir cezasi olarak goriildiigiinii ya da
biiyii ile iliskilendirdigini bildirmistir. Insanlarin bilgi sahibi olmadig1 engellilik olusturan bir
saglik sorunu karsisinda damgalayici davraniglar sergilemeyi tercih etmesi, dncelikli olarak o
kiiltiirde var olan engellilige yonelik olumsuz bakis acist dogrultusunda hareket etmeyi tercih
ettiklerini diisiindiirmektedir.
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Aragtirmamizda yer alan bir katilimci, rahatsiz edici buldugu damgalayict davraniglarin kot
bir niyet tasimadigini1 ve kendisine yoneltilen sorularin SP hakkinda bilgi eksikligine dayali
meraktan kaynaklandigini belirtmistir. Benzer sekilde, Guimaraes ve ark. (2023), SP’li ¢ocuk
sahibi ebeveynlerin damgalayic1 davranislar1 rahatsiz edici buldugunu, ancak ebeveynlerin bu
davraniglarin kasith yapilmadigini ve toplumun ¢ocuklarinin sahip oldugu engellilik hakkinda
bilgi ve farkindalik eksikliginden kaynaklandigini diistindiiklerini bildirmistir. Goffman (2022),
ister toplum icinde karsilastigimiz tanimadigimiz kisilerle olsun, ister yakinlarimizla olan
ilisiklerle olsun, toplumun agik¢a ve her daim isimize burnunu soktugunu ve bize haddimizi
bildirecek kadar ileri gittigini belirtmistir. SP’li ¢ocuklarin goriiniir fiziksel farkliliklari
nedeniyle toplumda merak uyandirmasinin damgalayict sozler, bakislar ve sorulara neden
olmasi, toplumda farkliliklarin kolaylikla kabul edilebilmesi icin miidahalelere ihtiyag

duyuldugunu diistindiirmektedir.

Arastirmamizda yer alan bir katilimci, SP teriminin toplumda ne anlama geldiginin bilinmeden
spastik, sipi, serebral palsi gibi farkli sekillerde adlandirildigini ve bu durumun ¢ocuguna
duydugu sevgi ve ¢ocugunu kabulllenmesi Uzerinde olumsuz yonden bir etkisi olmadigini,
aksine cocugunun ailesi i¢in ¢ok degerli oldugunu ve toplumda SP’ye yonelik farkli
isimlendirmelerin kendini damgalanmis hissettirmedigini belirtmistir. Corrigan ve ark. (2017)
damgalanmais bir saglik sorununa yonelik etiketlerin kaldirilmasi i¢in saglik sorununun isminin
yeniden adlandirilmasinin bazi degisiklikler gosterse de, Amerika’da zenci kelimesinin Afrikali
Amerikan olarak degistirilmesinin 1rk¢ilig1 ortadan kaldirmadigi gibi, damgalanmis bireylerin
de etiketlenmesini engellemedigini belirtmistir. DSO (World Health Organization, 2007), ICF
simiflandirmasinda kullanilan terimlerin damgalayic1 ve etiketleyici olmamasi ic¢in caba
sarfettigini ve engellilik terimini bir dereceye kadar islevsel sinirlama ve kisitlama yasayan
bireylerin fiziksel ve sosyal ¢evreleri arasindaki etkilenimden kaynaklanan ¢ok boyutlu olguyu
ifade etmek i¢in kullandigin1 belirtmistir. SP tanisinin isminden bagimsiz olarak damgalanmasi,
damgalamay1 Onlemeye yoOnelik miidahalelerin basarili olabilmesi i¢in, insanlarin SP’yi
damgalamasina sebep olan motivasyonu arastirmaya odaklanilmasi  gerektigini

diistindiirmektedir.

Aragtirmamizda yer alan bazi ebeveynler; esleri ve akrabalarimin ¢ocuklart i¢in yaptiklar
harcamalari sasirtici buldugunu, tedavi hizmetlerini faydasiz ve egitim hizmetlerini gereksiz
gordiiglinti, SP nedeniyle olusan motor gelisim geriligini sakatlik olarak tanimladiklarini ve
damgaladiklarini bildirmistir. Shen (2016), Cin’de SP’li bir cocugun genis aile icerisinde ise

yaramaz olarak goriilebildigini ve bdyle bir ¢ocugun tedavisi i¢in harcanacak para ve enerjinin
132



gereksiz olduguna inanildigini belirtmistir. Truong ve ark. (2023), otizmin Vietnam’da yiiksek
derecede damgalanan bir tan1 oldugunu belirtmis ve otizmli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin otizmi
tedavi edilemez bir saglik sorunu olarak gordiiklerini bildirmistir. Botha ve Westhuizen (2023),
DEHB tanili genglerin kendilerini tipik gelisen yasitlariyla karsilastirdiginda belirgin derecede
onlardan farkli gordiiklerini, damgalanmis ve anormal bulduklarin1 belirtmistir. Ebeveylerin
cocuklarinin SP tanis1 konusunda yakinlariin olumsuz bir algiya sahip oldugunu belirtmesi, o
kiiltiiriin engellilige yonelik algisinin, insanlarin engellilik olusturan saglik sorunlarna

yaklasimlar1 lizerinde 6nemli bir etkisi oldugunu diisiindiirmektedir.

Aragtirmamizda yer alan katilimcilarin biiyiik ¢ogunlugu, SP’nin yasamlarina dahil olmasiyla
birlikte ¢ocuklarinin gereksinimlerini karsilarken yasadiklari zorluklar karsisinda esleri ve
akrabalarinin maddi ve manevi desteginden mahrum kaldiklarini belirtmis, ancak bazi
katilimcilar yakin arkadaslart ve komsularindan destek gordiiklerini sdylemistir. Sengiil ve
Baykan (2013), saglikli ¢ocuk anneleriyle karsilastirildiginda zihinsel engelli ¢ocuga sahip
annelerin daha fazla psiko-sosyal destege ihtiyag duyduklarini belirtmistir. Erdem (2023),
birden fazla otizmli ¢ocuk sahibi annelerin dncelikli olarak yakin ¢evrelerinden bekledigi sosyal
destegi goremedigini bildirmis ve yagamlarinin merkezine aldiklari annelik roliiniin yagsamlarini
kisitlamamasi i¢in diizenli olarak psiko-sosyal destek gormeleri gerektigini dile getirmistir.
Tekola ve ark.’nin (2020) arastirmasina katilan nérogelisimsel bozukluk tanili ¢ocuk sahibi bir
ebeveyn, ¢cocugunun durumunu kabullenemeyen esinin sosyal desteginden yoksun oldugunu
belirtmistir. Heng ve ark. (2023) norogelisimsel bozukluk tanili ¢ocuk sahibi ebeveynlerin
cogunlugunun, bir ya da iki kisiden olugan sinirli bir sosyal destege sahip oldugunu ve toplumun
engellilige yonelik farkindalik eksikligi nedeniyle kendini toplumdan izole hisseden
katilimcilarin sosyal destek aglarina ihtiyag duydugunu belirtmistir. Singogo ve ark. (2015)
aileleri, arkadaslar1 ve toplumun sosyal desteginden yoksun olmanin, insanlarin ¢ocuklarini
kabul etmeyecegi korkusu ve cocuklarinin durumundan sorumlu tutulacaklar1 diisiincesinin
SP’li cocuk sahibi annelerin kendini toplumdan izole hissetmelerine neden oldugunu
belirtmistir. Cigerli ve ark. (2014), engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin yakinlarindan gordiigii
destegi yetersiz buldugunu, ancak bazi akraba ve komsularinin dogu kiiltiiriiniin bir 6zelligi
olarak ¢ocuklarinin saglik sorunu nedeniyle maddi ve manevi ihtiyaglarinda kendilerini yalniz
birakmadigini bildirmistir. Sabetsarvestani ve ark. (2023) ise, SP’li ¢ocuk sahibi annelerin
esleri ve akrabalarinin destegi sayesinde yasadiklari zorlu siireglerin iistesinden geldiklerini
belirtmistir. Bentum ve ark. (2023); SP’li ¢cocuk sahibi babalarin akrabalari, arkadaslar ve

komsularindan destek beklentisi icinde oldugunu, akrabalarindan gordiikleri ekonomik
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destegin ve zor zamanlarda akrabalar1 ve arkadaslarinin varliginin kendileri i¢in mutluluk verici
oldugunu belirtmistir. Andromeda ve ark.’nin (2023) arastirmasina katilan SP’li ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin ¢cogunlugu; cocuklarinin gereksinimlerini karsilarken yasadiklari zorlu siirecte es
ve aile desteginin yani sira toplumun da destegine ihtiya¢ duyduklarini ve benzer deneyimlere
sahip arkadaslariin olmasinin zorluklarin {stesinden gelmelerinde yardimci oldugunu
bildirmistir. Moriwaki ve ark. (2022), SP’li ¢ocuk sahibi annelerin hissettikleri bakim verme
yiikiinde aile destegi, sosyal destek ve bu destekten memnun olma derecesinin etkili oldugunu
belirtmis ve sosyal destegin 0Ozellikle birincil bakim verenlerin ihtiyaglarina gore
dizenlenmesinin gerekliligini belirtmistir. AKin ve ark. (2022) aralarinda SP’li ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin de yer aldig1 nérogelisimsel bozukluk tanili ¢ocuk sahibi ebevenylerin, akrabalari
ve arkadaglarinin sosyal desteginden yoksun olmasiin damgalama ile iliskili olabilecegini
ortaya koymustur. Yasam boyu siiren ve engellilige neden olan bir saglik sorunu karsisinda
engelli ¢ocuk ailelerinin ve ozellikle birincil bakim verenlerin sosyal destekten yoksun bir
sekilde yalniz birakilmasinin ¢ocuklarinin bakimiyla mesgul olduklar1 zorlu siirecin yiikiinii ve
kirilganliklarin1 daha da artirdigin1 ve engelligin hala toplumun degil bireyin sorunu olarak

goriildiigiinii diistindiirmektedir.

Arastirmamiza katilan ¢ogu ebeveyn, cocuklarinin engelliligi karsisinda insanlarin empati
yoksunu davranislar sergiledigini belirtmistir. Aksine Chu ve ark.’nin (2023) arastirmasina
katilan SP’li ¢ocuk sahibi ebeveynler bazi insanlarin kendileriyle empati kurabildigini ve
cocuklariin deneyimledigi engellilik nedeniyle i¢inde bulunduklar1 kosullardan otiirii
kendilerine saygi duyduklarini belirtmistir. Ebeveynler bu olumlu deneyimlerin ¢ocuklarinin
toplum i¢inde yer alabilmesi konusunda kendilerine giiven verdigini belirtmistir. Arslan (2016),
cinsiyet, gelir diizeyi, kitap okuma siklig1, akademik basar1 ve kisilik 6zelliklerinin uzlagmaci
ya da ¢atigsmaci olmasinin empati kurabilme becerisi tizerinde etkili oldugunu belirtmistir. Sap
ve ark. (2022), tipik gelisen ¢ocuk sahibi ebeveynlerin egitim diizeyinin artmasi ile birlikte
cocuklarinin engellilere yonelik empatik egilimlerinin de artis gosterdigini ortaya koymustur.
Smith (2017), insanlarin ne kadar bencil olursa olsun dogasi geregi sefkat ve merhamet
duygusuna sahip oldugunu belirtmis ve diger insanlarin i¢inde bulundugu durumu tamamiyla
diisiinecek kadar zaman ayirdiginda onlarla empati kurabilecegini belirtmistir. Tasavvur ederek
kendimizi karsimizdaki kisinin yerine koyup duygularia dair bir fikir edindigimizi ve daha
zay1f da olsa karsimizdaki kisinin hissettiklerine benzer duygular yasadigimiz1 ifade etmistir.
Dokmen (2021), empati kurabilmek i¢in gerekli 6n kosulun ben merkezci olmaktan uzaklagsmak

oldugunu belirtmistir. Insanlarin dogas1 geregi diger insanlarla empati kurabilecek 6zellige
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sahip oldugu halde engellilere empati ile yaklasmamasi, bir digerini anlama ve farkli olam

konumlandirma konusunda niyetlerine gore hareket ettigini diistindiirmektedir.

Arastirmamizda yer alan bir ebeveyn sosyal medyada engelli c¢ocuklarin hareket
bozukluklarinin taklit edildigini belirtmis ve engellilie yonelik empati yoksunlugu ile
iliskilendirdigi bu durumun kendisini psikolojik olarak olumsuz etkiledigini ifade etmistir.
Akgay ve ark. (2020), teknolojik gelismelerin damgalayict davranislarin artmasina neden
oldugunu ve haberler, sinema filmleri, reklam igerikleri ve sosyal medyanin damgalamay1
artiran faktorler arasinda yer aldigini bildirmistir. Bu faktorlerin damgalanmais birey ve ailesini
olumsuz etkiledigini ve medyanin dogru kullanildig1 6l¢iide damgalamanin azaltilabilmesi
yoniinden faydali bir arag olacagini belirtmistir. Karabekiroglu ve ark. (2009), yazili basinda
otizmle ile ilgili yer alan makalelerin yaridan fazlasinin bilimsel temele dayanan ve
bilgilendirici, dortte birinin damgalamay1 azaltici, ligte birine yakininin damgalamayi artici ve
cok azinin yanhs yonlendirici oldugunu belirtmistir. Her yastan insanin c¢esitli amaglarla
kullandigi medyanin bireyler tizerinde 6nemli etkileri olmasi1 nedeniyle, damgalamaya yonelik
micadelede medyaya yonelik mudahalelerin 6ncelikli olarak ele alinmasmin kaginilmaz

oldugunu diisiinebiliriz.

7.3 Tema 3 : Damgalama

Arastirmamizda yer alan ebeveynlerin tamamina yakini, ¢ocuklarint 6ziirlii ve kendilerini
oziirlii ebeveyni olarak goren, isledigi bir su¢ nedeniyle engelli bir cocukla cezalandirildigin
diistinen akrabalarinin damgalayict sozlerine, acima dolu bakiglarina maruz kaldigini
belirtmistir. Bir ebeveyn ise aksine akrabalari tarafindan damgalayici davraniglara maruz
kalmadigini, akrabalarinin ¢ocugu hakkinda iyi dilekleri oldugunu ve SP’li ¢ocugunun bakimi
ile mesgul oldugu zorlu siirecte akrabalariin destegini gordiigiinii belirtmistir. Benzer sekilde
Tekola ve ark.’nin (2020) arastirmasina katilan nérogelisimsel bozukluk tanili cocuk sahibi bazi
ebeveynler, toplum tarafindan g¢ocuklarina yoneltilen damgalayici davraniglarin yani sira
kendilerini ve ¢ocuklarim1 utang kaynagi ve lanetli olarak goren akrabalarimin damgalayici
davraniglarina maruz kaldigini, sayginlhigimi yitirme endisesi yasayan akrabalari tarafindan
disladigini belirtmistir. Bununla birlikte ayni1 arastirmada yer alan bir¢cok ebeveyn; aileleri,
cocuklarinin 6gretmenleri, komsulart ve toplumun destegini goérdiigiinii ve kendilerine anlayislt
davrandiklarimi bildirmistir. Kurt¢a’nin (2023) arastirmasina katilan engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynler, ¢cocuklarmin saglik sorunu nedeniyle yakin ¢evresinin acima, kiiciimseme ve
suglamasi ile karsilagtigini belirtmistir. Francis’in (2012) arastirmasina katilan engelli ¢ocuk

sahibi ebeveynler, anne babalar1 sug¢lamanin damgalamanin temel bir niteligi oldugunu
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belirtmistir. Akrabalarinin suglayici davranislarina maruz kaldiklarin1 ve kotl bir ebeveyn
olduklarina yonelik elestiriler aldiklarin1 belirten ebeveynler, iliskisel damgalamay1
deneyimledigini ifade etmistir. Mese’nin (2014) arastirmasina dahil olan zihinsel engelli ¢ocuk
sahibi ebeveynler; esleri, akrabalari, komsulari, toplum iginde karsilastiklart insanlar ve
doktorlardan olusan genis bir ¢evrenin degisen derecelerde damgalayici davranislarina maruz
kaldigini dile getirmistir. Arastirmada yer alan ebeveynler ¢ocuklarimin saglik sorunundan
ziyade, insanlarin saglik sorunu olan bir ¢cocuga sahip olmalarini siirekli bir sorun kaynagi
olarak gormesinin ve bu dogrultuda kendilerine yonelik olumsuz tutum ve davranislarinin
kendileri i¢in iiziintii verici oldugunu ifade etmistir. Ebeveynlerin akrabalarimin damgalayici
davraniglarina maruz kalmasi, aile baglarinin 6nemli hasarlar gérebilecegini ve bu dogrultuda
engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin ailelerine aidiyetlerinin olumsuz etkilenebilecegini

diistindiirmektedir.

Arastirmamizda yer alan bazi katilimcilar, SP’1i ¢ocuklarinin okulda arkadaslarinin alaylarina
ve damgalayic1 sorularina maruz kaldigimni belirtmigstir. Aksine Chu ve ark.’nin (2023)
aragtirmasina katilan SP’li cocuk sahibi ebeveynler, ¢ocuklarinin yasitlarinin akran zorbaligi ve
alaylarina maruz kalmadigini belirtmistir. Ancak SP’li cocuklarin tipik gelisen ¢ocuklarla degil
SP Dernegi araciligiyla tanistifi diger SP’li ¢ocuklar ile sosyallestigini ve tipik gelisen
cocuklarla ayni okullara gitmedigini belirten Chu ve ark. (2023), engelli ¢cocuklart tipik gelisen
cocuklardan ayristiran mevcut sistemin degil, onlar1 kabul edici ve kapsayici bir uygulamanin
en dogru uygulama oldugunu ifade etmistir. Goffman (2022) damgalayici davraniglara karsi
ailesinin korumasi altinda olan engelli ¢ocuklarin bir giin mutlaka bu korumadan ¢ikmak
durumunda kalacagini ve genellikle cocugun damgasini okula bagladiginda alay etmeler, dalga
gecmeler, dislama ve kavgalar ile okulun daha ilk giinlinde fark edecegini belirtmistir. SP’li
cocuklarin okul yasaminin damgalayict davraniglarla yiiklii olmasi, bir egitim kurumu olarak
okullarin damgalama ile miicadelede oncellikli miidahale alan1 olarak goriilmesi gerektigini

diistindiirmektedir.

Aragtirmamizda yer alan ebeveynlerin tamami; ¢ocuklari, esi ve kendisinden olusan ¢ekirdek
ailesinin; komsularinin, arkadaslarinin, ayn1 mahallede yasadigi ve toplum i¢inde karsilastigi
insanlarin bir ya da daha fazlasinin damgalamasina maruz kaldigini belirtmistir. Deneyimlenen
sosyal ve iliskisel damgalama insanlarin bakislari, sozleri, ve sorular ile kendini ortaya
koymustur. Bagatell ve ark.’min (2017) arastirmasma katilan geng¢ yetiskin SP’li bireyler
toplumun engellilige bakist ve tepkisi karsisinda cocukluk doneminde ebeveynleri,
Ogretmenleri ve arkadaslarinin korumasi altinda olduklarini ve yetiskinlige gegisin kendileri

136



icin kalipyargilar, Onyargilar ve damgalama ile dogrudan yiizlesmek anlamina geldigini
belirtmistir. Zihinsel engelli olarak goriildiiklerini ve ciddiye alinmadiklarini belirten
katilimcilar, toplumda kendilerine yoneltilen damgalayici bakislarin, haklarinda yapilan
konusmalarin ve onlardan kag¢inan insanlarin farkinda olduklarini belirtmis ve kendilerini
toplum icinde ilham verici olmak ile goriinmez olmak arasinda degisen bir aralikta gidip
gelirken bulduklarini ifade etmistir. Spirtos ve Gilligan’in (2022) arastirmasina katilan
hemiplejik SP’li geng yetiskinler, takimin bir par¢asi olmak i¢in ¢aba harcamalarina ragmen
katildiklar1 yerel spor kuliiplerinde oyunlara dahil edilmediklerini ve bu kuliiplere katilmanin
kendileri i¢in ayrimcilik ve hayal kiriklig1 anlamina geldigini belirtmistir. Mudge ve ark.’nin
(2016) arastirmasina katilan bazi SP’li bireyler, toplumun kendilerini bir birey olarak
gormesine ve tam bir birey olarak kabul etmesine engel olan tutumunu SP’nin olusturdugu
engellilikten daha biiylik bir engellilik olarak algiladiklarini belirtmistir. Mukhwana (2016)
SP’li kardese sahip tipik gelisen genglerin, yasitlarinin merakli sorularina ve toplumun olumsuz
tutumlarina maruz kaldigimi ve kendilerini damgalanmig hissettiklerini  belirtmistir.
Scavarda’nin (2023) arastirmasma katilan SP’li kardese sahip bir katilimei, kardesinin
konusmasindaki farklilik nedeniyle okul yillarinda arkadaslarinin alaylarina maruz kaldigini ve
arkadaslarinin damgalayic1 davranislarina kadar olan dénemde kardesini normal bir birey
olarak gordiigiinii bildirmistir. Freitag ve ark.’nin (2023) aragtirmasinda yer alan ¢ocuklar ve
addlesanlar, SP’1i kardeslerinin diger insanlardan farkli olmadigim1 ve kendileri gibi normal
oldugunu belirtmis, insanlarin damgalayict davraniglarinin farkina vardiklarimi ve bu
davraniglar1 saygisizca bulduklarini ifade etmistir. Toson’un (2022) arastirmasinda yer alan
engelli kardese sahip bireyler, gelisim stirecinde siirekli bir arada olduklar1 kardeslerinin toplum
i¢cinde karsilastiklart insanlar tarafindan 6ziirlii olarak goriildiigiinii, insanlarin kardeslerine ve
kendilerine acidigin1 belirtmis ve bu damgalayici davranmislarin kendilerini {izdiiglinQ
belirtmistir. Bentum ve ark. (2023) Gana’da SP’li ¢ocuk sahibi olmanin toplumun ayrimci,
damgalayici ve dislayici davranislarina sebep oldugunu belirtmis ve arastirmasina katilan SP’li
¢ocuk sahibi babalarin toplumun damgalayici bakislarina maruz kaldigini bildirmistir. Akin ve
ark. (2022) arastirmasina katilan ve aralarinda SP’li ¢cocuklarin da dahil oldugu nérogelisimsel
bozukluk tanilt 0-3yas arasi g¢ocuk sahibi ebevyenlerin {igte birinin damgalanmay1
deneyimledigini belirtmistir. Ebeveynler; cocuklarimin durumu nedeniyle -elestirildigini,
cocuklart hakkinda diislincesizce sorulan sorulara maruz kaldigini, sosyal etkinliklere davet
edilmediklerini, kendilerini toplumdan dislanmis hissettiklerini, farkli olduklarinin

hissettirildigini ve c¢ocuklarmin toplumdaki yeri konusunda gelecege yonelik korkular
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oldugunu bildirmistir. Norogelisimsel bozukluk tanili ¢ocuklara yonelik damgalamanin okul
cagindan ¢ok daha erken donemlerde basladigini belirten Akin ve ark. (2022), damgalamaya
yonelik aile merkezli midahalelerin ¢ocuklar ve aileler damgalamanin kotii sonuglartyla
karsilasmadan O6nce baslamasi gerektigini ifade etmistir. Francis’in (2012) arastirmasina dahil
olan ebeveynler toplum icinde engelli ¢ocuklar1 ile yer aldiginda insanlarin damgalayici
bakislarina maruz kaldigin1 ve iliskisel damgalamayr deneyimledigini belirtmistir. Bazi
ebeveynler toplum iginde karsilastigi insanlarin ¢ocuklar1 ile ilgili olarak kendilerini
suclamasinin, damgalamanin temel bir niteligi oldugunu ifade etmistir. Ebeveynler toplum
icinde Karsilastiklar1 tanimadigi insanlarin yami sira arkadaslari, tanidiklarn kisiler ve
basvurduklarit kurumlardaki insanlarla etkilesimleri sirasinda da degisen derecelerde suglamaya
maruz kaldiklarini ifade etmistir. Tekola ve ark.’nin (2020) arastirmasinda yer alan gelisimsel
bozukluk tanili ¢ocuk sahibi ebeveynler, komsularinin olumsuz sozleri ve alaylarina maruz
kaldiklarin1 ve c¢ocuklarinin saglik sorunu nedeniyle suglandiklarini belirtmistir. Bununla
birlikte, ¢cocuklartyla birlikte toplum icinde yer aldiklar1 zamanlarda insanlarin damgalayici
bakislarina maruz kaldiklarini ve insanlarin kendilerine acidigini belirten ebeveynler, toplumun
cocuklarini lanetli olarak gordiigiinii ifade etmistir. SP’li bir cocuk annesi ve ayn1 zamanda bir
sosyolog olan Green (2003), SP tanist nedeniyle ¢ocugu ve kendisinin insanlarin garip ve gok
rahatsiz edici olabilen tepki ve davraniglarina maruz kaldigini ve ¢ocugunun SP tanisindan
yillar sonra damgalanmanin tahmin ettiginden ¢ok daha karmasik bir durum oldugunu
anlayabildigini belirtmistir. SP’1i ¢ocuklar ve ailelerinin glindelik yasamin her an ve her yerinde
karsilagabildigi damgalayici davraniglarin uzun siirede olusabilecek yikicr etkileri olabilecegini
ve bu nedenle engelli ailelerinin tiim fertlerine cocuklarinin tan1 almasindan itibaren psikolojik

destek verilmesi gerektigini diisiinmekteyiz.

Arastirmamizda yer alan bazi katilimcilar c¢ocuklarimin kullandigt AFO’larin insanlarin
damgalayict sorularina ve bakisglarina neden oldugunu belirtmistir. Firouzeh ve ark. (2023),
arastirmasina katilan SP’li ¢ocuk sahibi ebeveynlerin normal goriinmeye yonelik toplumsal
baskiyr igsellestirdiklerini ve cocuklarinin AFO kullanmasini kabullenmekte baglangigta
zorlandiklarini, utan¢ duyduklarini ve ayn1 zamanda ¢ocuklarmin kullandigt AFO nedeniyle
yasitlarindan farkli gorlniip dislanmasindan, c¢ocuklarinin toplumsal katilimimin olumsuz
etkilenmesinden endise duydugunu bildirmistir. Cocuklariin AFO kullanimu ile birlikte motor
fonksiyonlarindaki olumlu gelismelerin ebeveynlerin AFO konusundaki bakis acisini
degistirmesi ve ¢ocuklarmin kullandigi AFO nedeniyle okulda ve toplumda dislanmadigini

gormek arastirmanin diger sonuglaridir. Ebveynlerin ¢ocuklarinin kullandigit AFO nedeniyle
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damgalayici davraniglara maruz kalmasi damgalamanin SP tedavisinde 6nemli bir islevi olan

AFO’nun kullanimini olumsuz etkileyen faktorlerden biri oldugunu diisiindiirmektedir.

Aragtirmamizda yer alan bir ebeveyn, toplumsal alanda karsilagtigi1 bazi insanlarin kendisine ya
da cocuguna yardimci olmak istemesinin sebebinin aslinda ¢ocuklarmmin engeli nedeniyle
duyulan acima oldugunu ve bu nedenle yardimlar1 kabul etmedigini belirtmistir. Goffman
(2022), damgal1 bireyin yasamini zorlastiran ve ¢esitli ayrimciliklar uygulayan normallerin bu
olumsuz tutum ve davramiglarimi yumusatmak i¢in iyiliksever eylemlerde bulunmaya
calistiklarim1 belirtmistir. Read ve ark.’nmin (2015), arastirmasina katilan SP’li bireylerin
cogunlugu ihtiya¢ duyduklari yardim nedeniyle maruz kaldiklari damgalamanin farkinda
oldugunu belirtmistir. Katilimcilar, engelli bireylerin yardim talebinin digerlerine bagiml
olduklar1 kalipyargisina neden olmas1 sebebiyle damgalamay1 ihtiya¢ duyduklart destegi kabul
etmemelerinin temel nedeni olarak gordiigiinii ifade etmistir. Siradan iliskilerde birbirine
kolaylikla yardim edebilen insanlarin s6z konusu engelli bireyler oldugunda yardim etme
diistincesinin temelinde acima duygusunun olmasi, toplumun engelli bireylere kalipyargilari
dogrultusunda yaklasmanin 6tesine gegemedigini ve engeline ragmen bir bireyi normal bir

birey olarak gdrmeyi basaramadigini diisiindiirmektedir.

Arastirmamizda yer alan baz1 katilimcilar ¢ocuklarinin sahip oldugu farkliligin
damgalanmalaria neden oldugunu belirtmistir. Sharma ve ark. (2021), gliniimiizde LGBTQ
gibi diger baska farkliliklarin toplumda kabul gérmesine ragmen fiziksel engelli bireyler s6z
konusu oldugunda Hindistan’da genclerin engelli bireyleri hala sakat ve dezavantajli olarak
gordiigiinti belirtmistir. Uzunaslan ve Duyan (2022), bir toplumda mevcut bulunan ¢esitliligin
korunmasi gerektiginin dneminin her gegen arttigin1 ve farkliliklarin kiiltiirel bir zenginlik ve
modern anlamda toplum olmanin bir geregi olarak kabul edilmesi gerektigini belirtmistir. SP’li
cocuklarin sahip oldugu farkliligin damgalanmalarina neden olmasi iilkemizde bireysel

farkliliklar konusunda farkindaliga yonelik egitimlere ihtiya¢ duyuldugunu diisiindiirmektedir.

Arastirmamizda yer alan bazi ebeveynler, SP’li oldugu i¢in yasitlar1 tarafindan dislanip
oyunlara alinmayan c¢ocuklarinin, maruz kaldigi sosyal damgalama nedeniyle kendini
damgaladigini belirtmistir. Spirtos ve Gilligan (2022), arastirmasina katilan hemiplejik SP’li
geng yetigkinlerin, cocuklugun son yillar1 ve ergenlik doneminde insanlarin olumsuz

tepkileriyle karsilastigini ve bu olumsuz farklilik algisini igsellestirdigini belirtmistir.

Arastirmamiza katilan annelerin ¢ogunlugu; eslerinin, engelli oldugu i¢in ¢ocuklarindan

utandigin1 ve ¢ocuklariyla birlikte toplum i¢inde yer almaktan ¢ekindigini belirtmistir. Bentum
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ve ark.’nin (2023) arastirmasina katilan SP’li cocuk sahibi babalar, engelli bir ¢cocukla toplum
icinde yer almaktan ve ¢cocuklarinin durumu hakkinda arkadaslari ve ailelerine bilgi vermekten

utandiklarini belirtmistir.

Arastirmamizda yer alan bazi ebeveynler; insanlarin damgalayic1 sorulari, sozleri ve
bakislarimin ¢ocuklarindan utanmalarina ve bir sug isledikleri hissine kapilmalarina neden
oldugunu belirtmis ve maruz kaldiklar1 damgalama nedeniyle kendilerini damgaladiklarini
ifade etmistir. Pretorius ve Steadman’in (2017) arastirmasina katilan SP’li c¢ocuklarin
ebeveynleri engelli bir cocuga sahip olmay1 kendilerine verilmis bir ceza olarak gordiigiinii
belirtmistir. Zuurmond ve ark. (2016) engelli bir ¢ocuga sahip olmanin neden oldugu
damgalanma ve utancin arastirmasina dahil olan engelli ¢ocuk sahibi katilimcilar arasinda
yaygin oldugunu ve ebeveynlerin kendini damgalamalarinin, hizmetlere ve yardimlara erisimde
onemli bir engel olusturdugunu belirtmistir. Corrigan ve ark. (2017) damgalanmanin
sorumlulugunun damgalanmais kisilerde degil, toplumda oldugunun akilda tutulmasi gerektigini
belirtmis, toplumun Onyargilarinin, saglik sorunlari olan damgalanmis bireylerin degerli
olduguna yonelik tutumlarla yer degistirmesi durumunda kendini damgalamanin ortadan
kalkacagini ifade etmistir. Toplum i¢inde karsilastigi insanlar tarafindan maruz kaldig1 sosyal
damgalamanin SP’li ¢ocuklar ve ebeveynlerinin kendini damgalamasina neden olmasi,
damgalanmis aile bireylerinin toplum icinde yer alma konusunda kendini smirlayacagini

distindiirmektedir.

7.4 Tema 4: Damgalamanin Ailenin Yasamina Etkisi

Arastirmamizin ilk sorusunu olusturan damgalamanin SP’li ¢ocuk ve ailenin yasamina etkisi
temasi altinda ebeveynlerin perspektifinden; anne, baba ve ¢ocuklardan olusan aile {iyelerinin
tamaminin maruz kalinan damgalama nedeniyle psikolojik olarak olumsuz etkilendigini, SP
tanisinin kabuliine kadar gecen zamanda arastirmamiza dahil olan ebeveynlerin tamamina
yakininin toplumsal katilimlarini siirlandirdigini, SP’li ¢ocuk ve ebeveynin yasadigi topluma
aidiyetinin zarar gordiigiinii; SP’li ¢ocugun dislandigini, akran zorbaligmma ugradigini,
akademik yasamimin damgalama g¢ergevesinde sekillendigini ve baba-cocuk iliskisinin

bozuldugunu sdyleyebiliriz.

Arastirmamizda yer alan katilimcilarin tamamina yakini; ¢ocuklarmin bakimiyla mesgul
olduklar1 zorlu siiregte ek bir yiik olarak gordiikleri damgalamanin aileleri i¢in {iziintii verici,
kiricr ve tahammiilii zor oldugunu; damgalayict davraniglarin sinirlenmelerine, 6fke ve

kizginlik hissetmelerine neden oldugunu ve bu davranislarin kendileri i¢in yorucu oldugunu
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belirtmistir. Yilmaz ve Kahraman (2023), damgalanmanin isitme engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynler igin en yipratici konularin baginda geldigini belirtmis ve isitme engelli ¢ocuk sahibi
ailelerin ¢ocuklarini yetistirme ¢abasi i¢indeyken ayni zamanda damgalama ile de miicadele
ettigini, damgalama nedeniyle kendilerini yalniz hissetttigini, sosyal iligkilerden kagindigini ve
insanlara duyduklar1 giiveninin sarsilmasiyla birlikte yasamlarii kaygi i¢inde siirdiirdiiglinii
belirtmistir. Heng ve ark. (2023); ekonomik ve sosyal destek yoksunlugu, artan bakim ytikii ve
toplumun noérogelisimsel bozukluk tanili ¢ocuklarina yonelik damgalamasinin ebeveynlerde
lizlintii, stres ve endiseye neden oldugunu, deneyimlenen iliskisel damgalama nedeniyle
hissedilen iiziintiiniin ebeveynler arasinda yaygin oldugunu dile getirmistir. Ashraf ve ark.
(2023), isitme engelli bir ¢ocuga sahip olmanin ebeveynler igin sosyal ve duygusal bir kriz
oldugunu, insanlarin destekten yoksun ve onyargili davraniglarinin bu krizi daha da artirdigini
belirtmistir. Masulani-Mwale ve ark.’nin (2016) arastirmasina katilan zihinsel yetersizlige
sahip cocuklarin ebeveynleri toplumun damgalayict davraniglarinin kendileri i¢in stres verici
ve deprese edici oldugunu bildirmistir. Akin ve ark. (2022), aralarinda SP’li ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin de yer aldig1 nérogelisimsel bozukluk tanili 0-3 yas arasi1 ¢ocuk sahibi annelerin
depresif semptomlarinin damgalama ile iliskili olabilecegini belirtmis ve damgalama ile
ebeveynlerin ruh sagligi arasinda nedensel iliskinin olup olmadigimma yonelik prospektif
calismalara ihtiya¢ oldugunu belirtmistir. Recio ve ark. (2020), maruz kalinan iliskisel
damgalamanin otizmli ve zihinsel engelli cocuk sahibi ebeveynlerin benlik saygisini olumsuz
etkiledigini ifade etmistir. Goffman (2022), damgalanmis bireyin normal insanlarla bir arada
bulunmasinin kendinden nefret etmesi ve kendini kii¢lik gérmesine neden olabildigini
belirtmistir. Song ve ark. (2018), tipik gelisen ¢ocuk sahibi ebeveynlerle karsilagtirildiginda
engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin ¢ok daha yiiksek diizeyde damgalamaya maruz kaldigini,
daha yiiksek diizeydeki damgalamanin engelli ¢cocuk sahibi ebeveynlerin daha kotli saglik
sonuclarina neden oldugunu ve bu durumun kendini yirmi yillik bir siirecte ortaya koydugunu
belirtmistir. Freeborn ve Knafl’in (2014) arastirmasina katilan SP’li geng yetiskin bir kadin
ailesinden destek gormemesi, tedavi hizmetlerinden yoksun birakilmast ve dislanmasi
nedeniyle hissettigi ilgisizligin ve sevgisizligin gelecek umudu olmayan tatminsiz bir birey
olmasina neden oldugu belirtmistir. Spirtos ve Gilligan’in (2022) arastirmasia katilan
hemiplejik SP’1i geng yetiskinler katildiklar1 yerel spor kuliiplerinde takimin bir pargasi olmak
icin ¢aba harcamalarina ragmen oyunlara dahil edilmediklerini ve bu kuliiplere katilmanin

kendileri i¢in ayrimcilik ve hayal kirikligina yol a¢tigini belirtmistir. Tiim aile fertleri tizerinde
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olumsuz psikolojik sonuglar1 olan SP tanis1 nedeniyle maruz kalinan damgalamanin, bir siire

sonra fiziksel saglik sorunlarina yol agacagini diisiindiirmektedir.

Arastirmamizda yer alan katilimcilarin tamamina yakini; SP tanisinin kabuliine kadar gecen
zamanda insanlarin damgalayict davraniglarinin, toplumsal katilimlarini olumsuz etkiledigini,
ancak taninin kabulii ile birlikte bu davranislarin toplum i¢inde yer almalarinda artik higbir
etkisi olmadigin1 belirtmistir. Katilimcilarin gegmiste SP tanisimin kabuliine kadar gecen
zamanda toplumsal alandaki aktivitelerine kisitlama getirmelerinin ¢esitli nedenleri vardir.
Ebeveynlerin engelli bir cocuga sahip olmay1 kendi sugu olarak gérmesi, ¢cocuklarini engeli ile
birlikte kabul etmenin zorlugu, engelli bir cocuga sahip olmay1 utanilacak bir durum olarak
gorerek kendilerini damgalamalari, damgalayicit davranislarin ebeveynleri psikolojik olarak
olumsuz etkilemesi ve bu damgalayic1 davranislardan ¢ocuklarini ve kendilerini korumaya
calismasi gegmiste toplumsal katilimlari {izerinde etki etmistir. Lollar ve Charmie (2021),
insanlarin damgalama, ayrimcilik, izolasyon ve esitsizlikler icinde yasamasina neden oldugu
icin engelliligin bir insan haklar1 sorunu oldugunu ve bu toplumsal tutumlarin engelli bireylerin
herkesin hakki1 olan eksiksiz bir yagsama sahip olmasina izin vermedigini belirtmistir. Goffman
(2022), damgalanmig bireyin yasamini kisitlanmig bir diinyada siirdiirmeye boyun egmek
zorunda oldugunu ifade etmistir. Bentum ve ark. (2023); aragtirmasina dahil olan SP’li cocuk
sahibi babalarin, toplumun kendilerine ve ¢cocuklarina yonelik ayrimci davranislari nedeniyle
sosyal aktivitelerden uzak durdugunu bildirmistir. Heng ve ark. (2023), norogelisimsel
bozukluk tanili ¢ocuk sahibi ebeveynlerin insanlarin alaylarina maruz kalma korkusuyla
cocuklarini toplum igine ¢ikarmaktan utandigini bildirmistir. Erdem’in (2023) birden fazla
otistik g¢ocuga sahip annelerle gergeklestirdigi nitel arastirma sonuglari, ebeveynlik
becerilerinin yargilanmasinin ve insanlarin ¢ocuklart ve kendilerine yonelik dik bakislarinin
annelerin toplumsal katilim tercihlerini etkiledigini, bu nedenle ebeveynlerin kapali alanlar
yerine ag¢ik alanlarda bulunmayi tercih ettiklerini ortaya koymustur. Silverio ve ark. (2023)
SP’li addlesanlarin ebeveynlerinin, ¢ocuklarin addlesan donemin dogas1 geregi yasitlari ile
bos zaman aktivitelerine katilmasini olagan gordiiglinii ve bu aktivitelere ¢ocuklarmin
katilmasin istediklerini bildirmistir. SP’li addlesanlarin ebeveynleri, cocuklarinin kendilerini
engelli olmayan arkadaslarindan farkli hissettigini ve bu durumun sosyal aktivitelere
katilmlarint  kisitladigini  belirtmistir. Ildiz (2018), toplumun engelli bireylere yonelik
damgalayict ve dislayici davranislarinin engelli bireylerin toplumsal yagsama katilimlarini
etkileyen en 6nemli faktorler olarak gordiigiinii belirtmis ve olumsuz tutumlar1 engellilerin

toplumla biitiinlesmesinin 6niindeki goriinmez engeller olarak tanimlamistir. Van Brakel ve
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ark. (2006) damgalamanin engelli bireylerin toplumsal yasama katilimlarim1 kisitlayan tek
neden olmadigini, ancak aktivite kisithiliklart ve diger gevresel faktorlerin katilim iizerine
olumsuz etkisini daha da agirlagtirabilecegini belirtmistir. Hanes ve ark.’nin (2019)
arastirmasina katilan SP’li geng¢ yetiskinler; fiziksel engelleri, sosyal ve rekreasyonel
aktivitelere katilimlarin1 etkileyen dnemli bir engel olarak tanimlamistir. DSO (World Health
Organization, 2007) tarafindan saglik ve saglikla ilgili durumlari tanimlamak i¢in ortak bir dil
olusturmak amaciyla gelistirilen ICF’de katilim, yasama dahil olmak seklinde tanimlanirken,
damgalamanin aktivite ve performansa etki eden sosyal c¢evreye ait bir faktér oldugu
belirtilmistir. Varol ve Menevse (2022) SP’li bireylerin toplumsal yasama aktif katilimi ve
toplumsal katilimin Oniindeki engellerin kaldirilmasi agisindan SP konusunda toplumsal
farkindaligin artirtlmasinin 6nemli oldugunu belirtmis ve bu amagla basin ve sosyal medyadan
faydalanilabilecegini dnermistir. Poojari ve ark.’nin (2021) arastirmasina dahil olan baz1 SP’li
cocuk sahibi ebeveynler, engelli bir ¢ocuga sahip olmanin verdigi {iziintii, insanlarin ¢ocuklari
hakkinda sorular sormasindan korkma ve sosyal damgalamaya maruz kalmalari nedeniyle
toplum i¢inde yer almamay tercih ettigini belirtmistir. Kerem Giinel ve ark. (2020), SP’li
cocuklarin sosyal hayata, giinliik yasam ve bos zaman aktivitelerine katiliminin saglikli
gelisimleri, sosyal iyilik hali ve yasam kaliteleri i¢in hayati 6nem tasidigini belirtmistir. SP’li
cocuk sahibi ebeveynlerin ve dolayisiyla SP’li ¢ocuklarin damgalama nedeniyle toplumsal
katilimlarinin olumsuz etkilenmemesi i¢in, SP tanisinin 6zellikle primer bakimverenler olmak
tizere aile tarafindan kisa zamanda kabul edilebilmesine yonelik verilecek profesyonel destege

ithtiya¢ oldugunu diisiinmekteyiz.

Arastirmamizda yer alan bir katilime1r SP tanisinin kabuliine kadar gecen siiregte ¢ocugunun
thtiya¢ duydugu saglik hizmetleri i¢in basvurdugu kurumlarda insanlarin damgalayici
davraniglarindan dolayr rahatsizlik duymus olsa da bu hizmetlere ulasabilmek i¢in zorunlu
olarak hastanelere gittigini belirtmistir. Rezaie ve Kendi’nin (2020) arastirmasina katilan is ve
ugras1 terapistleri, Ozellikle kirsal kesimde olmak iizere engelliligin damgalama ile
iligkilendirilebildigini belirtmis ve ¢cocuklarinin saglik sorununu kabullenmekte zorlanan SP’li
cocuk sahibi ebeveynlerin gocuklarinin saglik sorununu gizledigini, ¢ocuklarinin tedavisini
sirdirmekte ve tedavi siirecinde terapistlerle isbirligi yapmakta basarisiz olduklarini
bildirmistir. Ebeveynlerin damgalayic1 davraniglar nedeniyle ¢ocuklariyla toplum iginde yer
almaktan kacinmasi ve bu nedenle ¢ocuklarinin ihtiya¢ duydugu saglik hizmetlerinin aksamasi
riski engelli cocuklar ve ailelerinin damgalamaya kars1 psikolojik olarak desteklenmesinin

kacinilmaz oldugunu ve damgalamaya kars1 yasal yaptirimlarin gerekliligini diistindiirmektedir.
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Aragtirmamizda yer alan bir katilimci, maruz kalinan damgalamanin SP tanili ¢ocugu ve
kendisinde iilkesine ait olmadig1 hissini olusturdugunu belirtmistir. Aydin (2021), toplumun
engelli bireylere dayattigi engelli kimliginin kisilerarasi iligkileri olumsuz etkiledigini ve
engelli bireylerin sosyal gruplar i¢inde yer almaktan hoslanmadigini ve bunun sonucu olarak
bu gruplardan uzak kalmayi tercih ettigini bildirmistir. King ve ark.’nin (2000) aragtirmasina
katilan SP’li bireyler kisilerarasi iligkileri ¢ok Onemsediklerini, dahil olduklar1 gruplar
tarafindan kabul edilmenin, bir grubun {iyesi olmanin kendileri i¢in 6nemli oldugunu ve aidiyet
duygusunu hissettirdigini bildirmis ve aileleri ve arkadaslar1 gibi engelli olmayan gruplarin ve
kendileri gibi engelli olan diger gruplarin bir pargasi olmayi istediklerini belirtmistir. Freeborn
ve Knafl (2014), cocukluk yillarinda ebeveynleri ve kardeslerinden destek gérmeyen, tedavi
hizmetlerinden yoksun birakilan ve dislanan SP’li bir katilimcinin kendisini ailesinin bir parcast
olarak gormedigini ve SP’li kadinlarin yasamlarinda ailenin 6nemli bir rolii oldugunu dile
getirmistir. Van Heijningen ve ark. (2021), yetiskin SP’li bireylerin engelli olmalar1 nedeniyle
etiketlendiklerini ve bu durumun sahip olduklar1 yetenekler konusunda 6nyargilara yol agtigini
belirtmis ve insanlarin kendilerini normal olarak gérmemesinin ve ihtiyaglar1 olmadig1 halde
tavsiyelerde bulunmasmin SP’li bireyleri yasadiklari topluma yabancilastirdigini, onlar
yasadiklar1 toplumdan uzaklastirdigini ve yasadiklari toplumun bir {iyesi olduklari hissini
zedeledigini bildirmistir. Sahip oldugu farklilik nedeniyle SP’li bir ¢ocugun ve annesinin
damgalayici davraniglar nedeniyle hissettigi aidiyet yoksunlugunun, onlar1 yalnizliga itecegini

ve SP nedeniyle yasadiklari zorlu siirecte ek bir psikolojik ylik olusturacagini diisiinebiliriz.

Arastirmamizda yer alan katilimcilar, engelli olarak goriilen ¢ocuklarinin ailede, okulda ve
toplum icinde dislandigini bildirmistir. Bentum ve ark.’nin (2023) arastirmasina katilan SP’li
cocuk sahibi bir baba, SP’li bir ¢ocugu oldugu i¢in akrabalarindan destek goremedigini ve
akrabalarinin kendisini ve ¢ekirdek ailesini ziyaret etmedigini bildirmistir. Freeborn ve Knafl’in
(2014) arasgtirmasima katilan SP’li kadinlarin ¢ogunlugu kardeslerinin en 1iyi arkadaglar
oldugunu, yetiskinlikte de devam eden 1yi iliskilerinin kendileri i¢in genis bir destek sagladigini
belirtmistir. Akogul’un (2019) arastirmasina katilan engelli bireyler, insanlarin dik bakiglarina
maruz kaldiklar i¢in tipik gelisen kardeslerinin kendileriyle toplum iginde bir arada yer almak
istemedigini ve bu durumun kendilerini iizdiiglinii ve kardeslik iliskilerine zarar verdigini
belirtmistir. Tekola ve ark.’nin (2020) arastirmasina katilan norogelisimsel bozukluk tanili
cocuk sahibi bir ebeveyn ¢ocugunun oyunlara alinmadigint belirtmistir. Keforilwe ve Smit
(2021) SP’li cocuklar ve ailelerinin toplum tarafindan degersiz goriildiiglinii ve toplumun

bircok kaynagindan yoksun birakildigimi belirtmistir. Uz ve Kaya’nin (2018) aragtirmasina
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katilan otizmli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin biiyiik cogunlugu, davranislarindaki farkliliklar
nedeniyle insanlarin kirict sozleri ve bakislarina maruz kalan g¢ocuklarinin diglandigini
belirtmistir. Murugupillai ve ark.’nin (2016) arastirmasina katilan epilepsili ¢ocuk sahibi
ebeveynler, ¢cocuklarinin damgalanmasiin insanlarla iligkilerini ve arkadaslik kurmalarinm
etkilemesinden ve dislanmalarina neden olmasindan endise duydugunu belirtmistir. Kozal ve
ark.’nin (2022) arastirmasina katilan okul oncesi egitim goren engelli cocuklarin ebeveynleri
cocuklart ve kendilerinin, tipik gelisen ¢ocuklar ve velileri tarafindan anlasilamadigint ve bu
nedenle dislandigini belirtmis ve bu durumu kaynastirma 6grencilerine yonelik farkindaligin
diisiik olmasi ile iligkilendirmistir. Eres ve Canaslan (2017) ilkokul ve ortaokulda kaynastirma
egitimi goren engelli ¢ocuklarin ebeveynlerinin okul yonetimi, 6gretmenler ve okul arkadaslari
tarafindan diglandigini bildirmistir. Dogaroglu ve Diimenci (2015) ise; tipik gelisen ¢ocuk
sahibi ebeveynlerin engelli cocuklara yonelik olumsuz tutumlarinin 6gretmenler i¢in rahatsizlik
verici oldugunu, engelli ¢ocuklar i¢in saglanan kaynastirma egitimin engellenemeyecegini ve
yasal bir hak oldugunu bildirmistir. Karatag ve Arslan (2018), alt1 ve yedinci sinifta bulunan
tipik gelisen kiz 6grencilerin zihin engelli kaynastirma 6grencilerini sosyal kabul diizeyinin
erkek ogrencilerden daha yiiksek oldugunu ortaya koymustur. SP’li ¢ocuklarin toplumsal
kabuliin disinda tutulmasmin psikolojik sagliklar1 {izerinde yikict etkileri olacagii

diisiinebiliriz.

Arastirmamizda yer alan bir katilimc1 ¢ocugunun fiziksel engelli olmasina ragmen derslerinde
tipik gelisen ¢ocuklardan daha yiiksek basar1 gostermesi nedeniyle okulda ve bir diger katilimer
fiziksel engeli nedeniyle savunmasiz goriindiigii i¢in toplumsal alanda akran zorbaligina maruz
kaldigimm1 belirtmistir. Bentum ve ark.’nin (2023) arastirmasma katilan babalar, SP’li
cocuklarinin baz tipik gelisen ¢ocuklarin akran zorbaligina maruz kaldigini bildirmistir. Eres
ve Canaslan’in (2017) arastirmasina katilan ilkokul ve ortaokulda kaynastirma egitimi goren
engelli cocuklarin ebeveynleri, cocuklarmin okul arkadaslari tarafindan damgalandigini,
fiziksel ve psikolojik siddete maruz kaldigini belirtmistir. Cagulada ve Koller’in (2020)
aragtirmasina katilan ebeveynlerin tamamina yakini, sosyal damgalamay1 deneyimleyen isitme
engelli cocuklarinin akran zorbaligina maruz kaldigimi ifade etmistir. Heng ve ark.’nin (2023)
arastirmasina katilan bazi1 ebeveynler, agir derecede engelli cocuklarinin okul arkadaslarinin
fiziksel siddetine maruz kaldigini belirtmistir. Murugupillai ve ark. (2016), epilepsili ¢ocuk
sahibi ebeveynlerin ¢ocuklarinin yasitlarindan kotii muamele gorebilecegini diislindiiglinii ve
bu davraniglarin ¢ocuklarinin psikolojisini olumsuz etkilemesinden endise duydugunu

bildirmistir. Spirtos ve Gilligan’in (2022) arastirmasina katilan hemiplejik SP’li geng
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yetigkinlerin tamamina yakini, ¢ocuklugun son yillar1 ve ergenlik doneminde akran zorbaligina
maruz kaldiklarimi ve diglandiklarini belirtmistir. Scavarda’nin (2023) arastirmasina katilan
engelli kardese sahip bir katilime1, akran zorbaligina maruz kalmamak i¢in engelli kardesi ile
birlikte disar1 ¢cikmay1 reddettigini, ancak bu durumun yasinin ilerlemesiyle birlikte degistigini
ve bir siire sonra insanlarin davranislarinin kendisini etkilemedigini belirtmistir. Engelliligin
akran zorbalig1 ile sonuglanmasi, toplumun engelli bireylerle arasindaki iliskide bir hiyerarsi
olusturup onlar1 degersiz gérme cabasi iginde oldugunu gozler Oniine sermekte, engelli
bireylerin kisi hak ve hiirriyetlerini her firsatta yok sayma egiliminde oldugunu

disiindiirmektedir.

Arastirmamiza katilan iki ebeveyn damgalamanin ¢ocuklarinin akademik yasami {izerine
olumsuz etkileri konusunda diisiincelerini dile getirmistir. Bir ebeveyn cocugunun addlesan
donemdeki yasitlari ve Ogretmenleri tarafindan ortaokulda karsilagabilecegi damgalayici
davraniglara engel olabilmek i¢in kaynastirma egitimi yerine Ozel egitimi tercih ettigini
belirtmis, bir diger ebeveyn ise 6gretmeninin ilgisizligi ve damgalayici davranislari nedeniyle
cocugunun derslere katiliminin ve derslerindeki basar1 diizeyinin diisiik oldugunu belirtmistir.
Keforilwe ve Smit’in (2021) arastirmasina katilan agir engelli SP’li cocuk sahibi bir ebeveyn,
agir engellilik derecesine sahip diger ¢ocuklarin okul yasaminda maruz kaldigi diglanmanin,
cocugunu okula kayit ettirmeme kararinda etkili oldugunu bildirmistir. Murugupillai ve ark.
(2016) ogretmenlerinin yeteri kadar destegini gérememe ve anlayisindan yoksun kalmanin
epilepsili ¢ocuklarin psikolojik sagligmi ve egitime devam etme istegini olumsuz
etkileyebildigini belirtmistir. Yilmaz ve Kahraman (2023), tipik gelisen cocuklarla birlikte
egitim aldiklar kaynastirma egitiminin isitme engelli ¢ocuklar i¢in egitim hayatlarinin en zorlu
konularindan biri oldugunu belirtmis, akran zorbaligina varan olumsuz deneyimlerin isitme
engelli ¢ocuklarin 6zgiivenlerini zedeledigini ve ihtiya¢ duyduklar1 egitimi almalarma engel
teskil ettigini ifade etmistir. Engelli ¢ocuklarin 6gretmenleri ve akranlari tarafindan egitiminde
giicliikler olusturulmasi; zaten sinirlt olan egitim imkanlar1 da géz Oniine alindiginda SP’1i
cocuklarin sahip olduklar1 potansiyellerini kullanmalarimin ve iiretkenliklerinin olumsuz

etkilenecegini diislindiirmektedir.

Aragtirmamizda yer alan katilimcilardan bir anne, SP’li ¢ocugunun babasinin damgalayici
davraniglarina maruz kalmasinin ve damgalama nedeniyle gelisen diglanmanin baba-kiz
iligkisini olumsuz etkiledigini belirtmistir. Bentum ve ark. (2023), SP’li bir ¢ocugun bakiminin
getirdigi fiziksel, sosyal ve ekonomik yiik ile basa g¢ikmak i¢in babalarin tipik gelisen
¢cocuklarina odaklanarak gecici bir mutluluk elde etmeye calistiklarin1 ve SP’1i ¢ocuklarim
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gormezden gelmeye calistiklarini bildirmistir. Chang ve ark. (2013); DEHB’li olmayan
cocuklarla karsilagtirildiginda DEHB tanili ¢ocuklarin baba-¢ocuk iliskisinin daha olumsuz
oldugunu belirtmis, DEHB’li adolesanlarin babalarindan daha otoriter bir yaklagim ve daha az
sefkat gordiigiinii ve daha az aile destegi algiladiklarini ortaya koymustur. Gui ve ark. (2023)
kismen gormeyen cocuklarin ebeveynleri ile karsilagtirildiginda hi¢ goérmeyen g¢ocuklarin
babalarinin daha yiiksek diizeyde stres hissettigini, c¢ocuklarint zor bir ¢ocuk olarak
degerlendirdigini belirtmis ve dogustan gérme eksikliginin ebeveyn-¢ocuk iliskisi i¢in bir risk
faktorii olusturdugunu bildirmistir. SP tanisinin ebeveyn damgalamasina neden olmasi ve baba-
cocuk iliskisini olumsuz etkilemesi geleneksel yapinin bir unsuru olan ataerkil diisiince
yapisinin  babalarin ¢ocuklarint engeli ile kabul etmesinde zorluk olusturdugunu

distindiirmektedir.

7.5 Tema5 : Damgalama ile Basa Cikma

Arastirmamizin ikinci sorusunu olusturan ailenin damgalama ile basa ¢ikabilme temasi altinda,
katilimcilarimizin diisiinceleri dogrultusunda kendileri, esleri ve ¢ocuklarinin maruz kalinan
damgalama ile basa ¢ikmak i¢in ¢esitli stratejilerden yararlandigini sdyleyebiliriz. Damgalayici
davraniglara agresif tepki gosterme, damgalayici davraniglart gormezden gelme, damgalayan
kisilerle iliskilerine mesafe koyma, engelli ¢ocuk sahibi ailelerle goriismeyi tercih etme,
profesyonel pikolojik destek alma, sosyal destek arama, dini baga ¢ikma, hobileriyle ilgilenme

ve kusuru diizeltme ailenin damgalama ile basa ¢ikma stratejileri olarak ortaya konmustur.

Aragtirmamizda yer alan katilimcilarin yaridan fazlasi; ¢ocuklari, esleri ve kendilerinin
damgalayict bakislar, sozler ve sorular ile agresif tepkiler vererek basa ¢iktigini belirtmistir.
Watanabe ve ark.’nin (2022) arastirmasina katilan down sendromlu ¢ocuk sahibi ebeveynler
maruz kaldiklar iligkisel damgalamayla agresif tepki vererek basa c¢iktigini belirtmistir.
Goffman (2022), insanlarin ilgisi ve merakina katlanmak zorunda kalan fiziksel engelli
bireylerin mahremiyetlerini korumak igin ya da maruz kaldiklar1 munasebetsiz sohbetleri
sonlandirmak icin bazen ‘‘incelik dis1 yollarla’ basa ¢ikmaya calistiklarin1 ve kimi zaman
soguk bir bakis ile damgalanmalarina sebep olabilecek temaslarin 6niine gecmeye calistiklarini
belirtmistir. Aile fertlerinin tamaminin damgalayic1 davranislar ile agresif tepki vererek basa
¢ikmaya calismasi damgalamanin tiim aile i¢in zorlu bir siire¢ oldugunu ve damgalanmaya

problem odakli yaklasip ¢6ziim bulmaya calistiklarini diisiindiirmektedir.

Insanlarin damgalayici sorular1 ve sozleri ile gdormezden gelerek basa ¢ikma yalmzca

aragtirmamiza dahil olan katilimcilarimizin degil, ebeveynlere gore ayn1 zamanda esleri ve tipik
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gelisen cocuklariin da basa ¢cikma yollarindan biridir. Watanabe ve ark. (2022) arastirmasina
katilan down sendromlu ¢ocuk sahibi ebeveynlerin maruz kaldiklar iligkisel damgalama ile
agresif tepki géstermenin yani sira gormezden gelerek de basa ¢iktigini belirtmistir. Yilmaz ve
Kahraman (2023) arastirmasinda yer alan isitme engelli genglerin ebeveynleri, ¢ocuklarinin
gelisimiyle mesgul olduklar1 zorlu siiregte insanlarin damgalayic1 davraniglarini dis bir etken
olarak gordiiklerini belirtmistir. Ebeveynlerin iiziilmemek i¢in bu davraniglar1 dogal
karsilamay1 ve kabul etmeyi tercih ettigi ve bunu yaparken de umursamayarak, gbérmezden
gelerek ve cevap vermeyerek basa cikmaya calistigr bildirilmistir. Jolle ve ark. (2022)
damgalayict davraniglar ile gormezden gelerek basa ¢ikmanin damgalanmis bireylerin
kendilerini damgalamadan koruyabilmeleri i¢in pasif bir yol oldugunu belirtmistir.
Damgalanmis bireylerin, var oldugunu bildigi halde damgalayici davraniglart gérmezden
gelmesinin, damgalama ile basa cikabilecek giicii heniiz kendilerinde bulamadiklarini ve etkili

stratejileri heniiz gelistiremedekilerini diistindiirmektedir.

Arastirmamizda yer alan katilimcilar; SP’li gocuklari, esleri ve kendilerinin damgalayici
davraniglar sergileyen insanlarla iliskilerine mesafe koydugunu belirtmistir. Cigerli ve ark.
(2014), ozellikle anneler olmak Tlzere fiziksel ve/veya =zihinsel engelli c¢ocuklarin
ebeveynlerinin ¢ocuklarinin durumu hakkinda sorular soran ve kendilerini damgalanmig
hissettiren sosyal c¢evreleri ile iligkilerine mesafe koyduklarini belirtmistir. Duran ve Ergiin
(2018) aragtirmasina katilan bazi1 ebeveynlerin zihinsel engelli ¢ocuklarina karsi olumsuz
davraniglar sergileyen insanlardan uzak durdugunu ve bu ortamlarda bulunmamay1 tercih
ettigini, ancak bazi ebeveynlerin bu davranislarla miicadele ettigini belirtmistir. Asa ve ark.
(2021), insanlarin ayrimci ve damgalayici davranislar karsisinda sosyal ¢ekilme ve insanlarla
iliskilerini kesmenin engelli ¢cocuk anneleri ve kadin bakim verenler tarafindan basa ¢ikma
stratejisi olarak kullanildigini, katilimcilarin onlari tizen, inciten ve 6fkelendiren davraniglardan
kacinmak i¢in akrabalar1 ile bir araya gelmekten kagindigini belirtmistir. Maruz kalinan
damgalamanin damgalanmis bireylerle damgalayic1 davraniglar sergileyen insanlar arasinda
mesafe olusturmasinin, damgalanmis bireylerin ¢esitli nedenlerle kisitlanmis yasamlarini daha
da kisitlayacagin1i ve damgalanmis bireylerin sosyal yasama dahil olmasini odagma alan

damgalamaya yonelik miicadeleler i¢in zorluk olusturacagini diisiindiirmektedir.

Aragtirmamizda yer alan bazi ebeveynler; damgalayici davranislart olan insanlarla iligkilerine
mesafe koyarak SP’li ¢ocuklarini bu davraniglardan korumaya ve onlara korunakli bir yasam
olusturmaya calistigini belirtmistir. Katilimcilarimiz, ebeveynlerinin korumasindan ¢iktiginda

cocuklarinin karsilastigi davranislarin onlarin diger insanlardan farkli oldugunu gérmesine
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neden oldugunu bildirmistir. SP’li bir ¢ocuk annesi ve ayni1 zamanda bir sosyolog olan Green
(2003), normlardan ciddi sekilde sapan ¢ocugunun arkadaslari, komsular1 ve tanidik insanlarla
oriilii gittikge genisleyen ¢evresi tarafindan kabul ediliyor olmasinin insanlarin tuhafve oldukca
rahatsiz edici damgalayict davraniglarini dengeledigini belirtmistir. Spirtos ve Gilligan’in
(2022) arastirmasina katilan hemiplejik SP’li geng¢ yetiskinler, cocukluk doneminde
ebeveynleri, Ogretmenleri, terapistleri ve siniflarindaki diger ¢ocuklar tarafindan
onemsendiklerini, engelli olduklart i¢in 6zel olduklarinin kendilerine hissettirildigini ve bir
¢esit koruma altinda olduklarimi belirtmistir. Goffman (2022) dogumundan itibaren bir
damgaya sahip ¢ocuklarin aileleri ve komsular tarafindan tipki bir kapsiildeymis gibi giren ve
cikan bilginin denetim altina alinmasiyla korundugunu belirtmistir. Bu korunmus ¢evrede
cocugu degersizlestirebilecek tiim olumsuz davranislara engel olunmakta, olumlu davranislara
ise mimkin oldugunca firsat verilmekte ve boylece cocugun kendini tiim 6zellikleri ile herkes
gibi tam ve normal bir birey olarak gérmesi saglanmaktadir. Ebeveynlerin ¢ocuklarini korumak
icin damgalayici davranislar sergileyen insanlarla iligkilerine mesafe koymasinin, ¢ocuklar ve

kendilerinin sosyal aktivitelerinin sinirlanmasina neden olabilecegini diisiindiirmektedir.

Arastirmamiza katilan bazi ebeveynler, normaller olarak ifade ettikleri diger insanlarla bir arada
bulunduklarinda her an damgalayici bir sozle karsilasabildigini ve bu nedenle onlar1 daha iyi
anlayan ve benzer deneyimleri yasayan diger engelli cocuk sahibi ebeveynler ile goriismenin
ve bir arada olmanin kendilerini daha mutlu ettigini bildirmistir. Dogan (2021), engelli ¢ocuk
sahibi ebeveynlerin sosyal gevrelerini biz ve onlar olarak farkli iki grup olarak tanimladiklarini
ve yakin ve uzak cevrelerinde deneyimledikleri dislanma nedeniyle kisitlanan sosyal
yasamlarinda diger engelli aileleri ile tanigarak yeni bir sosyal ag kurduklarmi belirtmistir.
Yilmaz ve Kahraman (2023) isitme engelli genglerin ebeveynlerinin, kendileri gibi aym
deneyimlere sahip olan diger isitme engelli cocuk sahibi ailelerle sosyal hayatlarin
sekillendirdigini belirtmis, bu ailelerle birbirlerine destek olabildiklerini, bilgi paylasiminda
bulunabildiklerini ve bir haberlesme ag1 kurduklarini belirmistir. Mese (2014); zihinsel engelli
cocuk sahibi ebeveynlerin, cocuklarinin saglik sorunu nedeniyle karsilagtiklar1 olumsuz tutum
ve davranislar karsisinda insanlar1 ¢ekirdek ailelerinden olusan igeridekiler ve akrabalar1 da
dahil olmak iizere diger insanlardan olusan kisileri disaridakiler olmak {izere iki gruba
ayirdigini belirtmistir. Disaridaki kisileri onlar1 her an yaralayabilecek kisiler olarak gdren
ebeveynlerin, ayn1 kaderi paylastiklar1 ve bir arada olduklarinda kendilerini mutlu hissettikleri
diger engelli cocuklarin ebeveynleri ile her giin okulda bir araya geldigini ve okulu bir varolma

araci olarak gordiikleri belirtilmistir. Kurt¢a (2016); arastirmasina dahil olan engelli ¢ocuk
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sahibi annelerin, kendilerini daha i1yi anladigim belirttigi engelli cocugu ya da yakini olan
kisilerle arkadaslik yaptigini belirtmistir. Goffman (2022) damgali ve normallerin bir arada
oldugu karma temaslarin damgalanmis bireyler i¢in daha fazla seye ¢eki diizen vermelerini
gerektirmesi nedeniyle daha zorlayicit oldugunu, damgali ve normal insanlarin ayni sosyal
ortamda bir arada olabilecegi diislincesinin bile onlarin yasamini bu temaslardan kagiacak
sekilde diizenlemesine sebep olabilecegini, damgali ve normallerin sorunla yiizlesmemek i¢in
kendilerine yakin kisilerle bir arada olmay tercih ettigini belirtmistir. Bununla birlikte Goffman
(2022) kabul gormedigi bir diinyaya gogis germek durumunda olan damgali bireyin,
goriliniisiine ragmen bir insan ve normal bir birey oldugu hissini paylasacak halden anlayan
kisilerin baginda kendisi gibi ayn1 damgaya sahip olanlarin geldigini belirtmistir. Ebeveynlerin
engelli aileleri ile goriismeyi tercih etmesi, damgalamanin yikici etkisinden korunmak igin,
cocuklart kadar kendileri i¢inde korunakli bir yasam olusturmaya calistigi seklinde

yorumlanabilir.

Arastirmamizda yer alan ebeveynler; cocuklarinin bakimi ile mesgul olduklar1 zorlu siire¢ ve
damgalanma nedeniyle psikiyatristler, psikologlar ve psikolojik danigsmanlardan yardim
aldiklarini belirtmistir. Silverio ve ark.’nin (2023) aragtirmasina dahil olan SP’li ad6lesanlarin
ebeveynleri, ¢ocuklarinin ergenlik doneminde hissettigi giivensizlik ve hayal kirikligiyla bas
edebilmeleri ve kendilerinin de bu duygular karsisinda ¢ocuklarina yardim edebilmeleri i¢in
psikolojik destegi dnemli bulduklarini bildirmistir. Oti-Boadi ve ark. (2020) otizmli ¢ocuklar
ve ebeveynlerinin maruz kaldiklar1 damgalamanin, onlar egitim ve danismanlik iceren
psikolojik miidahalelere ihtiya¢ duyacak kadar ¢ok etkiledigini bildirmistir. Pekcici ve ark.
(2019), kronik bir saglik sorunu olmayip bebeklik ve erken ¢ocukluk déneminde yeme sorunu
tanis1 alan ¢ocuklarin ebeveynlerinin kendini damgalanmis hissettigini ve bu nedenle ruh
saglig1 uzmanina bagvurmaya ihtiya¢ duyduklarini bildirmistir. Ashraf ve ark. (2023), isitme
engelli kiz cocugu sahibi annelerin, damgalamada dahil olmak {izere yasadiklar1 sosyal ve
duygusal sorunlar nedeniyle aldiklar1 psikolojik danigmanligin, sorunlarla basa ¢ikmalarinda ve
cocuklarinin bakimu ile ilgili ¢abalarinda yardimci oldugu belirtmistir. Yildirim ve ark.’nin
(2020) deneysel arastirma sonuglari, engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlere verilen bes haftalik
psikolojik destek egitiminin ebeveynlerin kendini damgalama ve depresyon diizeyinde azalma,
yagsam doyumu ve stresle basa c¢ikma yollarinda artis sagladigini ortaya koymustur.
Ebeveynlerin damgalamaya kars1 profesyonel psikolojik destek almaya ihtiyag duymasi,

damgalamanin kendileri i¢in ¢dziimii kolay bir sorun olmadigini diisiindiirmektedir.
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Aragtirmamizda yer alan bazi katilimcilar; maruz kalinan damgalama karsisinda ¢ocuklari,
esleri ve kendilerinin sosyal destege ihtiya¢ duydugunu belirtmistir. Yilmaz ve Kahraman
(2023), isitme engelli cocuk sahibi ailelerin maruz kaldiklar1 damgalama nedeniyle kaygi
duyduklarini ve bu nedenle destek ihtiyaci i¢inde olduklarii belirtmistir. Asa ve ark. (2021),
engelli ¢ocuk sahibi ebeveynler ve kadin bakimverenlerin maruz kalinan damgalama ve
ayrimcilik karsisinda ayni kiiltiirel degerler ve bakis agisina sahip kisilerden destek aradiklarini
bildirmistir. Thigpen’in (2008) arastirmasina katilan engelli ¢ocuk sahibi ebeveynler,
cocuklariin engelliligini anlayan arkadaslara sahip olmalar1 durumunda damgalayici
davraniglar1 daha az tehdit edici bulduklarini ve aile, arkadaslar ve komsular gibi resmi olmayan
destek sistemlerinin stresle basa ¢ikmada kendilerine yardimce1 oldugunu belirtmistir. Recio ve
ark. (2020) sosyal destegin, iliskisel damgalamay1r deneyimleyen engelli ¢ocuk sahibi
ebeveynlerde cifte koruyucu etki olusturdugunu belirtmis, sosyal destegin bir yandan maruz
kalinan ayrimcilik ve damgalama arasindaki iliskiye tampon etki olusturdugunu, diger yandan
algilanan ayrimcilik ve benlik saygisi arasindaki iligskiye aracilik ettigini ortaya koymustur.
Freeborn ve Knafl’in (2014) arastirmasina katilan SP’li bireyler akran zorbaligina maruz
kaldiklarinda ve okula kayit i¢cin basvurulart reddedildiginde ebeveynleri, kardesleri ve
akrabalarindan destek gordiiklerini belirtmistir. Maruz kalinan damgalama karsisinda sosyal
destege ihtiya¢ duyulmasi, damgalamanin tek basina miicadele edilebilecek bir sorun olmadigi

seklinde yorumlanabilir.

Aragtirmamizda yer alan bazi katilimcilar, damgalayici sorular ve sozler ile miicadele etmek
icin dini basa c¢ikma stratejisinden yararlandiklarini belirtmistir. Kaldik (2021), engelli
bireylerin diglanma ve damgalanma nedeniyle yasadiklar1 zorluklarla miicadele etmek igin
onlara sabir ve glic veren dini degerlere bagvurdugunu ve engelliligi bir smnav olarak
gordiiklerini belirtmistir. Heng ve ark. (2023), ndrogelisimsel bozukluk tanili ¢ocuk sahibi
ebeveynlerin iligkisel damgalamanin neden oldugu ekonomik problemler ve sosyal destek
yoksunlugu karsisinda dini inanglar1 ve basvurduklar1 dini kurumlar sayesinde kendilerini giiglii
hissettiklerini ve ¢ocuklarmi sevgiyle kabul ettiklerini belirtmistir. Ashiq ve Ahmad (2021),
engelli cocuk annelerinin ¢ocuklarinin bakimi ile mesgul olduklar1 zorlu siirecte yasadiklar
stres ve damgalama ile basa ¢ikma yollarindan en etkili olanin dini basa ¢ikma oldugunu ifade
etmistir. Damgalayici davraniglarla ¢evrili adil olmayan bir yasama mahkum edilen insanlarin
inanclarmin destegine sigimmasi, korunma ihtiyact ve adalet arayisi icinde olduklarini

diistindiirmektedir.
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Aragtirmamiza dahil olan baz1 katilimcilar, damgalama ile hobileri araciligiyla basa ¢iktigini
belirtmistir. Thigpen (2008), otizmli ¢ocuk sahibi ebevenyler i¢in damgalanmanin zorlu bir
deneyim oldugunu ancak arastirmasina katilan tiim ebeveynlerin zamanla hobi edinme, egzersiz
yapma, destek gruplar1 ve arkadaslariyla goriisme gibi olumlu basa ¢ikma stratejilerini
kullanarak sakin kalmay1 ve yasadiklari stresle basa ¢ikmay1 6grendigini bildirmistir. Freeborn
ve Mandleco (2010), SP’li ¢ocuk ve ergenlerin okul hayatlarinda 6gretmenleri ve akranlari
tarafindan deneyimledikleri diglanmislik ve kotii muamele karsisinda kopek sevgisi ya da
arkadaslarinin olmayis1 nedeniyle bos zamanlarini kiitliphanede gecirmek gibi olumlu basa
cikma stratejilerinden yararlandigini bildirmistir. Cagulada ve Koller’in (2020) arastirmasina
dahil olan ebeveynler isitme engelli ¢ocuklarinin diglanma ve izole edilme ile hobileri
araciligiyla basa ¢iktigini belirtmis ve ¢ocuklarinin sozlii iletisimin diginda kendilerini ifade
edebilmelerine olanak tanidigi icin fiziksel olarak aktif olmaktan hoslandigin1 ve 6zellikle
bisiklete binme, yiizme, bale ve jimnastik gibi tek basina yapilan aktiviteleri tercih ettigini
bildirmistir. Damgalanmis bireylerin duygusal basa ¢ikma yontemlerinden olumlu bir basa
cikma stratejisi olan hobilerden yararlanmasi, maruz kalinan damgalama ile basa ¢ikabilme
konusunda etkin rol alabildigini ve zamanla kendileri i¢in uygun basa ¢ikma stratejilerini

bulmakta basarili oldugunu diisiindiirmektedir.

Arastirmamizda yer alan bir ebeveyn, kardesi tarafindan damgalanan SP’li ¢ocugunun,
damgalanmasina neden olan yiiriiylislinii diizeltmek icin gerekli tedavileri hizlandirarak sahip
oldugu kusuru diizeltmeye ¢alistigin1 belirtmistir. Goffman (2022); damgalanmis bireylerin,
sahip oldugu ozellikler nedeniyle damgalandigin1 diislinlip bu durumu diizeltme yoluna
gidebildigini belirtmistir. Buna gore birey damgalanmasina neden olan fiziki sekil bozuklugunu
diizeltmek icin estetik cerrahiye basvurmayi, okuma yazma bilmedigi i¢in egitim almayz,
escinsel oldugu icin psikoterapi gormeyi ya da kor oldugu i¢in tedavi olmay1 segerek sahip
oldugu kusuru diizeltme yoluna gidebilmektedir. Boylece damgalanmis birey goriiniir 6zelligi
ile insanlarin ilgi odag: haline gelmeyi Onleme ¢abasi i¢indedir. Damgalanmig bir ¢ocugun
sahip oldugu saglik sorunu nedeniyle fiziksel farkliligini bir kusur olarak goriip diizeltmeye
calismasi, damgalanmanin bireyler iizerinde erken yaslardan itibaren olumsuz etki gosterdigini

diistindiirmektedir.

7.6 Tema 6: Cozim Onerileri
Arastirmamizda yer alan katilimcilar, damgalama ile miicadele i¢in toplumun ve SP’li ¢ocuk
sahibi ailelerin egitiminin, SP konusunda toplumsal farkindaligin ve SP’li ¢ocuklarin sosyal

icermesinin gerekli oldugunu bildirmistir.
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Aragtirmamizda yer alan katilimcilarin biiyiik bir kismi, toplumda SP’li ¢ocuklar ve ailelerinin
kargilastigi  damgalayict  davraniglarin = ortadan  kaldirilabilmesi  i¢in  toplumun
bilinglendirilmesine yonelik egitimlere ihtiya¢ duyuldugunu ve bu egitimlerin ilkdgretimden
itibaren tiim egitim hayat1 boyunca okullarda siirdiiriilmesi gerektigini belirtmistir. Akogul
(2019), toplumun engellilere yonelik dik bakislarinin azalmasi ya da yok olmasi igin
Onyargilarin, yanlis ve olumsuz bilgilerin kalkmasi gerektigini ifade etmistir. Akcay ve ark.
(2020); toplumun, farklilig1 bulunan bireylere kars1 bakis agisinin sekillenmesinde egitimin ¢ok
onemli bir rolii oldugunu belirtmis ve damgalanan gruplar ve onlarin yasamlari konusundaki
derslerin egitim mevzuatina eklenmesini 6nermistir. Chu ve ark. (2023), bilgi ve farkindaligin
artirtlmasinin, insanlarin engelli bireylere yonelik olumlu tutumlarini artiracagini dile
getirmistir. Damgalama ile miicadelede egitimin ¢dziim yolu olarak gorilmesi, toplumda

engellilere yonelik farkli bir bakis acisina ihtiya¢ duyuldugunu diisiindiirmektedir.

Arastirmamizda yer alan bazi katilimcilar, damgalama ile miicadele i¢in toplumda SP
konusunda daha fazla farkindaliga ihtiya¢ oldugunu ve bu amagla televizyon, kamu spotu,
sOylesiler, dernekler ve yardim kuruluslarindan yaralanilabilecegini belirtmistir. Keforilwe ve
Smit (2021), toplumsal bilin¢lendirme kampanyalariin kanser ve HIV ile sinirlandirilmayip,
engellilik ve SP’yi de kapsamasi gerektigini onermistir. Sharma ve ark. (2021) toplumda
engelliligin normal olarak goriilebilmesi i¢in farkindalik ve miidahalelere gereksinim oldugunu
dile getirmistir. Han ve ark. (2023), engelli bireylere yonelik damgalamanin bilgisizlikten
kaynaklandigini ve bu nedenle damgalamanin Oniine geg¢ilmesinde en etkili yolun engelli
bireylere yonelik toplumsal farkindalig1 ve anlayis1 artirmaktan gectigini belirtmistir. Ustiindag
(2023), engelli cocuk sahibi ebeveynlere destek hizmetler araciligiyla damgalama konusunda
farkindalik kazandirilmasi gerektigini sdylemistir. Arslan (2023); engelli bireylere yonelik
farkindaligin, engelli cocuk sahibi ailelerin en yakinindaki kisilerden baslayarak topluma dogru
yayilmasinin 6nemli oldugunu, toplumda farkindaligin artirilmasi i¢in sosyal medya ve kamu
spotlarinin daha aktif hale getirilmesini ve toplumun her kesimine yonelik egitici ve
bilgilendirici ¢alismalarin artirilmasint 6nermistir. Dogaroglu ve Diimenci’nin (2015)
arastirmasina katilan bir 6gretmen, engelli ve tipik gelisen ¢ocuklarin birlikte egitim gordiigi
kaynastirma egitiminin yalnizca engelli ¢ocuklarin sosyal gelisimi i¢in 6nemli olmadigini, ayni
zamanda tipik gelisen ¢ocuklarin engelli bireylere yonelik farkindalik gelistirmesinde fayda
sagladigin1  sOylemistir. Uzunaslan ve Duyan (2022) toplumun farkindalik diizeyinin
damgalama i¢in O6nemli bir belirleyici oldugunu belirtmis ve toplumsal farkindaligin

artirtlmasinin ve demokrasinin i¢sellestirilmesinin, engelli bireylerin sahip oldugu farkliliklar
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ile toplumda kabul edilebilmesini saglayabilecegini ifade etmistir. SP konusunda farkindaligin
artirtlmas1 gerektigi diisiincesi, farkindaligin damgalama ile miicadelede etkili bir arag
oldugunu, ancak heniiz istenilen etkiyi saglayabilecek kadar etkin olmadigini

diistindiirmektedir.

Aragtirmamizda yer alan bir katilimci, ‘‘benim ¢ocugumun da basma gelebilir’’ korkusuyla
toplumda SP konusunda farkindalik olusturulabilecegini belirtmistir. Green’in (2005)
aragtirmasinda yer alan fiziksel engelli bir katilimci, insanlarin kendisinden 6nce kullandig:
tekerlekli sandalyeyi gordiigiinii, tekerlekli sandalyenin kendileri ic¢in fiziksel engelliligin
sembolii anlamina geldigini ve kendilerini engelli olarak gérmekten korktuklarini belirtmistir.
Wang (1998), acima ve korkunun birbiriyle yakindan iligkili oldugunu, yaralanmalarin
onlenmesi icin saglik iletisiminde korkuyla ikna etmeye yonelik kullanilan gorsel imgelerin
engelli bireyler ile saglikli bireyler arasindaki mesafeyi artirarak damgalama iiretimine katkida
bulunabilecegini ve engelli bireyleri istemeden damgalayabilecegini belirtmis, saglik
iletisiminin toplumda 6nemli bir rol oynadigini ve saglik profesyonellerinin saglik iletisiminin
damgalanmay1 artirma potansiyeli oldugunun farkinda olmasi gerektigini ifade etmistir.
Damgalamay1 azalttmaya yonelik bireysel, kisilerarasi, kurumsal, toplumsal ve yapisal diizeyde
cabalara deginen Heijnders ve Van Der Meij (2006), damgalamaya yonelik miidahalelerin
oncelikli olarak damgalanmis bireyleri giigclendirmeyi hedeflemesi gerektigini belirtmis, yasal
ve politik midahalelerin damgalayici bir hastaliktan etkilenen bireylerin haklarinin
korunmasini saglamayi amaglayan birer strateji oldugunu ifade etmistir. Karmasik ve ¢ok
boyutlu bir olgu olan damgalama ile miicadelede hak temelli bir anlayisa dayanan ve
damgalanmis bireylerin aktif katilimi ile birlikte sektorler arasi igbirliginin gerekli oldugunu

diistinmekteyiz.

Arastirmamiza katilan bazi ebeveynler; damgalama ile miicadele edilebilmesi i¢in SP’li
cocuklarin sosyal hayatin i¢inde daha ¢ok yer almasi gerektigini belirtmistir. Safe ve ark.
(2012), engelli ¢ocuk sahibi ebeveynlerin ¢ocuklar1 i¢in normal bir yasam istedigini ve
cocuklarinin yasaminda en dnemli seylerin mutluluk, bagimsizlik, digerleriyle baglanti i¢inde
olma ve topluma katki saglama firsat1 oldugunu belirtmistir. Allman (2023), damgalamanin
sosyal dislanmanin yaygin ve bilinir bir formu oldugunu sdylemistir. Kaldik (2021), engelli
bireylerin yasama katilimi i¢in hak temelli bir anlayisa gerek duyuldugunu ifade etmistir. Geng
ve Cat (2013); engellilerin sosyal dislanmasina neden olan faktorlerin ortadan kaldirilmasi igin
gerekli politikalar tiretilmemesi ve uygulamaya konmamasinin, onlari sosyal igerme i¢in ihtiyag

duyduklart bireysel, sosyal, iktisadi ve politik hayatin yani sira aile, sosyal gevre, gruplarla
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birlikte yapilan faaliyetler ve toplumdan uzaklastiracagini dile getirmistir. Carter ve ark. (2013)
sosyal icermeyi, damgalamaya kars1 gegmiste baslayan ve glinlimiizde devam eden miicadelede
mantikli bir taktik olarak gordiigiinii ifade etmistir. Toplumun dikkatini damgalanmis bireylerin
giiclii yanlarina ¢evirerek, onlarin anlamli yasamlar stirmesini saglayacak hizmet ve politikalar
tesvik eden bir sosyal igerme kiiltiirii olusturulabilecegini dile getirmistir. Halk sagligi
uzmanlar1 ve aragtirmacilarin, tim insanlarin yagami her diizeyde paylasabilmesini saglayacak
saglik politikalarin1 ve programlarini yiriirliige koyma zamaninin geldigi bilinciyle
savunuculuk c¢abalari, farkindalik kampanyalari, birinci basamak saglik hizmetleri girigimleri,
arastirma ve politikalar yoluyla damgalamay1 azaltmak i¢in gerekli onlemleri 6nerdigini ifade
etmistir. Sosyal dislanmanin zitti1 olarak tanimlanan sosyal igermenin engelli ¢cocuk sahibi
ebeveynlerin yani sira damgalama alaninda ¢alisan profesyoneller tarafindan da ¢oziim yolu
olarak goriilmesi, engelli bireylerin gecikmis haklarinin bir an 6nce kendilerine teslim
edilebilmesi i¢in tek cikar yolun hak temelli sosyal icerme oldugunu ve engelli bireylerin

yasamin i¢inde olmaya derin bir ihtiya¢ duydugunu diisiindiirmektedir.

Arastirma bulgularimiz hem SP’li ¢ocuklarin hem de ¢ocukluk ¢aginin engellilik olusturan
diger saglik sorunlarinin damgalama konusundaki deneyimleri yoniinden literatiirle sasirtic
derecede benzerlikler gostermektedir. Bununla birlikte katilimcilarimiz  kendileriyle
gercgeklestirdigimiz goriismeleri alisilmadik bulduklarini ama bdyle goriismelere ihtiyag
duyduklarmi, bu goriismeler ile SP’1i ¢cocuklar i¢in birsey yapilamasa dahi ailelerin bilgi ve

goriislerine bagvurulmasinin artmasi gerektigini ifade etmistir.

Sonug olarak ; ebeveynlerin perspektifinden bakildiginda toplumda 6nemli ve dezavantajli
sosyal bir grup olan SP’li gocuklar ve ailelerinin bireysel (mikro), kisilerarasi (mezzo) ve
toplumsal (makro) diizeyde damgalamayr deneyimledigi goriilmistiir. Deneyimlenen
damgalama aile bireylerinin yasamii psikolojik ve sosyal yonden olumsuz etkilemekte ve
ebeveynler i¢cin ¢ocuklarinin zorlu bakim siirecinde ek bir yiik olusturmaktadir. SP’li gocuklar
ve aileleri, maruz kaldiklar1 damgalayici davranislarin istesinden gelebilmek igin problem
odakli ve duygu odakli ¢esitli basa ¢ikma stratejilerinden yararlanmakta ve SP tanisinin kabuli
ebeveynlerin damgalama ile basa ¢ikabilmesinde 6nemli bir rol oynamaktadir. Aragtirmadan
elde edilen bulgular dogrultusunda; ¢ocuklarmin tani almasiyla birlikte SP’li ¢ocuk sahibi
ailelerin sosyal ve psikolojik agidan desteklenmesi Onerilmektedir. Engelliligin toplumda
normallestirilebilmesi i¢in ilkogretimden itibaren miifredata engellilik ve damgalamaya yonelik
dersler konulmali, SP ve damgalama konusundaki toplumsal farkindalik ¢abalar1 artirilmali,

SP’li ¢ocuklar ve ailelerinin sosyal icermesine yonelik ¢alismalara hiz kazandirilmali ve tim
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bu c¢abalarin planlanmasinda SP’li ¢ocuklar, yetiskinler ve ailelerinin goriislerine

basvurulmalidir.
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11.4 Ek 4: Gonulld Olur Formu

GONULLU OLUR FORMU

Sayin Katluner,

Serebral Palsili ¢ocuklar ve ailelerinin, gevresindeki insanlarin kendilerine yinelik varsa
olumlu ve alumsuz davramslan hakkindaki denevimleri gergevesinde, bu davramglarin
yagsamlarna etkisi, baga gpikma yollan ve ¢bzillm Gnerilerini deferlendirmek amaciyla bir
araglirma yiirlitiyoruz. Bu arastirma niteliksel tipte bir arastima olup; tamamen gonillilik
esasmna dayanmakiacdhr, Arashrmaya katilan gdnilliiler fizerinde herhangi bir tibbi mildahale
vapilmayacafindan calismaya katilan g8ndilliler agisindan istenmeyen etki veya risk faktbrll

bulunmamaktadir,

Aragtirmada sizlerle mahremiyet ve pandemi kosullarnina dikkat edilerek, birebir yliz vilze
gorismeler yaparak veri toplanacakiir, Bu arastrmada sizlerden beklentimiz gbrilsmemiz
sirasinda soracafimuz sorulart samimi ve tam olarak yanitlamamzdir. Gorlismenin yaklasik
olarak 40-60 dakika siirmesi beklenmektedir, Aragtirmaya katilp katilmamay segme hakkina
sahipsiniz. Istediginiz sorulara cevap vermeme hakkimz ve istediginiz noktada arastirmadan
cekilme hakkimz bulunmaktadir, Arastumaya katillmama durumunda herhangi bir hak kaybimz
siiz konusu olmayacaktir. Arastirmaya katilimimz durumunda herhangi bir parasal sorumluluk
alina pirmeniz de stz konusu degildir. Arastrma verilern valmzea bu araglirmada
kullanilacakur. Kisisel bilgileriniz arastirmacilar tarafindan gizlilikle muhafaza edilecek,
iigiinei kisiler ile paylasilmayacak, vamtlanimz bireysel degil, toplu olarak degerlendirilecektir,

Araglirmamizin 3 ay sfirmesi ve en az 15-20 ginilllive ulasilmas: hedeflenmektedir. Serehral
Palsili ¢ocuklar ve ailelerine ydnelik pregramlara ve bu alandaki bilimsel calismalara katk
saflamasim hedefledigimiz bu aragtumaya katillimimiz ve desteginiz bizim igin gok Gnemlidir.

Bize vakit avirdi@imz igin tesekkiir ederiz.

Prof. Dr. N. Emel LULECH

ikinci bilim:

Saymn Prof.Dr.N.Emel LULECH tarafindan Marmara Universitesi Tip Fakiiltesi Halk Saghif
Anabilim Dah’nda tibbi bir aragtuma yapilacaf belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki
bilgiler bana aktanldi. Bu bilgilerden sonra biyle bir arashrmaya “katilimer™ (denek) olarak
davet edildim.

Eger bu arashirmaya katlirsam hekim ile aramda kalmas: gereken bana ait bilgilerin gizliligine
bu arastirma sirasinda da biivilk dzen ve saygi ile yaklasilacagina inamyorum. Aragtirma
sonuglarimin efiitim ve bilimsel amaglarla kullanmi sirasinda kisisel bilgilerimin ihtimamla
korvmaca@ konusunda bana yeterli gliven verildi.

Projenin yiiriitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep pistermeden aragtirmadan gekilebilivin.

Ancak arastrmacilan zor durumda birakmamak icin arastirmadan gekileeefimi Snceden
bildirmemim uygun olacafinm bilincindeyim. Aynea tibbi durumuma herhangi bir zarar
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verilmemesi amacivla arastrmact tarahindan arastirmadan gikartilabilecegimi de bilivorum.
Arashrma igin yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk alting ginmiverum.
Bana da bir 6Gdeme yapilmayacakur. Ister dogrudan, ister dolavl olsun  arastirma
uygulamasindan kaynaklanan nedenlerle meydana gelebilecek herhangi bir saZhk sonmumun
ortaya ¢ikmasi halinde, her tiirlti ibbi midahalenin saglanacag konusunda gerekli glivence
verildi. Bu tibbi miidahalelerle ilgili olarak da parasal bir yilk altna girmeyecedimi biliyorum.

Arastirma sirasinda bir saglik sorunu ile karsilagtifimda; herhangi bir saatte, Prof.Dr.N.Emel
LOLECIyi
o . T . aravabilecegimi biliyorum.
Bu arasurmaya katilmak zorunda degilim ve kanlmayabilirim. Aragtrmaya katilmam
konusunda zorlayien bir davramsla kersilasms degilim, Eger katilmawi reddedersem, by
durumun tibbi bakimima ve hekim ile olan iliskime herhangi bir zarar petirmeyecegini de

biliyoruim,
Bana yapuan Him agiklamalan ayrinttlanyla anlamis bulunmaktayim. Kendi bagima belli bir
dilsiinme siiresi sonunda ach gegen bu aragtirma projesinde “katihimer” (denek) olarak yer alma

karanm aldim. Bu konuda yapilan daveti bilyiik bir memnuniyet ve géniillfilik igensinde kabul
edivorum. Imzalamis bulundufum bu form kigidinn bir kopyas: bana verilecektir.
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11.5 Ek 5: Gonulli Onay Formu

GONULLU ONAY FORMU
Yukanda ginillliiye arastirmadan Once verilmesi gereken bilgileri gosteren metni okudum,

Bunlar hakkinda bana yazili ve sozlii agiklamalar yapildi. Bu kosullarla stz konusu klinik
aragtirmaya kendi nzamla higbir baski ve zorlama olmaksizin katilmayr kabul ediyorum.

Goniilldiniin Adi-Soyadi, imzas Arastirmacinin Adi-Soyadi, imzas:
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11.6 Ek 6: Yar:1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

Yan Yapilandirilmis Giriisme Formu

Bize kendinizden ve ailenizden bahseder misimz7 Siz1 daha vakindan tanmmak istenz.

Cocugunuzun bir sazhik sorunu oldugunn nasl fark ettiniz?

Tam almadan dnce neler yazadmmz?

Tam 1le birhkte hayatmizda neler dezigt?

Tam aldiktan zonra inzanlarla iliskileriniz nasil etkilendi?

Inzanlarmn size vénelik davramslan nasilde? (Cocuklanmza, eginize)

Bu davramsglar sizi nasi etlaliyor?

Sizce bu davramsglar coculdarmmz nasi etkaliyor?

Sizee bu davramsglar eginizi nasl etbalyor?

2 Bu davramslar hakdanda egmizle konugur musumz? (Komguyorsamez) neler
lonugursumaz?

10. Bu davramslar ile nasil basa gibayorsumz?

11. Sizee cocuklanmz nasil baga gikryor?

12. Sizce eginiz nasil baga gikayor?

13. S1zce imsanlann bu davramslan nasi] degigr?

14. Bu komuyla 1lgzili eklemek 1stedifiniz diigiincelenniz nelerd?

D EE -l gh L e L b
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11.7 Ek 7: Sosyodemograik Bilgi Formu

Sosyodemografik Bilgi Formu

Aileve ait bilgiler

Aile Tipi:

o Cekirdek

o Genig

| Cocuk sayist:

Ailenin Gelir Durumu:
o Gelirler harcamalardan fazla ¢ Gelirler ve harcamalar egit © Gelirler harcamalardan az

Goriigme yapilan ebeveyn: o Anne 0 Baba
Anneye ait bilgiler

Yast: Meslegi:

Egitimi: Caligma durumu:
Babaya ait bilgiler

Yast: Meslegi:

Egitimi: Caligma durumu:
Cocuga ait bilgiler

SP Tipt: Dogum tarihi:

Yast: Tani alma yast: Cinstyet: K E
Dogum gekli: N 5 Dogum kilosu: ar
Dogum haftast: Kaginci gocuk:
KMFSS-AR: Egitim durumu:

Diger:

Eslik Eden Problemler: Gorme, Isitme, Konusma, Yutma, Skolyoz, Kalga gikigi, Epilepsi, Hidrosefali

Diger:

Kullandig yardimet cihazlar: AFO, Yiriteg, Tekerlekli sandalye

Diger cocuklara ait bilgiler

Yag: 1. Cocuk

2 .Cocuk

3.Cocuk

Cinstyet: 1. Cocuk 2Cocuk  3.Cocuk

Egitim Durumu: 1. Cocuk

2 Cocuk

3.Cocuk
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11.8 Ek 8: Kaba Motor Fonksiyon Siniflandirma Sistemi-Aile Raporu Anketi

GMFES Aile Iluparu Anketi:
2 ila 4 yas aran gocuklor
Lutfen agafidakileri chuyun ve gocutjumuzun hareket kabilivetfermi en hyi temsil eden apiklomarin yanindaki kutwpy
if.qre'rlqun_
focugum..
I:Il,'-uﬁu pezisyonda Bag ve gévde durupurw kontral etmekte zorlane

ve rahatco oturmak igin Gzel olarak uyorlarmig oturma duzenegi kullome

v horeket etmek igin bagka bir kisi tarafindan kalderiimalider

i I‘Hm yerlegtirildiginde kendi Bagma oturabilic ve bir oda iginde horeket edebilic
ve cturma dergesini kerumak igin ellerinden destak alir
ve pfurmak ve opokta durmak i¢in gerellikle uyarlanmeg denarim kullarr

ve dinerek karmnin Ustinde sirdnerek veya emekleyerek hareket eder

I_il:zrlcli bagmo oturabilic ve bir yirime yordimens: ile hiso mesefe yiryebilic (Grnegin bie

yirdteg, tekerlekli yirdteg, koltuk dejnedi, kanadiyen vs.)
H_yurdunlq 'ri.in'.irkzn r\dn d[éi;hh'ngk vie dénmek igin bir re‘h';kim'n Tqr\duwm iHﬁlu-; du:,l;bilir

we genellikle “W-aturma” pozisyarunda sturer ve ofurmas: pozisyonuns gelmesi icin bir yetiskinin
yardimima iktivacs elabilie

ve ayada kalkabilir ve kiso mesafe yol alabilir

ve sirimerek ve emekleyereh harehet etmeyl tercih eder

I_Iundi bogina oturabilic ve genellikle bir yicime yardimesiyla yirdyerek horeket eder
we iki elini kullamrken oturma dengesi ile ilgili zorluk yagayabilie

ve kendi kendine oturma po2igyonloming girip gikobilie

ve ayafa kolkabilir we mebilya Uzerine tutunorak yol alabilir

e :rnzk.'eﬂb-ill'rI nnc\ahyl'.ir'ii'(zn:k hargket etmeyt tercih eder

Dﬁlndi Bagma oturabilie ve yirdme yardimeisi elmadan yilielyebilie
we aynamak dcin ikl elin kullarerken, aturma sirasinda dengeli alebilie
w& bir yetigkinin yardimi almadan eturma ve ayakta durma pozisyanlaring girip cikabilie

we hareket igin yirimeyi tercib eder

& Amy Dietrich, Kristen Abercrombie, Jamie Fanning, ond Doreen Bartlett, 2007
Awailable fram CanChild Centre for Childhood Disability Reseorch (www.canchild.ca), McMaster University
GMFCS modified with permission from Palisana et al. (1997) Dev Med Child Neural, 39, 214-223.

Tirkge geviri- Mintaze Kerem Gunel, Tugice Atag, Esra Incesu Oral, Hacettepe Universitesi
Qrijinale geri geviri: Aida Hobibzadeh
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GMFCS Aile Ropory Asketi'
4 ia & yog aras gocusdar
Lutfen agojidokileri skiyun ve ¢oc rareket kabilyetierin en i temsd edes ogiklemann yorundaki kutuyu

e )

igaretieyin

Cocudum

Dunmwencmmwnmmmumuuum zotianr
ve herhiangl b istemll hareket! kantrol etmeite zorlone
ye rahatga aturmas: icin szel slorck wyorlonmig destekli bie sasdabreye iktiyag duyor

we_horeket etmek igin bagka b log tarafinden kaldinlmal weya gekimedidie

E]Mqutmrﬂlr. ancak dnemb destes ve yetigkin gozetimi olnaden ayakia duremaz veye ylelyemez
ve kol we el forksiyenunu geligtirmek igin doho fozlo vicut / givde destedine intiyo; duyadibe
ye genellikle bor sandoyeys pkip mmek iin yetigkin yordimu gerekir

ve kendi kendine okiks sancahye kullonarck hereker edebniie veyo tephduk icinde tazinr

g: yiirime yardimeisi kallosarak kendi kendine yOrOyebilie (drnedin bir yordte;, tekeriekli yrites, Keftuk
. konodiyen vr.)

ve genatikl igkinden yordim aimadan bir sendayeye pkip inebile

va uzun mesafe veys diganda gezerken tekeriekl sendalye kutianabile

ve merdivenleri Temanmay y2 da buytk b yordim olmodan duz olmayan b yuzey Uzerinde yirlinen 2or D

mm-whwuwbewuwv.mdmmfdamdmm
ylrGrken zorkk gekebibr.

we nzema bir yetigkia sandalyesine oturadiir ve her ik eli serbestge kallonchilir
¥ yetsgion yardim olnadon zeminden ayods kokobiler
ve merdivenierden yukan gikarken veya ogedr dojru inerken firabzam tutimas gerekin

ve henuz kagup otlayermaz

Oldukso wzun mesafeler, agik havada ve plrdzld ydzeyler de dohil cimak Uzere, bir yirdyly yordimcis
kend| bagno yeruyebilic

ve destek ign sherni kulkimad inden veya bir sandalyeden ayaa kalkabilie

ve trcbzondon futmayn gerek clmaksizn merdivenierden yukers ¢k agall inebilie

ve kognayo ve bplamaga baglar

® Clare Kerr and Brona MzDowell, 2007 Available frem ConChild Centre for Chidhosd Disobiity Reseorch
(waww.conchid,ca), McMaster University GMFCS modified with permission from Palisons et ol (1997) Dev Med Crild
Neurul, 39, 214.223

Tirkse gewrs Mintoze Keren Gined, Tufoe Ateg, Esra Incese Org, Hacettepe Univerntes

O jisgle gerl gewn: Aido Hobvbzodeh
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GMFCS Aile Raporu Anketi:
6 ila 12 yas aras gocuklar

Lirfen agodidakileri okuyun ve gocudunuzun hareket kabilivetlerini en iyi temsil eden agiklamanin yanindaki
kutuyu igaretleyin.

raculfum,.,

D Eendi bagina oturmakta ve gofju pozisyonda bag ve vicut duruglarini kentrel etmekte zorlamir
ve herhangi bir istemli hareketi kontrol etmekte zorlaur
ve rahatoa aturmas icin dzel destekl bir sandalyeye ihtiyag duyar

ve hareket etmek igin bagka bir kigi tarafindan kaldirilmal veya gekilmelidie

|:| Kendi bagina oturabilic, ancak Snemli destek clmadan ayokta duromaz veya ylriyemez
ve bu nedenle godunlukla evde, okulda ve toplumda tekerlekli sandalyeye giivenir
we genellikle kol ve el fonksiyonunu geligtirmek igin ekstra viicut / givde destedine ihtiyag duyar

we akiili sandabye kullanarck kendi kendine hareket edebilir

Kendi baglarma ayokta durabilic ve sadece bir ylrlyls yordimeis: kullanarak ylrlyebilic
grnegin bir yiriteg, tekerlekli yiriteg, koltuk degnegi, kanadiyen vs.)

ve merdivenlere tirmanmay yo da diiz slmeyon yiizeylerde yiirimeyi zer bulur

ve uzun mesafelerde veye kalabalik iginde gezerken tekerlekli sandalye kullanabilie

q‘. Yirdme yardimcilars kullanmadan kendi basing yiriyebilic, ancak merdivenlerden yukar
gikarken veya agadl inerken tirabzondan tutmalidie

ve genellikle diz olmayan yiizeylerde, edimli yerlerde veya kalabalikta yiirimeyi zor bulur

Yirlyls yardimeilarin kullonmadan kendi bagina ylrdyebilic ve hrabzan tutmaye gerek
madan merdivenlerden yukari gikabilic veya agagr inebilir

ve nereye gitmek isterse yirdr (dizensiz yizeyler, edimler veya kalabaliklar dahil)

ve hizi, dengesi ve kesrdinasyonu biraz sinurh olmasing ragmen kegabilie ve atlayabilie

& Chris Merris, 2007
Availoble from CanChild Centre for Childhood Disability Research (www.canchild.ca), McMaster University
GMFCS modified with permission from Palisane et al. (1997) Dev Med Child Newrol, 39, 214-223.

Tirk;e ceviri: Mintaze Kerem Giinel, Tujce Atag, Esra Incesu Oral, Hocettepe Universitesi
Orijindle geri gewrl: Aida Habibzadeh
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GMFCS-E & R Alle Raperu Anketi:
Yaglar 12- 18 Yag3 Aras Gengler Tgin

Liitfen asofidakileri okuyun ve gocufunuzun hareket kabiliyetlerini en iyi femsil eden agiklamanin yanindaki
kutuyu igaretleyin
Cocugum...

|:| Kendi bagina oturmakta ve gogu pozisyonda bog we wiicut duruglarirn Kontrel etmekte zorlanir
ve herhangi bir istemli hareketi kontral etmekte zerlome
ve_rahatca oturmok ve her yere tasinmak icin dzel olarck wyarlanmig bir sandalyeye iktives duyar

ve hareket etmek igin baska bir kigi veya dzel uyarlanmig danamm torafindon kaldierlmali veya cekilmelidie

u Biraz kalga ve givde destedi ile oturabilic, ancak dnemli destek olmadan ayekta duramaz veya
yiriyemez

ve bu nedenle dizarida her zamon tekerlekl sandalyeye glvenir
ve akili sandalye kullonarak kendi kendine hareket edebilir

ve igeride dolagmak igin sinirhi dlglde emekleyebilir veya donebilir

p Kendi baglaring ayokta durabilic ve sadece bir yirGyls yerdimeisi kullanarak yirlyebilic {Grnegin
ir yirdteg, tekerlekli yirdtes, koltuk degnegi. Kanadiyen vs.)

ve merdivenlere tirmanmayi ya do diiz elmayan ylzeylerde destek almadan yirlimeyi zor bulur
ve kosullara bogh olarok hareket etmek icin cegitli araglar kullarre

ve izl bir gekilde veya daha uzun mesafelerde gezebilmek igin tekerlekli sandalyeyi kullanmayr tercih eder

Yirdme yerdimeilar kullanmadan kendi bagina ylrdyebilic, oncak merdivenlerden yukars grkarken
veya agagi inerken tirabzandan tutmalidee

ve bu nedenle godu ayarda yirire
ve genzllikle diz olmayan yizeylerde, eGimli yerlerde veya kalabalikta yurdmeyi Zor bulur

ve bazen bir ylrlyls yardimosim (Grnedin kanadiven ve da keltuk dednedi gibi) va do tekerlekli bir
sandalyeyi hizh bir sekilde ya da doha uzrun mesafelerde gezmek igin kullanmay Tercih edebilir

u Yirlyis yordimcilarim kullonmadan kendi baginag yiiryebilic ve firabzondan tutmaya gerek
kalmadan merdivenlerden yukar gikabilic veya agadi inebilir

ve nereye gitmek isterse ylrle (dizengiz yuzeyler, edimler veya kalabahklar dahil)

ve hizi, dengesi ve keordinasyonu sinirli elmasing ragmen kegabilir ve otleyabilic
& Doreen Bartlett and JTan Willem Gorter, 2011 '

Avmleble fram CanChild Centre far Childhead Disability Research (waw.canchild ca), McMaster University
GMFCS-E&R modified with permission from Palisane et al. (2008) Dev Med Child Meursl, 50(10), 744-750.

Tilirkge cewirl: Mintaze Kerem Ginel, Tujge Atag, Esra Incesu Oral, Hacettepe Universitesi
Or'ijinuk qeri ceviri: Aida Holbibzadeh
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EMFES-E & R Oz Ropar Anketi:
12-18 Yag Aras Gencler Tcin

Litfen agefidakileri okuyun ve hareket kabiliyetinizi en iyi remsil eden agiklamanin yamndoki kutuyu
igaretleyin,
Ben..

Kendi bagima oturmakta we cogu pozisyenda hu-s-v: viicut durugumu kontral etmekte zorlanirim
ve herhangi bir istemli hareketi kantrel etmekte zorlansreim
ve rahatca eturmak ve her yere tafinmak igin dzel slarak wyarlanmig bir sandalyeye ihtivag duyarim

ve hareket etmek icin baghka bir kigi weyn grel danarmim tarafindan kaldirilmals veya Tuquu r;ekilmeli:,'im

Biraz kalga ve govde destedi ile oturabilirim, ancok gnemli destek olmadan ayakta duromam veya
yuriyemem

ve bunedenle digarida her zaman tekerlekli sandalyeye glvenirim
ve akiilii sandalye kullararak kendi kendime horeket edebilirim

ve iceride delogmak igin simieh dlglde emekleyebilicim veya dinebilivim

|‘;| Kendi bagime ayakta durabilivim ve sadece bir yirdyls yardimeiss kullanarak yirdyebilirim
negin bir yirdteg, tekerli yirdteg, koltuk degnedi, kanadiyen vs.)

ve_merdivenlere tirmanmayn ya da diiz almayan yizeylerde desrek olmadan yiirdmeyi zor bulurum
ve kasullara bogh olarak hareket etmek icin gegitli araglar kullsrrim

ve huzl bir gekilde veyn daha uzun mesafelerde gezebilmek igin tekerlekli sandalyeyi kullanmay: tercih
ederim

Yirime yardimcilars kullanmadan kendi bagima yirdyebilirim, ancak merdivenlerden yukar
cikarken veya asafi inerken tirabzandan tutealiyim

ve bu pedenle godu srramda ylribyebilicim
ve genellikle diz olmayan yuzeylerde, edimli yerlerde veya kalabalikta yirdmeyi zer bulurum

ve bazen bir yuruyls yardimesin (Grnedin kanadiven ya da koltuk degnedi gibi} yo da tekerlekl bir
sandalyeyi hizh bir sekilde yao da daha uzun mesafelerde gezmek icin kullanmay: tercih edebilicim

! Yiriyds yardimcilarim kullanmadan kendi bagima ylrdyebilicim ve tirabzan tutmaya gerek
adan merdivenlerden }'leﬂ.l'l cikabilir vEYa q;.qﬁl inebilirim

ve nereye gitmek istersem yiriyebilirim (dizensiz yizeyler, egimler veya kalabalikar dohil)

vg hizim, dengem ve koordinasyonum sinrh olmasing ragmen kogabilirim ve athayabilicim

8 Doreen Bartlett and Jan Willem Garter, 2011

Available from Canthild Centre for Childhood Disobility Research (www.canchild.ca), MeMaster University
GMFCS-EAR modified with permissien fram Palisane et al, (2008) Dev Med Child Meural, B0(10), 744-750,
Tiirkge gevirl: Mintaze Kerem Glnel, Tugce Atag, Esra Incesu Oral, Hocettepe Universitesi

Orijinale geri geviri: Aide Hobibzodeh
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11.9 Temalarin Alt Tema ve Kodlar:

Tema

Alt Tema

Kod

Alt Kod

Kabul Siireci

Hastaligin Kabulii

Taninin saskinhk ve sok etkisi
olusturmasi

Tany! inkar etme

Tani nedeniyle sugluluk duyma

SP'li gocuk dogurmakla
suclanma

Taniy: imtihan olarak gérme

Taninin kabul edilmesi

Tammn kabuliinidn zor
olmasi

Tammn kabuliindn zaman
gerektirmesi

Tammin kabuliiyle birlikte
toplum igcinde yer almaya
alisma

Tanimin kabullnin
damgalanmaya agresif
tepki gostermeyi
etkilemesi

Engelli Cocugun
Kabulii

Cocugunu engeli ile kabul
etme durumu

Cocugunu engeli ile kabul
etme

Cocugunu engeli ile
kabullenmede esin
destegi

Hastalik siirecinin
cocugunu engeli ile kabul
etmeyi etkilemesi

Cocugunu engeli ile kabul
etmenin damgalanmaya etkisi
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Tema

Akt Tema

Kiod

Alt Kod

Yasanan Sorunlar

Katilimo ve ailenin 5P
haklkinda bilgisi

Katilermcy ve ailenin 5P
hakkinda bilgi sahibi olmays

internet: Bilgi edinme arac

Bilgi eksikliginin tann kabul
slrecini etkilemesi

Engelli haklan konusunda
bilgi eksikligi

Bilgi eksikligine dayal yorucu
sorular

Bilgi Elesikligi Toplumun bilgi eksikbgi
damgalama nedeni
Engelli bireyle karsilagmanmis
. olmak
:E::J"rglun 5P hakkinda bilgi SP'll yakant olmama
Serebral palsi isminin
toplumda bilinmmemesi
Engelli haklan konusunda
bilgi eksikligi
LSaghk hizmetlerinden
yararlanmayi gereksiz ghrme
Ailenim 5P tanis hakkindaki | Egitim hizmetlerinden
algis yararlanmay gereksiz gbrme
Hastalik Algsi 5P tanisi ailede damgalama
nedeni
Engelli gocuk sakibi LSaghk hizmetlerinden
arkadasmn 5P tamis yararlanmay gereksiz ghrme
haklkindaki alges
Es ve akrabalardan destek
Manevi destek gbrme gbrememe
durme Arkadas ve komsulardan
Sosyal Destek destek girme
Yoksunlugu
Maddi destek gdrememe
Gonllld annelik yapma
Toplumda engellilers
yonelik empati yoksun
Sosyal medyada engellilere
yonelik empati yolksunu
davramislar
::::I:Jtllug‘u Mahallede empatiden

yoksun davramislar

Okulda empatiden yoksun
davramislar

Ailede empatiden yoksun
davramislar
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Tema

Alt Tema

Alt Kod

Damgalama

Yakin

Cevreye Ait
Damgalama

Cekirdek ailede
damgalama

Katihmamin esi tarafindan damgalanmas

SP'li cocugun babas tarafindan
damgalanmas

SP'li cocugun tipik gelisen kardesi
tarafindan damgalanmasi

Genis ailede damgalama

Katilimcinmn akrabalan tarafindan
damgalanmas

Katilimanmn akrabalan tarafindan
damgalanmamasi

Okulda damgalama

SP'li cocugun okul arkadaslan tarafindan
damgalanmas

Velilerin damgalamamas

SP'li cocugun dgretmenleri tarafindan
damgalanmas

Ohoul yonetiminin damgalayic davramislan

Uzak

Cevreye Ait
Damgalama

Mahallede damgalama

SP'li cocugun yasadig mahallede
damgalanmas

Tipik gelisen ¢ocugun yasadg mahallede
damgalanmas

Katilimcimin esinin yasadigr mahallede
damgalanmas

Katihmanin yasadi@ mahallede komsular
tarafindan damgalanmas

Katihmann yazadi@ mahallede
arkadaglan tarafindan damgalanmas:

Katihmann yazadi@ mahallede
arkadaslan tarafindan damgalanmamas

Toplum iginde
damgalama

SP'li cocugun toplum iginde
damgalanmas

AFD kullamm

Bebek arabas) kullanmi

Engelli cocuklara toplum icinde farkl
bakg

Damga: Kanayan yara

MNiyet

Farklihgin alglanmas

Yas ve damgalayic davramg iligkisi

Yakin cevre ile uzak cevre farki

Damganin garinirl g

Acima odakh yardim

Farkh alma

Kendini
Damgalama

SPli gocugun kendini
damgalamasi

Katilimemnin esinin kendini
damgalamasi

Katihmcinin kendini
damgalamas
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TEm Alt Tema Kod Al Kod
Damgalamanin Allenin
Yagamira Etisi
PN pooufun
psikolojik etiil enimi
Tipilk geligen gocugun
psikoloik et enimi
Exin paikodoji Exin psikolojl etkdenimi
etkilenimi Esin pecmiste psl kol ok etkdenimi
Eathimoren gegmigte psikolojik
Psikolojik ethkilenimi
Etiibenim Tanmnin kabuliyle barlikbe
it imosnin psiiobajil et benim
Eatlimciren psikolojik | Uzilimemek igin toplumsal kahlims
etkilenimi sanirkama
Kmdmak yerine insanlar
bilgil ersdirme
i ocuga ddemin dxintiden fazla
almas
Katalimciren toplumsal
atilemir:
nutlamamasi
Katalimciren toplumsal
katilmira gegmigte
nutlamas
Hastanelere zonunlu
olarak gitme
Toplumsal | Eatdimciren toolumsal
Katihm Eatilmina srarfamay
kaldirmasi
Katalimciren toplumsal
Eatibemira Tlrkive'de
nutlamas
Katalimiciren gocugu
i in tophamsal
Eatilemire
uutlamamasi
Eatlimciran Glioeye
Aldiyet il cleyeti
PN pooufun Olieye
aicryeti
Babam tarafindan diglarema
P pacugun allede 1 halan tarafindan aglanma
deglanmas
Allede poxkif ayrimoibk
Qioul arkadaglam tarafimdan
Diglanma 5PN poougun okulda dislanma

diglanmas

veliler tarafindan dijlanma

EFN pocugun
mahallede delanmas

#rkadagian tarafindan diglanma

Ebeveynin arkadaglan tarafimdan
diglanma
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Alkran Dkulda akran 2orbalg
I-urh:ll@ Lokakta akram
zarbalig
Exymnagtinma yerne
Akcacmik azel alt sanif tercihi
Yagam Ugrebmensn dgisinden
mahram olma
Bozulmug
Baba-Cocuk
ilighisd
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Tema

Alt Tema

Alt Kod

Damgalama ile
Basa Cikma

SPli gocugun damgalayici
davranislara agresif tepki
ghstermesi

Tipik gelisen ¢ocuklann
damgalayt davranmizlara

Agresif agresif tepki gistermesi
Tepki Esin damgalayic dawramslara
Gisterme agresif tepki gdstermesi
Katibméim zorlu suregte sessiz kalmas
Katihmeilann damgalamaya Katibmeimn zorlu siiregte agresif tepki
agresif tepki gosterme gostermesi
diurumu Katihmcmn biylksehirde agresif tepki
gosterememes
Egin damgalamay
girmezden gelmesi
cormesten | 2S5 08
Gelme e e g
gelmesi
Katilimailarin damgalamay Duymamazhktan gelme
girmezden gelme durumu Garmemezlikten gelme
SPli gocugun damgalamaya
kars mesafe koymas
Mesaf Esin damgalamaya kars
mesafe koymas
Koyma
Akrabalar, arkadazlar ve komzularla
Katilimailarin damgalamaya I
iliskilere mesafe koyma
kars mesafe koymas
Korunakh yazam olusturma
Engelli
'.me I. Katilimcilarin engelli
Aileleriyle ileleriyle gora .
aileleri Grogmesi
Gorusme BN
Pn_:ﬂEﬁ\r.i_:nEI Katihmeilann damgalamaya F‘stkl'g'atnsrten destek alma
Psikolojik . . Psikologdan destek alma
kars psikolojik destek - =
Destek d Psikolajik danismandan destek alma
Lrumu
Alma
SP°li cocugun damgalanmaya kars:
_— sun d I sosyal destek aramas
i pocugun damgalanmaya e =
5P d I k
kars sosyal destek durwmu g A ?mga a.nrna'ya i
sosyal destek pirmesi
Dogacak kardese destek
Sosyal Tioik eeli . Tipik gelisen cocugun damgalamaya
Destek 1pI% EETIzEN foCuEUn kars sosyal destek aramasi
damgalanmaya kars sozyal — - -
Arama Tipik gelisen cocugun damgalanmaya

destek durumu

karg sosyal destek ghrmesi

Katilimailarin damgalanmaya
kars sosyal destek durwmu

Katilmcilarin damgalanmaya kars
sosyal destek aramas

Katibmailanin damgalanmaya kars
sosyal destek gpirmesi
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Dini Baga

Eatiimcilarin damgalama ile

Cikma dini baza ¢ikmasi
Eatiimcilarin damgalamaya

Hobiler kars habilerinden
yararlanmas

Kusuru SPl gocupun yirdyOgind

Dizeltme dizeltmek istemesi
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Tema

Alt Tema

Kod

Alt Kod

Coziim Onerileri

| Egitim

Farkindahk

Sosyal icerme
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11.10 intihal Raporu

Ebeveyn Perspektifinden Serebral Palsili Cocuklar ve

Ailelerinin Damgalanma Deneyimleri
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