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TESEKKUR

Uzun bir yolculugun sonunda ortaya ¢ikan bu ¢aligsma, desteklerini esirgemeyen
pek cok kisinin izlerini tasimaktadir. Bu siirecte yanimda olduklarini hissettiren herkese

siikranlarimi sunuyorum.

Ozel tesekkiiriim arastirmama katilmay1 kabul eden, bana en s1g taraflarini agan,
geemisin ve simdinin hikayelerini paylasan, 06zel ¢ocugu olan aileleredir. Giizel ve
mutlu seylerden bahsetmek ne kadar keyif verirse, yikici ve iiziicii seylerden bahsetmek

o kadar zordur. Dolayisiyla yardimlarindan dolay1 onlara minnettarim.

Tez yazma siirecimde bana yol gosteren, ihtiyacim oldugunda bana zaman
aywran, her sorumu detaylariyla yanmitlayan, tiim yogunlugu igerisinde fedakarlik
gosteren ve benimle sabirla ilgilenen, yillardir 6grencisi oldugum ve olmaya devam
edecegim, sevgili tez danmismanim Dr. Ogr. Uyesi Enver Sinan MALKOC hocama

sonsuz tesekkiirlerimi sunuyorum.

Egitim hayatimm en onemli destekgilerinden Dr. Ogr. Uyesi Ahmet Zeki
IZGOER gerek bu yolculukta gerekse egitim hayatimin her alaminda yanimda
oldugundan ona tesekkiirii bor¢ bilirim. Caligmak istedigim konuyu duydugunda beni
destekleyen, iizerine gitmemde beni cesaretlendiren, ne zaman duraksasam beni
yireklendiren, degerli fikirleriyle yoluma 1s1k tutan ve her zaman yanimda oldugunu

bildigim sevgili hocama tesekkiir ediyorum.

Tez stirecindeki destekleri ve yiiksek lisans derslerindeki emeklerinden dolayi
basta Prof. Dr. Hiir Mahmut YUCER olmak iizere Prof. Dr. Ozgﬁr SARI, Dog. Dr
Nebile OZMEN ve Dr. Ogr. Uyesi Ummiigiilsiim AYSAN hocalarima katkilarindan

dolay1 tesekkiir ediyorum.

Veri toplama siirecinde ve analizinde bana destek olan dostlarima, yardimlarini

esirgemeyen calisma arkadaslarima goniilden tesekkiir ediyorum.

Beni telkinleriyle harekete geciren, umutsuzluga kapildigimda beni tekrar
giiclendiren, anlayisini ve sevgisini hi¢cbir zaman esirgemeyen, tezimin diizenlenme
stirecinde bilgisayar basinda saatlerce bana destek olan, calismami kolaylastiran aileme

sonsuz tesekkiirlerimi sunuyorum.
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OZEL GEREKSINIMLI COCUGU OLAN AILELERDE
YASANAN GUCLUKLERIN ESLERIN
EVLILIK DOYUMLARINA ETKISi

OZET

Amag: Bu caligmada arastirmanin temel problemi 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
ailelerin yasadigi zorluklardan dolay1 evliliklerinde yasadigi sorunlardir. Arastirmada
ailelere yonelik gergeklestirilebilecek destek uygulamalarimi ortaya koymak ve

aliabilecek onlemleri belirlemek hedeflenmistir.

Gerec ve Yontem: Arastirmanin Orneklemini, Istanbul’da yasayan ve cocugu ozel
gereksinimli (bedensel yetersizlik, zihinsel yetersizlik ve otizm spektrum bozuklugu)
olan 15 erkek ve 15 kadin olmak iizere 30 evli katilimci olusturmaktadir. Arastirmada
nitel yontem kullanilmis olup veri toplama teknigi olarak goriisme teknigi (yari
yapilandirilmig) tercih edilmistir. Arastirma sirasinda ailelerin sosyo-demografik
ozelliklerini belirlemek i¢in Kisisel Bilgi Formu ve evlilik doyumlarini tespit etmek i¢in
Goriisme Formu gelistirilmistir. Goriisme teknigi kullanilarak wulasilan verilerin
¢oziimlenmesi betimsel analiz teknigi kullanilarak elde edilmistir. Yapilan goriisme
kayitlar1 arastirmaci tarafindan desifre edilerek, bilgisayar ortaminda, goriisme

metinlerine doniistlirilmustiir.

Bulgular: Aragtirmada temel olarak 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmanin,
eslerin evlilik doyumunu azalttigi sonucuna ulasilmistir. Bu sonucun ortaya ¢ikmasinda
farkli etkenler rol oynamaktadir. Ozel gereksinimli cocuk sahibi olan ailelerin toplumsal
cevreleri iginde Otekilestirilmeleri, yakin ¢evrelerinden maddi ya da manevi olarak
yeterince destek alamamalari, gelir diizeyi diisiik ailelerin ¢ocuklarmin ihtiyaglarimi
karsilayamamalari, eslerin iizerlerine diisen sorumlulugu aralarinda adil bir sekilde
paylasmamalar1 gibi etkenlerin evlilik doyumunu olumsuz yonde etkiledigi sonucuna
ulagilmistir. Bu baglamda annelerin babalara gore daha fazla sorumluluk {istlenerek
yiprandiklar1 ve evlilik doyumlarmin daha az oldugu goriilmiistiir. Yine arastirmada
elde edilen bulgulara gore eslerin evlilik doyumlar1 ¢ocugun sahip oldugu engel tiiriine
gore de farklilik gostermekte, bedensel yetersizligi olan ¢ocuk sahibi ebeveynlerin
evlilik doyumlar1 diger engel tiirlerine nispetle daha az olmaktadir. Son olarak

aragtirmada, evlilik doyumunu olumsuz etkileyen biitiin bu faktorlere karsi eslerin
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inang, bilgi ve biling durumlarinin frenleyici bir etkiye sahip oldugu goriilmiistiir.
Ailenin inandig1 degerlerin c¢ocugun 6zel durumunu kabullenmede etkisi oldugu,
inan¢li oldugunu diistinen katilimcilarin olumsuz etkenlerden daha az etkilendikleri
sonucuna ulasilmigtir. Ayrica 6zel gereksinim tiirii ile ilgili bilgi sahibi olan ailelerin
icinde bulunduklart durumu daha hizli kabullendikleri, ¢ocugun gelisimine bilingli

katk1 sagladiklar1 ve bu durumun evlilik doyumlarina olumlu yansidigi goriilmiistiir.

Sonu¢: Calismanin ana problemi olan eslerin evlilik doyumunun, ailenin yasadig:
giicliiklerle basa ¢ikmasindaki zayifliga bagli olarak azaldigir sonucuna varilmistir. Bu
problemin giderilmesi yolunda oncelikle Saglik Bakanligi, Aile ve Sosyal Hizmetler
Bakanligi’na bagl sosyal hizmet merkezleri, belediye ve sivil toplum kuruluslarinin
esgliidimlii calismasiyla o6zel gereksinimli c¢ocuklara erken tam1 koyma faaliyeti
gerceklestirilmelidir. Bdylece Onleyici sosyal hizmet kapsaminda planli bir proje
dahilinde her bolgede tarama yapilarak, olusabilecek risklerin Oniine gegilmelidir.
Riskin en aza indirilmesi ailenin yasadigi gigliikleri azaltacak ve eslerin evlilik
doyumlarina olumlu yansiyacaktir. Sok evresiyle karsi karsiya kalan ciftler birbirlerine
zarar vermektedir. Bu durumun 6niine gegebilmek icin ¢ocugun gelisim takibinin devlet
tarafindan yapilmasi ve ailelerin bilinglendirilmesinin zorunlu hale getirilmesi
gerekmektedir. Bu siire¢ igerisinde ayn1 zamanda psikolojik destegin de zorunlu hale
getirilmesinin 6nemi anlagilmistir. Cocugun tanist ve gelecegi ile ilgili belirsizligin
giderildigi ailelerde eslerin birbirine destek olmasi ve giigliikleri daha kolay agmasi
miimkiindiir. Cocugun sorumlulugunun eslerin biri tarafindan yogun olarak karsilantyor
olmasmin Oniine gegebilmek igin anne- babalara koruyucu sosyal hizmet baglaminda

esnek calisma saatlerinin saglaniyor olmasi 6nem tasimaktadir.

Anahtar Kelimeler : Ozel Gereksinimli Cocuk, Ozel Gereksinimli Cocugu Olan
Ebeveynler, Evlilik Doyumu, Zihinsel Yetersizlik, Bedensel Yetersizlik, Otizm

Spektrum Bozuklugu
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THE EFFECTS OF THE HARDSHIPS EXPERIENCED BY THE
FAMILIES WITH A CHILD HAVING SPECIAL REQUIREMENTS
ON THE MARRIAGE SATISFACTION OF SPOUSES

ABSTRACT

Aim: In this study, the main problem of the research is the problems experienced by
families with special needs children in their marriages due to the difficulties they
experience. In the research, it is aimed to reveal the support practices that can be

carried out for families and to determine the measures that can be taken.

Materials and Methods: The sample of the study consists of 30 married participants,
15 men and 15 women, living in Istanbul and having children with special needs
(physical disability, mental disability and autism spectrum disorder). Qualitative
method was used in the research and interview technique (semi-structured) was
preferred as data collection technique. During the research, a Personal Information
Form was developed to determine the socio-demographic characteristics of the families
and an Interview Form to determine their marital satisfaction. The analysis of the data
obtained using the interview technique was obtained by using the descriptive analysis
technique. The interview records were deciphered by the researcher and converted into

interview texts in a computer environment.

Results: In the research, it was concluded that having a child with special needs
reduces the marital satisfaction of the spouses. Different factors play a role in the
emergence of this result. It has been concluded that factors such as the marginalization
of families with children with special needs in their social environment, the inability to
receive sufficient financial or moral support from their close circles, the inability of
families with low income to meet the needs of their children, the fact that spouses do
not share their responsibilities fairly among themselves affect marital satisfaction
negatively. In this context, it has been observed that mothers are worn out by assuming
more responsibilities and have less marital satisfaction than fathers. Again, according
to the findings obtained in the study, the marital satisfaction of spouses also differs
according to the type of disability the child has, and the marital satisfaction of parents
with children with physical disabilities is lower compared to other types of disability.
Finally, in the study, it was seen that the beliefs, knowledge and consciousness of the
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spouses have a restraining effect against all these factors that negatively affect marital
satisfaction. It has been concluded that the values that the family believes have an effect
on the acceptance of the child's special situation, and that the participants who think
they are faithful are less affected by negative factors. In addition, it has been seen that
families who have knowledge about the special needs type accept their situation faster,
make a conscious contribution to the development of the child, and this situation has a

positive effect on their marital satisfaction.

Conclusion: It was concluded that the marital satisfaction of the spouses, which is the
main problem of the study, decreased due to the weakness in coping with the
difficulties experienced by the family. In order to overcome this problem, first of all,
early diagnosis activities should be carried out for children with special needs through
the coordinated work of the Ministry of Health, social service centers affiliated to the
Ministry of Family and Social Services, municipalities and non-governmental
organizations. Thus, within the scope of a planned project within the scope of
preventive social service, every region should be scanned and the risks that may arise
should be prevented. Minimizing the risk will reduce the difficulties experienced by the
family and will reflect positively on the marital satisfaction of the spouses. Facing the
shock phase, couples harm each other. In order to prevent this situation, it is necessary
to monitor the development of the child by the state and to raise the awareness of the
families. In this process, the importance of making psychological support compulsory
has been understood. In families where the uncertainty about the diagnosis and future of
the child is resolved, it is possible for spouses to support each other and overcome
difficulties more easily. It is important that parents are provided with flexible working
hours in the context of preventive social work in order to prevent the responsibility of

the child being heavily borne by one of the spouses.

Key Words : Special Needs Child, Parents with Special Needs Children, Marriage
Satisfaction, Mental Insufficiency, Physical Insufficiency, Autism Spectrum Disorder
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1. GIRIS VE AMAC

Zaman ilerledik¢e hayatta pek ¢ok sey degisiyor ve doniisiiyor. Hayat bir takim
avantajlarla gelirken zorluklar1 da beraberinde getirmektedir. Yasanan zorluklar
insanlara miicadele edebilmeyi ve stresle bas edebilmeyi 6gretir. Her insan zorluklar
karsisinda farkli tepkiler verebilir. Kimisi ofkelenir kimisi suskunlasir. Insanlar
kendilerini yalniz, bikmis, tiikenmis ve kaygili hissedebilir. Iste bdyle zamanlarda
insanlarin yasadigi bu zorluklarin farkina varmasi ve onlart kabullenmesi en 6nemli
adimlardan biridir. Insanlarin hayatin zorluklariyla miicadele etmesi ve bunlardan nasil
etkilendigi pek cok arastirmanin konusu olmustur. Bu calismanin odak noktasi bu

zorluklarla kars1 karsiya kalan ailelerdir.

Aile zamanla degisime ugrayan, anlayisin, Sevginin, saygmin ve giivenin
oldugu bir yapidir (1). Yasamanin dogal akisinda evlenmek ve gocuk sahibi olmak
kisileri mutlu eden olaylar icerisinde yer alir. Esler bag kurduktan sonra bir ¢ocugun
aileye katilmasini isteyebilir. Bu siiregte esler kendilerini duygusal anlamda duruma
hazirlamaya ve dogacak cocukla ilgili beklentiler baslar. “Cocugun cinsiyetinin ne
olacagi ve onu nasil bir gelecek bekledigine iliskin hayaller kurarak devam ederler.
Kurulan hayallerin tamami olumludur ve c¢ocugun olumsuz o&zelliklerinin ya da

gelisimsel problemlerinin olacagini diisiinmek istemezler” (2-3).

Cocugun o6zel gereksinimli olarak diinyaya gelmesiyle zorluklar kendini
gostermeye baslar. Cocugun diger ¢cocuklara kiyasla farkliliklar gdstermesi belli sinirlar
icerisinde oldugu siirece sorun yoktur fakat normal gelisim sinirlarinin diginda 6zellikler
gosteriyorsa farkli olduguna isarettir (4). Aileye katilan ¢ocugun akranlarina kiyasla
farkli gelisim gosteriyor olmasi, ¢ocuga iliskin kurulan hayallerin ve beklentilerin
karsilanmamasina neden olur. Buna bagl olarak yogun endise ve stres yagsamalarina

sebep olabilir.

Fortier ve Wanlass, cocugun 6zel gereksinimli olmasinin aileyi hem duygusal
hem de davranigsal olarak etkiledigi soylemektedir (5). Cocukla ilgili kurulan hayaller
degismekte ve eslerin gelecek planlariyla ilgili endiseye neden olmaktadir. Eslerin
olumsuz duygular icerisinde bulunmasi ve bu siirecte yasadigi problemlerin evliliklerine

nasil yansidig1 aragtirmanin asil sorunu olmustur.



1.1.ARASTIRMANIN PROBLEMIi

Bu c¢alisma konusunun tercih edilmesinin en Onemli nedenlerinden biri
arastirmaciin yaklasik bir buguk yil boyunca 6zel gereksinimli ¢ocuklarla caligmis
olmasidir. Bu siirecte bilgi sahibi oldugu sorunlarin evlilik doyumuna nasil yansidigini

anlamak ve anlatmak istemesi diger nedenlerdir.

Evlilik doyumu son yillarda alan yazinda siklikla arastirilan bir konudur. Ozel
gereksinim ise sosyal hizmet, sosyoloji ve psikoloji alaninda ¢alisilmaya devam
etmektedir. Ozel gereksinimli ¢ocugun toplum ile uyumu, kardes ve akran iliskileri
arastirma konularini olustururken son yillarda eslerin evliliklerine etkisi merak konusu

olmaya baglamistir. Ancak bu alanda yapilmis nitel ¢alismalar sinirli kalmaktadir.

1.2.ARASTIRMANIN AMACI

Arastirmanin amaci, 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin yasadig: giicliikleri
tespit etmek ve evlilik doyumlarina etkisini incelemektir. Arastirmada eslere yonelik
gerceklestirilebilecek uygulamalart ortaya koymak amaclanmistir. Ayrica aile
danmigmanlik hizmetinin ve ¢ocuklara 6zel uygulanan egitim politikalarinin eslerin

iligkilerine olumlu etki edeceginin 6nemini ortaya koymak hedeflenmistir.

Arastirmada bazi alt sorulara yanit aranmistir. Bunlar: Aile bireylerinin o6zel
gereksinimli ¢ocuga uyum gosterme ve kabul etme davranislar1 evlilik doyumunu nasil
etkilemektedir? Evlilik doyumlar: ile sosyo-demografik 6zelliklerine gore degisiklik
gostermekte midir? Aile bireylerinin is bolimii yapmasi/yapmamasi zorluklarla basa
cikmasinda evlilik doyumunu nasil etkilemektedir? Aile bireylerinin ¢evre destegi
alip/almamas1 evlilik doyumunu etkilemekte midir? Ozel gereksinimli g¢ocugun
yetersizlik durumu evlilik doyumunu degistirmekte midir? Ozel gereksinimli ¢ocugun
toplum tarafindan etiketlenip/etiketlenmemesi eslerin evlilik doyumuna nasil
yansimaktadir? Eglerin evlilikten beklentilerine gore zorluklarla miicadele etme
davranis1 degisiklik gostermekte midir? Eslerin 6zel gereksinimli ¢ocugun tanisi ile
ilgili bilgi sahibi olmasi evlilik doyumunu etkilemekte midir? Eglerin 6zel gereksinimli
cocuga sahip olduktan sonra birbirlerine ayirdiklari zaman dilimi evlilik doyumlarin

etkilemekte midir? Bu sorular 1s18inda problem tespit edilmeye ¢aligilmistir.



1.3.ARASTIRMANIN ONEMI

Bu tez calismasmin 6zgiin degeri; 0zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde
yasanan giigliiklerin eslerin evlilik doyumlarina etkilerinin nitel olarak inceleniyor
olmasidir. Oncelikli olarak ailelerin &zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra
duygu ve diisiinceleri aragtirilmistir. Ailenin gereken sorumluluklar: almakta istekli olup
olmadiklar1 saptanarak, evlilikleri tizerindeki etkisi ortaya konulmustur. Dayanigsma
icerisinde olan esler ile olmayan eslerin evlilik doyumlar1 arasinda bir farklilik olup
olmadig1 ortaya konulmustur. Gelecekte karsilagabilecekleri sorunlar ve bunlara yonelik
aliacak onlemlere literatiirde rastlanamadigindan arastirmanin bu boslugu doldurmasi
planlanmaktadir. Ayn1 zamanda bu ¢alismanin bulgular1 6zel gereksinimli ¢ocuklarin
egiticilerine,  ebeveynlerine, okul rehberlik servislerine ve ¢esitli kurumlarin

calismalarina katki saglamalar1 agisindan 6nem tagimaktadir.

1.4.ARASTIRMANIN HIPOTEZLERI
Bu caligmada yer alan alt sorularla asagidaki hipotezlerin dogrulugu sinanmaistir.

1. Ozel gereksinimli gocuk sahibi olmak, ebeveynlerin evlilik doyumlarint
etkilemektedir.

2. Cesitli sosyo-demografik ozellikler, ebeveynlerin 6zel gereksinimli gocugu
kabullenmelerinde ve evlilik doyumlar1 iizerinde belirleyici etkendir.

3. Ozel gereksinimli c¢ocugu olan ailelerde c¢evre destegi ve esler arasi
dayanismanin zayifligi, evlilik doyumunu olumsuz etkilemektedir.

4. Esler arasindaki sorumluluklarin dengesiz dagilimi ve iletisimdeki yetersizlik,

evlilik doyumunu azaltmaktadir.

1.5.ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Aragtirma, amagli 6rnekleme yontemi ile ulasilan sinirli sayida katilimcidan
elde edilen verilerden olusmaktadir. Arastirmanin amaglari sorulan sorular ile sinirlidir.
Tim yetersizlik tiirlerine ve farkli sehirlerde yasayan eslere yonelik bir arastirmaya

gidilmemistir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. OZEL GEREKSINIM

Ulkemizde Milli Egitim Bakanhigi Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi’nde
(OEHY) 6zel gereksinimli bireyler "6zel egitim ihtiyac1 olan birey" olarak ele alinmakta
"gelisim Ozellikleri acisindan akranlarindan anlamli derecede farklilik gosteren birey"

olarak tanimlanmaktadir (6).

Ozel gereksinimli ¢cocuk tanimi, farkli bir arastirmada tan1 almis bir gelisimsel

yetersizligi olan ya da gelisimsel gerilik igin risk tasiyan ¢ocuk olarakta ifade edilmektedir
().

Bir bagka tanima gore, “6zel gereksinimli bireyler bedensel, zihinsel, duygusal ve
sosyal ozellikleri yoniinden yasitlarindan farkli gereksinimleri olan, gelisimleri daha yavas
seyreden bireylerdir” (8). Dolayisiyla normal gelisim gosteren ¢ocuklar pek ¢ok alanda
beceriler kazanabiliyorken 6zel gereksinimli ¢ocuklar destege ihtiyag duymaktadir (9).
Cocugun 6zel gereksinimi hangi 6zel egitim hizmetine ihtiyaci oldugunu belirlemektedir
(10). Ozel gereksinimli birey tanimi, gelisim sorunlar1 gosteren ya da sinirlari olan bireyi
kapsadigi kadar istiin ya da ozel yetenekli kisileri de kapsamaktadir (11). Tanimlarin
cesitliligi, Ozel gereksinimli birey ifadesine bakis agisin1 gostermek acisindan oldukca
onemlidir. Ayrica tanimlarin igerigi 6zel gereksinimli bireyin temel hak ve 6zgiirliiklerinin

siire¢ icerisinde degisimini ve bireyin toplum igerisindeki 6nemini ortaya koymaktadir.

The Education for Persons with Special Educational Needs (EPSEN) yasasi,
cocuklarin farkli yetersizliklere sahip olabilecegini ve bu yiizden 6zel egitim ihtiyacinin
oldugunu ifade etmektedir. Egitim ihtiyaci olan ¢ocuklarin miimkiin oldugunca 6zel egitim

ihtiyact olmayan ¢ocuklarla birlikte egitilmesi gerektigi bilgisini vermektedir (12).

Ozel egitim, o6zel gereksinimli ¢ocuklarin ihtiyaclarini karsilamak icin gerekli
egitimleri almig egitmenler tarafindan, 6zel olarak planlanmis egitim programlari ile 6zel
gereksinimli bireylerin tiim gelisim alanlarindaki ozellikleri desteklemeyi hedefleyen
egitimdir (13). Verilen egitimlerin temel amacinin ¢ocugun gelisimini desteklemek ve

toplumsal hayatta bagimsiz hareket edebilen bir birey haline getirmek oldugu sdylenebilir.

Ozel gereksinimli bireyler yetersizlik tiirlerine gore farkli gruplar halinde

smiflandirilmaktadir.  Bu  bireyler iki farkli grupta tanimlanmaktadir. Ilk grupta



yetersizlikten etkilenen bireyler bulunuyorken, ikinci grupta tstiin zekali ve 6zel yetenekli
ogrenciler yer almaktadir. Heward’mn tammlamasi bu konuda dikkat ¢ekicidir.Ozel
gereksinimli ¢ocuklar1 ayricalikli ¢ocuklar adiyla 11 alt baslikta incelemektedir. Zihin
yetersizligi, Ogrenme yetersizligi, fiziksel ve saglik bozuklugu, otizm, dil ve konusma
bozuklugu, isitme bozuklugu, duygu ve davranis bozuklugu, goérme bozuklugu,
travmatik beyin incinmesi, ¢oklu yetersizligi ve istiin yetenekli olan ¢ocuklar olarak
siiflandirmaktadir (14).

Literatiir incelendiginde ozel gereksinimli  bireylerin  siniflandirilmasinda
farkliliklar mevcuttur. "OEHY e gore o6zel gereksinimli bireyler; gérme engelli birey,
isitme engelli birey, zihinsel engelli birey, (hafif diizeyde zihinsel engelli birey, orta
diizeyde zihinsel engelli bireyler, agir diizeyde zihinsel engelli bireyler) otizmi olan birey,
(hafif diizeyde otizmi olan birey, orta diizeyde otizmi olan birey, agir diizeyde otizmi olan
birey) bedensel engelli bireyler, 6zel yetenekli birey ve 6zel egitime ihtiyaci olan bireyler”
seklinde kategorize edilmistir (6). Bu ¢alismada, arastirma grubuna dahil olan ailelerin

cocuklarina ait 6zel gereksinimler agiklanmistir.

2.1.1. Zihinsel Yetersizligi Olanlar

Kisinin yetenek ve pek cok fonksiyonlarinin bir araya gelmesiyle bir 6grenme
gerceklestirmesi, Ogrenilenden yararlanmasi ve buna uygun yasam siirebilme yetenegi

zeka olarak tanimlanabilmektedir (15).

Farkli kaynaklarda, kuruluslarda ve c¢alismalarda zihinsel yetersizlik kavrami ise
engel, mental retardasyon, zihinsel gerilik gibi farkli terimlerle ifade edilmistir. Bu
calismada zihinsel yetersizlik kavrami kullanilmigtir. Son yillarda kabul edilmis farkli

bigimlerde tanimlara rastlamak miimkiindiir.

Zihinsel yetersizligi olan bireylerin de kendi aralarinda farkli 6zellikleri oldugu
ifade edilmistir. Bu yiizden orta diizeyde zihinsel yeterliligi olan bireyler idiot olarak ifade
edilirken “Duyuyorlar ama anlamiyorlar, goriiyorlar ama Onemsemiyorlar” seklinde
tanimlanmustir. Hafif diizeyde zihin yetersizligi olan bireyler i¢in ise embesil terimini
kullanilmis ve “Normal bireylere daha yakinlar ama onlarin seviyesine ulasamazlar”

seklinde tanimlanmistir (16).

Giliniimiizde en ¢ok tercih edilen ve en giincel tanim, Amerikan Zihinsel ve
Gelisimsel Yetersizlikler Birligi (AAIDD American Association on Intellectual and

Developmental Disabilities) ve Amerikan Psikoloji Birligi’nin (American Psychology



Association-APA) yapmis oldugu tanimdir. Bu tanimlar yillar igerisinde degisen toplumsal
ve bilimsel gelismelere dayanarak revize edilmektedir. AAIDD’nin 2010 yilinda yapmis
oldugu tanimda zihinsel yetersizlik, zihin fonksiyonlarinda ve uyumsal davraniglarinda
gozlemlenen diizeyde kisithiliklarin oldugu; bilissel ve sosyal davramiglarda kendini
gosteren bir yetersizlik tlirtidiir (17). APA’da zihinsel yetersizlik tanimmi AAIDD gibi

kullanarak, tanimin gegerliligini ve giincel olusunu gostermektedir.

DSM-V’e gore Ruhsal Bozukluklarin Tanimsal ve Sayisal El Kitabi’nda zihinsel
yetersizlik, belli o6lgiitlere dayandirilmistir. Bireyin fonksiyonlarindaki zayiflik ve
gelisimindeki bozukluk olarak ifade edilmektedir. Bu tanim asagidaki Olgiitleri ifade

etmektedir.
1- "Zihinsel fonksiyonlarda genel olarak ortalama seviyenin altinda olma,

2-Bireyin zeka gelisiminde eksikliklerin olmasi, toplumda varolan kaynaklardan
yararlanamama, kendini yonetememesi, sosyal becerilerdeki noksanliklar ve saglik

problemleri,

3-18 yasindan once sayilan bu davranmislarin goriilmesi” seklinde tanimlanmigtir

(18).

Ozetle, zihin vyetersizligi olan bireylere iliskin alanyazinda mevcut olan
kavramlarin devlet politikalari, gelismeler, savaslar, uluslararasi anlagmalar, yasanan
donemin siyasi, kiiltiirel ve sosyal Ozellikleri gibi degisimlerin etkisinde oldugu

sOylenebilir (19)

2.1.1.1. Zihinsel yetersizligin simiflandirilmasi

Her zihinsel yetersizlik kavrami kendi i¢erisinde ayrima tabii tutulabilir. Bu yiizden
farkli 6zellikler gosterdiginden siniflandirilmaya ihtiya¢ duyulmustur. Nacaker ve Dalkiran
(20) bu smiflandirmay1 psikolojik ve egitsel smiflandirma olarak yapmakta ve tablo
halinde vermektedir. (Tablo 2.1).



Tablo 2.1: Zihinsel yetersizlik siiflandirilmasi (20)

Psikolojik Simiflandirma Egitsel Stmflandirma
1- Hafif Derecede Zihinsel Egitilebilir 1-Zihinsel Engelliler
2-Orta Derecede Zihinsel Engelliler 2-Opretilebilir Zihinsel Engelliler
3-Agir Derecede Zihinsel Engelliler 3-Agir ve Cok Agir Derecede Zihinsel
. Engelliler
4-Tleri Derecede Agir Zihinsel Engelliler getl

OEHY de hafif diizeyde zihinsel yetersizlik, orta diizeyde zihinsel yetersizlik, agir
diizeyde zihinsel yetersizlik ve ¢ok agir diizeyde zihinsel yetersizlik olmak {izere gruplara
ayrilmistir. "Hafif diizeyde zihinsel yetersizligi olan bireyler zihinsel fonksiyonlar ile
kavramsal, sosyal ve 6z bakim becerilerindeki noksanliklar1 nedeniyle yasam boyu devam
eden, ozel egitim hizmetine sinirli diizeyde ihtiyaci olan birey olarak tanimlanmaktadir.
Orta diizeyde zihinsel engelli bireyi, zihinsel fonksiyonlar ile kavramsal, sosyal
becerilerindeki sinirlilik nedeniyle temel akademik, giinliik yasam ve is becerilerinin
kazanilmasinda destek egitim hizmetine yogun sekilde ihtiyac1 olan birey" seklinde
tanimlanmaktadir. Bunlara ilave olarak, agir diizeyde zihinsel engelli bireyi, zihinsel
becerilerindeki noksanliklari nedeniyle “yasam boyu siiren, yogun 6zel egitim ve destek
egitim hizmetine ihtiyact olan” seklinde agiklamaktadir (6). Son olarak, ¢ok agir diizeyde
zihinsel engelli birey, yasam boyu bakima muhta¢ olan ve 6z bakim becerilerini
kazanamayan birey olarak ifade edilebilir. Devamli gézetim altinda olan bu bireyler

akademik becerileri kazanamazlar.

Hafif diizeyde zihinsel yetersizligi olan birey orta ve agir diizeyde zihinsel
yetersizligi olan bireye gore farklilik gostermektedir. “Hafif diizeyde zihinsel yetersizligi
olan bireyler orta ve agir diizeyde olanlarla ayni tan1 grubunda olsalar da yetersizlikten
etkilenme diizeylerine gore farkli desteklere ihtiyac duymaktadir”. Dolayisiyla farkli
destek egitimlerinin belirlenmesi agisindan bireysellestirilmis egitim programlari
sunulmaktadir. Bazi bireyler giinliilk yasam becerilerinde yeterli diizeyde aktif olsalarda
mesleki beceriler alaninda siirli seviyede kalabilmektedir (21). Hafif zihinsel yetersizligi
olan ¢ocuklar akranlarina gore ¢ok farkliliklar géstermeyebilirler. Bu nedenle okula gidene
kadar farkedilmezler. Bu c¢ocuklar okuma, yazma gibi temel akademik becerileri
Ogrenebilirler ve 0z bakim becerilerini de gelistirebilirler. Akranlarindan farkli olarak

dikkat siireleri kisadir, ge¢ Ogrenirler. Ogrendikleri bu bilgileri aktarmakta giicliikler



yasayabilir, konusma bozukluklarina rastlanabilir. Uyum sikintilart ¢eken c¢ocuklar
akranlartyla bir arada oldugu etkinliklerde kurallar1 6grenmede zayiftirlar (22). Bu yiizden
orta ve agir diizeyde zihinsel yetersizligi olan bireyler i¢inde sunulan egitimlerde bireyin
toplumla biitiin hale gelmesi amaglanmaktadir (16). Genelde bu c¢ocuklar okula
baslamadan once farkedilir. Gelisim Ozellikleri akranlarma gore belirgin farkliliklar
gosterir. Erken taninin konmasi, destek egitimleri ve firsatlardan yararlanmalar agisindan
son derece dnemlidir. Ogrenme ve kavrama yetenekleri kisitli olmasiyla beraber konusma
bozukluklari da goriilmektedir (22). Ozetle, kendi tani grubu igerisinde farklilagan bireyler
icin Bireysellestirilmis Egitim Programi (BEP) onerilmektedir.

2.1.1.2. Zihinsel yetersizligi olanlarin genel 6zellikleri

Zihinsel yetersizligin 6zelliklerini aktarirken tiim cocuklarin sahip oldugu ortak
ozelliklerden bahsetmek yerinde olacaktir. Cocuklarin yeme, barinma, anlasilma, basarili
olma, birlik igerisinde olma, deger gorme, sayilma gibi pek ¢ok gereksinime ihtiyaglari
vardir. Sosyal hayatlarin1 devam ettirebilmeleri igin bu ihtiyaglarinin giderilmesi
gerekmektedir (23). Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin gelisimi incelendiginde pek ¢ok
arastirmada motor, dil, bilissel, duygusal, davranigsal ve sosyal alanlarda sinirliliklar ve
cesitli glicliiklere rastlanmaktadir. "Hafif diizeyde zihinsel engelli olan c¢ocuklarin
goriiniisleri ve motor becerileri genelde yasitlarindan farkli degildir”. Orta ve agir diizeyde
zihinsel yetersizligi olan g¢ocuklarda ise bu durumlar degisiklik gostermektedir (24).
Cevresel etmenler genelde hafif diizeyde zihinsel yetersizligin nedenleri arasinda
goriiliirken fiziksel nedenler orta ve agir diizeyde zihinsel yetersizligin nedenleri arasinda

goriilmektedir (16).

Cocuklarin uygun olmayan davraniglar sergilemeleri ve sosyal ortamlardaki
davraniglari, yasitlarmin onlara karsi negatif tutumlar géstermelerine, akranlari tarafindan
kabul edilmeme ve oyunlarda daha az tercih edilmesine neden olmaktadir. Dolasiyisiyla
cocuklarin sosyal yasam igerisinde Otelekilestirilmesine neden olmaktadir (25). Farkli bir
arastirmanin sonuglar incelendiginde “zihinsel yetersizligi olan ¢cocuklarin yasitlarina gore

daha yalniz olduklar1 ve depresyon yasadiklarin1 goriilmektedir” (26).

Cocuklarin sosyal hayatta aktif olarak rol almasi 6zel gereksinim tiiriine gore
cesitlilik gostermektedir. Zihinsel yetersizlik tiiriinlinde sosyal yasamdan alikoyan pek ¢ok
zorlugu mevcuttur. Ornegin, el goz koordinasyonlarmi zayiflamaya baslar. Farkli bir

ornek olarak, motor gelisimlerinin zayif olmasi etkinliklere katilmasini zorlagtirmakta ve



akranlar1 ile iletisimini olumsuz yonde etkilemektedir. Gligsiiz kaslar zamanla
ilerlemektedir.yasama aktif olarak katilmamasi yetersizlik tiirline gore degisiklik
gostermektedir. ilerledikce daha giigsiizlesir ve iletisimi bununla beraber zayiflar.Ilerleyen
zamanlarda gelisim farkliliklar1 daha belirgin hale gelmeye baslar ve fiziksel gelisim daha
agir bir seyir izler (27). Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin motor becerilerindeki zayiflik
bazi aragtirmalara gore ailenin tutumuyla, cevre desteginin az olmasiyla ya da beslenme
problemleriyle iliskilendirilmektedir (28). Dolayisiyla c¢ocuklarin ve ailelerin bu
ihtiyaglarmin karsilanmasi igin ek destege ihtiyag vardir. Ornegin, ilhan, (27) yaptigt
calisma da ¢ocuklarin sosyallesmeleri tizerinde beden egitiminin ve sporun oldukga etkili

oldugu ortaya konulmustur.

Alan yazindaki ¢alismalarda zihinsel yetersizligin kas ve sinir sistemindeki
yetersizliklerden ya da norolojik bozukluklardan kaynaklandigi goriisiine rastlanmistir.
Spor ve fiziksel etkinliklere katilmanin motor gelisim {izerindeki etkilerinin incelendigi
aragtirmalarda,  siirekli devam eden fiziksel aktivitelerin zihinsel yetersizligi olan

bireylerin motor gelisimlerini gelistirdigini géstermektedir (29).

Zihinsel yetersizligi olan c¢ocuklarin zihin gelisimleri ile ilgili aragtirmalar
incelendiginde, bireysel olarak farkliliklari, islevleri ve siirecleri bakimindan benzer
caligmalara rastlamak miimkiiniidiir. Zihinsel gelisimleri incelendiginde problem ¢bzme,
nasil ¢ozecegine iliskin planlama becerisi, bunlar1 uygulamada ve degerlendirme gibi
becerilerde giigliikler yasadiklari bulunmustur (25). Gruplama ve iliski kurma becerileri
akranlarina gore daha seyrek kullanirlar. Dikkat siireleri daha kisa ve daginik oldugundan
hedefe ulagsmayabilirler. Se¢ici dikkat ile ilgili sorunlar1 oldugundan dikkatlerini vermeleri
gereken yere degil, yetiskinin davraniglarina odaklamaktadir. Dolasiyla zihinsel
yetersizligi olan ¢ocuklar bir isi siirdirmede sikinti yasamaktadir (15). Normal gelisim
seyreden bireylere gore soyut diisiinme becerileri daha ge¢ gelismekte ya da
gelisememektedir. Buna bagli olarak zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin soyut diisiinme
becerilerinin gelisimi ile iliskili oldugunu, dolayisiyla akranlarma gore geride oldugu
sonucuna varilabilecegini diisiinilmektedir. Bu yilizden soyut diisiinme becerilerini ortaya
koyacak degerlendirme araglarinin ve caligmalarin arttirilmasi gerektigi ifade edilmistir
(30). Ayrica bu ¢ocuklar belli bir uyarana dikkatini toplamakta, ayirt etmede, farkl
uyaranlar arasindan ihtiyaci olan1 almada ve onlar1 yonetmede sikintilari vardir (14).

Ozellikle akademik becerilerinde, 6grendiklerini aktarmakta ve genellemekte giigliik



¢ekmektedir. Bu yilizden akademik basarilarinda devam eden olumsuzluklar, giidiilenme

gibi sorunlarin ortaya ¢ikmasina neden olur (15).

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin dil gelisimlerine iliskin ¢alismalar
incelendiginde, duygu ve diisiincelerini ifade etmekte zorlandiklari, bunlar kisa
kelimelerle ya da ciimlelerle ifade etmeye c¢alistiklarina rastlanmaktadir. Arastirmalara
gore bu durumun c¢ocuklara kendilerini ifade etmek igin yeterli ortamin
olusturulmadigindan kaynaklanabilecegi ifade edilmektedir. Sozel iletisimi destekleyen ve
cesaretlendiren imkanlarin taninmasi gerektigi diisiiniilmektedir (15). Buna benzer olarak
Nacakc1 ve Dalkiran’in (20) zihinsel engelli ¢ocuklarin miizik dersi uygulamalarina
yonelik o6gretmen gorislerini inceledigi ¢alismasinda Ogretmenlerin pek ¢ogu ders
esnasinda mutlu, huzurlu, kendilerini rahat hissettiklerini ve zevk aldiklarim1 dile
getirmislerdir. Yapilan bu arastirma sonucu cocuklarin bu sekilde rehabilite edilmesinin
onemi iizerinde durulmustur. Bunun yami sira kendilerine giivenlerinin arttigini,
psikomotor davranisarinda, el ve konugma becerilerinde degismeler oldugunu ortaya
cikmigtir. Bir bagka calismada iletisimin ve oyunun Onemi vurgulanarak, karsilikl
etkilesimin gelismesi i¢in ¢alismay1 yapilandirmanin, bilgi vermenin, danigsmanlik
yapmanin ve gerekli yonlendirmeleri yapmanin énemi ¢ocuklarin gelisimi i¢in son derece

o6nemli oldugu bulunmustur (31).

2.1.2. Bedensel Yetersizligi Olanlar

En genel tanimiyla OEHY *de bedensel/fiziksel/ortopedik yetersizligi olanlar; "kas,
iskelet ve sinir sistemindeki noksanliklarindan dolay1 6zel egitim ve destek egitime ihtiyaci
olanlar” olarak tanimlanmaktadir. Alanyazinda ve giinliik kullanimda bedensel, fiziksel ve
ortopedik engel olarak farkli adlandirmalar mevcuttur. EK olarak motor ve fonksiyonel
bozuklugu tanimlarina rastlamak miimkiindiir. Bu ¢alismada fiziksel yetersizlik ifadesini

kullanmak tercih edilmistir (11).

Bir baska tanima gore fiziksel yetersizlik; "dogustan meydana gelebildigi gibi
sonradan gerceklesebilen, insan yapisinda fizyolojik olarak herhangi bir bozukluk ya da
noksanliktan dolay1 olugan ve bireyin fiziksel becerilerini kisitlayan ya da tamamiyla yok
eden bireyleri" ifade etmektedir (32). Kismen ya da tamamiyla kaybolan fonksiyonlar
cesitli travmalar, kaza, dogum sonrasi gelisen rahatsizliklar nedeniyle meydana gelebilir
(33). Ozetle, iskelet sistemindeki eksiklik, kisalik, fazlalik, yokluk gibi nedenlerle

yetersizligi olusan, normal insanlarin hareketliligine sahip olamayan, fiziginde olusan
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sekil bozuklugu, kisithik, gigsilizlik ve islev kaybi gibi sebeplerle destek cihaz ve

araglarla yagsamini siirdiirebilen kisilerdir (34).

Bu tanimlarin yan sira fiziksel yetersizligi olan bireylerin birgcogunun 6zel egitime
ithtiyaci bulundugu; yetersizligi olan kisinin yetersizlik tiirii ve diizeyi, bu kisinin 6zel
egitim alma ihtiyacini belirledigini ifade eden tanimlara rastlanmaktadir. Farkli bir tanimda
fiziksel yetersizligi olan bireyler arasindan belirgin olarak goriilen tekerlekli sandalye ya
da destekle yiirliyen bireylerin de 6zel egitime ihtiyact olma ihtimalinin diisiik olabilecegi
diistiniilmektedir. Ancak, bu kisilerin zihinlerindeki etkilenmislikler, kaslarini yeterince
aktif kullanamamalar1 ve bedenlerinde gii¢ kayb1 bulunmasi gibi durumlar eklendiginde
Ozel egitime ihtiyag olabilmektedir. Her birey i¢in ayr ifadeler kullanilmasi, yetersizlik
tirtiniin biricik oldugunu goéstermektedir. Dolayisiyla tek bir gruba dahil etmek ve genel
ifadeler kullanmak fiziksel yetersizligi tanimlamak i¢in smurli bir hale gelebilmektedir
(14).

2.1.2.1. Bedensel yetersizligin simflandirilmasi

Fiziksel yetersizligi olan bireyler de kendi i¢inde gruplandirilmaktadir. "Cesitli bel
kemigi rahatsizliklari, kas gligsiizliikkleri, beyin ve omurilik zedelenmeleri, kemik
hastalig1 olanlar, felg gegirmis kisiler, serebral palsi, sipina bifida, spastik engelliler ve
hareket etkinligi kisitlayict olan kisiler" bu gruba girmektedir (34). Fiziksel yetersizligi

olan bireyler iki ayr1 grupta incelenmistir:

[k olarak ‘yiiriiyebilen bireyler’dir. Bu gruba dahil olanlarlarda kendi aralarinda
destege ihtiyact olmayanlar, baston yardimi alanlar ya da farkli ekipmanlarla yiiriiyenler
olarak ayrilmaktadir. Ikinci olarak ise ‘tekerlekli sandalyeye ihtiyaci olan bireyler’dir.
Bunlar da kendi igerisinde tekerlekli sandalye kullanan ancak ara ara yiiriiyebilen kisiler,
bedeninin {ist bolgesi kullanabilen ve hi¢ kullanamayan bireyler olarak {i¢ baslikta

incelenmektedir (34).

Bir baska ¢alismada fiziksel yetersizlik siniflandirilirken derecesine ve tiirtine gore
ayrilmaktadir. "Kol ve bacaklarda, hareket zorlugu, sekil bozuklugu, kas giigsiizligi,
kemik hastalig1 olanlar, felgliler, serebral palsi, spastikler ve sipina bifida olanlar dahil
edilmektedir” (33).
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Yetersizligin derecesine gore siniflandirma asagidaki gibidir:

*Hafif fiziksel yetersizligi olanlar, hayatin1 herhangi bir araca ihtiyag¢ duymadan

stirdiirebilenlerdir. Bunun yani sira kendi ihtiyaglarini kendileri karsilar.

*Orta diizeyde yetersizligi olanlar,  kisisel ihtiyaglarin1 karsilamak ve yasamini

stirdiirebilmek i¢in bir araca ihtiyag¢ duyar.

*Agir yetersizligi olanlar ise tekerlekli sandalyeye ihtiya¢ duyanlar ve kisisel ihtiyaclarini

karsilamada bagkalarina tam olarak bagimlidir (35).

Tablo 2.2: Yetersizliginin tiiriine gore siniflandirma (35)

Kas Iskelet Sistemi ile Tlgili Merkezi Sinir Sistemi ile .
Saghkla Ilgili Yetersizlikler

Yetersizlikler Tlgili Yetersizlikler
Kas Hastalig1 Serebral Palsy Epilepsi
Kol Bacak Eksikligi Spina Bifida Astim
Kalga Cikiklig1 Cocuk Felci Kistik Fibrosiz
Eklem iltihabi Multiple Sklerosis Kanser
Eklem Romatizmasi Omurilik Zedelenmesi Losemi

Travmatik Beyin

Gevrek Kemikler AIDS
Yaralanmalari

Seker Hastaligi

Bu calismada en sik karsilasilan yetersizlik tiirlerinden merkezi sinir sistemi ile

ilgili yetersizlik tiirleri ele alinmistir (36).

Serebral Palsy (SP), bebeginin beyninin ¢esitli nedenlerle zarar gérmesi olarak
aciklanabilir. Bu zarar gormeyle birlikte ¢ocukta ortaya ¢ikan algi problemleri, 6grenme
zorluklari, konusma bozukluklart kendini gostermektedir. Bozuklugun agirligi beynin
zedelenme derecesine, zedelenmenin nerede meydana geldigine ve kisinin yag durumuna
gore degisiklik gostermektedir. ilkokul cag1 c¢ocuklarinda fiziksel yetersizlik grubu
igerisinde en sik goriilen tiirdiir (14, 37-38).
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SP, tanmm pek ¢ok kaynakta farkli sekillerde ifade edilmistir. Bax’in yaptig
tanimda "tam gelismemis beynin defektine ya da lezyonuna bagli olarak meydana gelen
hareket ve durus bozuklugu" olarak tanimlamaktadir (39). SP genel ifade ile bir kas
koordinasyonu sorunudur. Giigsiizliikk, istemsiz kasilmalar ve motor bozukluklar
mevcuttur. Kaslart ya da sinirleri zarar gérmemistir, bunlar “beyin sap1 ile baglanti
kurabilir ancak beyin kaslarin kasilmasinda ve gevsemesini kontrol etmek ic¢in gerekli
sinyalleri gondermemektedir.” Yetersizligin tiiriine bagli olarak kol,  bacak ve
konusmalarin1 kismen kontrol edebilirler ya da hi¢ kontrol edemezler. Daha agir olan
cocuklar dogumdan ilk birka¢ ay sonra fark edilmektedir (19-20). SP farkli tiplerle
karsimiza ¢ikmaktadir. Fizyolojik ve topografik olarak siniflandirilmaktadir. Dolayisiyla
bu bireylerde farkli iyilestirme ve yasam boyu devam eden bedensel, zihinsel, sosyal ve

motor gelisim alanlarindaki perfomansi gelistirmek i¢in yapilan yaklagimlar miimkiindiir

(38).

Spina Bifida (SB), omuriligin herhangi bir bdlgesindeki bozuklugu anlatmaktadir.
Merkezi sinir sistemi yetersizligi olan hastaliklar arasinda serebral palsiden sonra ikinci
sirada yer almaktadir. SB’l1 hastalarin %65°i normal zekaya sahiptir (40). SB’li bir bireyde
omurga da tam kapanma gergeklesmez. Dolayisiyla omurilik sivisi bir kese seklinde disart
tarafa ¢ikar ve fititklasmaya neden olur. Fitik bireyin omurgasindan ne kadar yukarida
olursa bireyin hareket kabiliyeti kisitlanacaktir. Omurilik sivisinin dolasim sirasinda beyin
icinde kapali kalmasi sonucu birikmesi ve buna bagli olarak basta biiyiime (hidrosefali)

meydana gelebilir. Bu durum zeka geriligine neden olmaktadir (14-15, 41-42).

Bircok fiziksel yetersizligi olan bireylerin bakimi aile {iyeleri tarafindan
karsilanmaktadir. “Spina bifida tanist1 alan c¢ocuklarin ebeveynleri {iizerine yapilan
arastimada depresyon ve anksiyete diizeyleri ile stresle basa ¢ikma becerileri
aragtirtlmistir.” Bu aragtirma sonucu spina bifida tanis1 almis ¢ocuklar diginda ailenin de
hem fiziksel hem de psikolojik olarak zorluklar1 ortaya ¢ikaran karmasik bir
sonuctur.Cocuklarin bakimini iistlenirken ve ebeveynler stresle bas ederken ¢ogu zaman
giicsiiz kalirlar. Tiim anne babalara psikolojik destek verilmesi gerekmektedir. Dolayisiyla
hem kendileri igin hem de SB’li gocugun yasaminin daha kaliteli hale gelmesi igin

gereklidir (43).

Cocuk felci, bulasic1 bir hastalik olup tedavisi zordur. Belli bir viriis yoluyla
viicuda girerek omurilikteki hareket hiicrelerini yok olmasiyla meydana geldigi

sOylenebilir. Cok uzun yillar as1 uygulanarak yayginligi azaltilmaya calisilmistir. Buna
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bagli olarak ¢ocuk felcinin Oniline gegilmek istenmistir. Viriisiin verdigi hasar sonucunda

zihinsel yetersizlik ve beraberinde fiziksel olarak kalic1 hasarlar olusturmaktadir (35).

Omurilik zedelenmesi ise farkli nedenlerden dolay1 gergeklesebilmektedir. Cesitli
kazalar, yaralanmalar, sig duya baliklama dalma, yiiksekten diisme, sportif yaralanmalar
gibi nedenlerle olugmaktadir. Dolayisiyla zedelenme,  baskiya maruz kalma ve
sikigtirtlmasi sonucu duyu kaybina ve omurilik felcine neden olabilmektedir. Tirkiye
Omurilik Felglileri Dernegi (TOFD) omurilik zedelenmesini,  "omuriligin ¢esitli
nedenlerle aldigi hasar sonucu islevini kaybetmesi ve travmaya maruz kalmasi” olarak
aciklamaktadir. "Bir baska ifadeyle, organlarla beyin arasindaki irtibat, hasar goren
bolgeler ve daha fazlasi kaybedilebilir” (44). Omurilik zedelendikten sonra tedavi
edilmemektedir. Eger ilk soku atlatabilirse birtakim iyi yonde gelismeler olabilecegi ifade
edilmektedir (35).

Travmatik beyin yaralanmast (TBY), kafanin aniden siddetli bir sekilde herhangi
bir yere carpmasi sonucu beyin dokusunun zarar gormesiyle ortaya cikan yaralanmadir.
Yasami etkileyen onemli dl¢lide kisitlanmalarin goriildiigii bir saglik problemidir (45).
TBY sonras1 bolgeye giden kan akiminin bozulmasi ve dokunun tahribati s6z konusudur
(46). Felg, denge koordinasyonunda yetersizlik, bilissel zayiflik, yiirime ve kronik
hastaliklar gibi motor problemler yaygin olarak goriilmektedir. Cocuklarda siklikla sinir,
Otke nobetleri ve beraberinde saldirgan davranislar gozlemlenebilmektedir. Yaralanmanin

agir oldugu durumlarda dil gelisiminde ciddi problemler goriilmektedir (15).

2.1.2.2. Bedensel yetersizligi olanlarin genel 6zellikleri

Bedensel yetersizlige sahip bireylerde yasanan olumsuz 6zellikler bireyin 6fkesinin
artmasina neden olmaktadir. Bireyin gilinliik yasam aktivitelerini yerine getiremiyor
olmasi, kendine olan saygisini diislirebilmekte ve ruhsal olarak olumsuz etkilemektedir
(47). Bedensel yetersizligi olan bireylerin kendilerine 6zgii biligsel, duyusal ve sosyal
ozellikleri bulunmaktadir. Dil konusma becerileri her bireyin farklilik gostermektedir.
Bedensel yetersizligi olan bireylerde zihinsel olarak geriliklere rastlamak miimkiindiir. Bu
durum hafif zihinsel gerilikten agir dereceye kadar degisen bir durumdur. Dolayisiyla
bireyin egitim hayati olumsuz ydnde etkilenmektedir. Bedensel yetersizligi bulunan
bireylerin akademik basarilar1 diisiik olabilmektedir.Her bireyin akademik basarisinin
diisiik olacagini sdylemek dogru olmayacaktir. Bu durum bireyin gevresine, ailesine ve

fiziksel yetersizlik diizeyine gore degismektedir. "Fiziksel olarak gelisimleri oturma,
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yirlime, kosma, merdiven inip ¢ikma gibi biiyiik kas becerileri ve el-géz koordinasyonu

gibi kiigiik kas becerileri olmak iizere iki grupta incelenmektedir."

Fiziksel yetersizligi olan kisiler psiko-sosyal ozellikleri, benlik algilari, sosyal
hayata katilimlar1 hakkinda pek ¢ok arastirmaya konu olmustur. Sosyal ve duyusal

ozellikleri ¢cevrenin onlar1 kabul diizeyine ve davraniglarina gore degigsmektedir.

Sosyal yasama katilimindaki eksiklik bireyi etkileyen en olumsuz 6zelliklerdendir.
Biiyiik bir ¢ogunlugu toplumsal etkinliklere katilamamaktadir. Bununla birlikte ulasim
alanlari, sinema, tiyatro, parklar yetersizligi olan bireyler dikkate alinarak
tasarlanmamaktadir. Kentsel ¢evre unsurlar1 bu konuda oldukga sinirli kalmaktadir. Bu
nedenle cocuklarin igerisinde yasadigi cevrenin fiziksel yapist diizenlenmelidir (34).
Yapilan bir arastirmada fiziksel yetersizligi olan ¢ocuklar i¢in oyun alanlarinin énemine
dikkat c¢ekilmistir. Cocuklara saglikli ve kullanilabilir ortamlar olusturarak herkesi
kapsayan bir tasarim ilkesi benimsenmelidir. Tiim ¢ocuklara oyun alanlar1 tasarlanirken
0zel gereksinimli c¢ocuklarda gozetilmeli ve hatirlanmalidir. Aslinda bir ¢ocugun

yetersizligi ne olursa olsun onun ¢ocuk oldugu unutulmamalidir. Temel ihtiyaglar1 hep
aynidir (48).

Sosyal hayatta birgok yerde ¢ocuklar yetersizliklerinden dolayr oyun alanlarini
yeterince  aktif kullanamamaktadir. Boyle bir durumda akranlariyla  vakit
gecirememektedir. Bunun en 6nemli nedenlerinden biri bahsi gecen oyun alanlarimin
bedensel yetersizligi olan ¢ocuklara 6zel planlanmamasidir. Bu durum sadece oyun alanlari
icin gecerli degil ayn1 zamanda ¢ocuklarin daha kullanigh evlerde yasabilmeleri i¢in de

gerekli destekler verilmelidir.

"Fiziksel yetersizlik, umutsuzluk, parasal problem ve sosyal sermayenin yalnizlik
hissi lizerine etkisinin arastirildigi bir ¢alismada, fiziksel yetersizligi olanlarin sosyal ve
tibbi destek alabilecegi ve sosyal bir ag olusturulabilecegi sekilde planlanmis saglikli
yasam evlerinin arttirilmasi1 gerektigi sonucuna ulagilmistir”. Arturilmasi planlanan bu
evlerin ihtiyaci olan ailelere uygun fiyatlarla verilmesi ve bunun ne kadar 6nemli bir adim
oldugu vurgulanmak istenmistir (49). Bir baska arastirmada bedensel engelli bireylerin
erigilebilir turizmi degerlendirmesi iizerine yapilmistir. Yapilan arastirmada birgok turizm
faaliyeti bedensel yetersizligi olmayan bireylere gore tasarlanmaktadir. Fakat tiim alanlarda
oldugu gibi turizm faaliyetlerine katilmak onlarinda hakkidir. Dolasiyla bir¢ok alanda tiim

bireylerin ihtiyaglarin1 karsilayacak sekilde diizenlenmesi gerekmektedir. Genel olarak
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yapilacak tiim aktivite ve ¢esitli planlamalarda biitiinciil bir bakis acis1 sergilenmelidir
(50).

Cocuklarin onlardan beklenen birgok etkinligi yapamiyor ve yerine getiremiyor
olmalari, giinlik yasamlarim1 bagimsiz gerceklestirememeleri ve ailelerine bagimli
olmalar1 zamanla ¢ocuklarin kisiler arasi iligkilerinin olumsuz etkilenmesine kendini
yeterisiz hissetmesine, anksiyeteye, depresyona ve yalmizlik gibi bir¢ok duygu ve
diisiinceye sebep olmaktadir (51). Bu bagimlilik aile i¢in de siirekli bas edilmesi gereken

bir stresi beraberinde getiriyor.

Bireyin benligini kabul etmesi {izerinde bedensel ozelliklerinin olumlu olmasi
onemli rol oynamaktadir. Bedensel yetersizligi olan kisiler kendini yetersiz ve degersiz
gorebilmektedir. Benlik algis1 ile fiziksel yetersizlik arasindaki iliskiyi inceleyen
arastirmada bireyin sosyal etkilesiminde benlik gelisimi kritik bir 6neme sahiptir. Zihinsel
yetersizligi olan bireyin kendini kabul etme ile ilgili sorunlar1 oldugu ortaya konulmustur.
Bireyin bu sorunlar ortaya koyularak, sosyal etkilesimleri, tecriibeleri ve ¢evresi olumlu
sekilde diizenlenirse ve gerekli destek verilebilirse 6nce kendini ardindan baskalarini kabul
etme davranmiginin gerceklesebilecegini ortaya koymaktadir (52). Yetersizligi olan
¢ocuklarin duygusal davraniglarinda bir takim sorunlar olabilmektedir. Elbette bu durum
her bireyde farkli etki yaratmaktadir. Literatiir incelendiginde farkli goriiglere rastlamak
miimkiindiir. Bireyin uyumsal, duygusal davranislarinda sorunlarinin olmasi sadece
bedensel yetersizliginden otiirii oldugu goriisiinii desteklemeyecektir. Ayni zamanda
sadece bireyin kendini kabul etmesinin disinda ebeveynlerin benlik saygisinin olmasiyla
ilgili arastirmalara da rastlanmaktadir. “Ozel gereksinimli ¢cocugu olan anneler iizerine
yapilan bir arastirmada annelerin ¢evrelerinde yasanan olumsuzluklardan ve ¢ocugun 6zel
durumunun olmasindan kendilerini sugladigt ve benlik saygilarmin diisik oldugu

belirtilmistir” (53).

Bedensel yetersizlige sahip olmak bireylerin toplum ile kurdugu iligkide diger
insanlarin tutumlariyla bas etmeleri en 6nemli sorunlarin basinda gelmektedir. Bu tutumlar
yasamlarin1 etkilemektedir. Bireyin aym1 zamanda kendine ve yetersizligine iliskin
tutumlar1 da olduk¢a onemlidir. Telford, insanlarin bedensel yetersizlige sahip bireyleri
tanimlarken kullandig1 ifadelerin ya da bakis acilarmin asil o kisiyi etkiledigini
vurgulamaktadir. Bununla birlikte ¢evrenin onlara karsi gosterdigi tutum ve davraniglar
son derece onemlidir (54). Bu konu ile ilgili yapilan aragtirma da yetersizligi olmayan

bireylerin yetersizligi olan bireylere olumsuz tutumlart oldugu saptanmistir (55). Bir bagka
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arastirma da destekler niteliktedir. Yetersizligi olan ve olmayan genglerin yetersizlige
yonelik tutumlarinin karsilastirildigi bir arastirmada bireylerin 6zellikle ergenlik ¢aginda,
benlik algisinin  kolaylikla degisebildigi ve akranlarindan etkilendigi saptanmustir.
Yetersizligi olmayan genclerin yasitlarina yonelik tutumlar1 son derece onemlidir. Bu
tutumlarin olumlu hale doniistiiriilmesiyle yetersizligi olan genglerin daha mutlu ve basarilt

olacag diisiiniilmektedir (56).

2.1.3. Otizm Spektrum Bozuklugu Olanlar

Otizm spektrum bozuklugu (OSB), 1943 yilinda ilk kez psikiyarist Leo Kanner
tarafindan ortaya konmustur. Pek ¢ok olguyu inceleyen Kanner, otizmin sizofreniden
farkli oldugunu belirtmistir. Otizmin giiniimiizde de siklikla bahsedilen ekolali (s6zctikleri
tekrar etme), saplantili durumlar, tekrarlayan belli hareketler gibi dlgiitlerinin oldugunu
ileri slirmiistlir. Bunun yani sira rutin hayatin disina ¢ikmada ¢ok zorlandiklarini ve iletisim
kurmakta yetersiz kaldiklarin1 da belirtmistir (57). Amerikan Psikoloji Dernegi 2013
yilinda, otizmi nérobiyolojik bir bozukluk olarak adlandirmaktadir. Iletisimde ve sosyal
etkilesimde yetersizlik, kisitli ve tekrarlayan davranig bigimleri ve odak noktalarinin sinirl
olmasini énemli belirtileri olarak gormektedir. ilk olarak 1980 yilinda OSB, DSM-III’de
aciklanmistir. Daha sonra 1994 yilinda Amerikan Psikiyatri Birligi OSB’yi “Yaygin
Gelisimsel Bozukluk’’ kategorisinde ele almistir. Yaygin gelisimsel bozukluk (YGB),
bireyin ilk yaslarda ortaya ¢ikan, sosyal-etkilesim alanlarinda zayiflik, zihinsel gelisimde
gecikmeler ve saplantili davraniglarla kendini gosteren ndropsikiyatrik bir bozukluk olarak
ifade edilmektedir. En yaygin goriilen belirtileri de iletisim yetersizlikleri, dil gelisiminde
zayiflik, cinsel gelisim siireci ile ilgili sorunlar ve kisith davraniglardir. Bu ¢ocuklarda goz
temas1 kurmada, motor becerilerini yerine getirmede ve bunlar1 anlamada eksiklikler

gozlemlenmektedir (58).

DSM-1V’e gore OSB; "Asperger Sendromu, Atipik Otizm, Cocukluk Disintegratif

Bozuklugu ve Rett Sendromu" olmak {izere bes alt grupta siniflandirilmistir.

Son olarak DSM-V’de Norogelisimsel bozukluklardan birisi olarak otizm ele
alimmistir. Diger tanimlarda oldugu gibi sosyal-etkilesimsel yetersizlikler yani toplumsal
iletisimi baglatmada zayiflik, karsilikli konusamama ve duygu, diisiincelerini ifade
etmede zorluklar ve tekrarlayan davraniglar temel belirtiler olarak agiklanmistir. "DSM-V
Olgiitlerinde goriildiigii tizere, OSB tanis1 almis bireylerin sosyal iletisim davraniglarinda

yasadiklar1 zorluklar tanilama siirecinde 6nemli bir yer tutmaktadir” (59). Bu olgiitlerin
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yani sira temel belirtiler her ¢ocukta farkli sekillerde ve diizeylerde goriilmektedir. Erken
cocukluk c¢aginda baslayan OSB zamanla kisinin yasaminda belli simrhiliklar
getirmektedir. Fiziksel, ruhsal, duygusal ve sosyal anlamda her bireyi farkli sekilde
etkilemektedir. Otizmin bu zamana kadar yapilan tanimlarinda en sik rastlanilan belirtisi
iletisim yetersizlikleridir. Dolayisiyla insanlarla iligki kurmak zorlagmaktadir. Konusma ve

ogrenmedeki gerilik bireyin sosyal hayatina kisitliliklar koyan bir sendromdur.

Bir baska ¢alismada Howard ve ark, OSB’yi Tourette Sendromu ile birlikte nedeni
bilinmeyen sendromlar olarak ele almistir. Nedeninin bilinmiyor olmast OSB’ye ¢6ziim
bulmakta biiyiik engel olusturmustur. Bazi yaklasimlarin varligini siirdiirdiigi ancak
bunlarin ¢ogunun ¢ocugu kotiiye kullanmaya kadar gittigini ifade etmistir. OSB i¢in
yapilan cevresel ve genetik arastirmalar hala giincelligini korumaktadir. OSB iizerine
yapilan agiklamalar ne yazik ki hala tedavisi tam olarak bulunamamis ve ispatlanamamis

iddialarla devam etmektedir (60).

OSB 1960’1 yillarin ortalarina kadar sizofreni tanisi almig vakalarla birlikte
degerlendirilmistir. ilerleyen yillarda her iki tani grubununda tek tek incelenmesi
gerektigine dair yaklagim 6nem kazanmistir. Bu dogrultuda iilkemizde de yakin zamanda

bagimsiz ¢aligsma alanlar1 arasinda yer aldig1 soylenebilir.

Ozellikle OSB tanis1 almis gocuklarin yasamlarmi kolaylastirabilmek icin erken
tan;, tedavi ve egitim-6gretimlerine kadar pek c¢ok alanda arastirmalara gerek
duyulmaktadir. Oyun terapisinin Onemine yonelik caligmalarin OSB’li ¢ocuklarin
tedavisinde kullanilmasinin, ¢ocuklarin oyun ile iliskilerinin gelistirilmesinde ve ailenin
saglikli bir sekilde yonlendirilmesinde hem egiticilere hem uzmanlara yol gosterecegi

diistiniilmektedir (61).

2.1.3.1. Otizm spektrum bozuklugunun nedenleri

Otizme yol agan pek ¢ok nedenle karsilasilmaktadir. Aragtirmalar dogum oncesi,
sirast ve sonrast donemleri etkileyen dis etkenlerin neden olabilecegini 6ne siirerken ayni
zamanda beyinde gerceklesen yapisal anormallikler ve norolojik problemlerin de otizme
neden olabilecegi belirtilmektedir. Gebelik sirasinda aniden meydana gelen sorunlar ve
dogum sirasinda yasanan travmalarin etkisinin olabilecegi diisiiniilmektedir. Cocukluk
yillarinda yasanan beklenmedik problemler, ayrismalar ve stresli ortamin otizm ile iliskisi

olduguna dair goriisler vardir (38).
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Bu goriislere ilave olarak genetik, viicuttaki biyokimyasal tepkiler, dogum O6ncesi
gerceklesen komplikasyonlar ve ailesel faktorlerin etkili olduguna iliskin goriisler
mevcuttur (62). ilk genetik kayitlar incelendiginde OSB ile ilgili calismalar ikiz cocuklar
ve ailelere yonelik yapilan calismalardir. Ozellikle tek yumurta ikizlerinde ¢ift yumurta
ikizlerine kiyasla OSB goriilme oraninin daha yiiksek oldugu saptanmistir. Bu bulgulara
dayanarak altta yatan nedenlerin genetik oldugu yoniinde arastirmalar devam etmistir (57).
Son yillarda genetik arastirmalardaki teknolojik gelismeler detayli aragtirmalar yapilmasina
olanak tanimistir. Genlerdeki c¢esitli kopyalarin sayisina iligskin arastirmalar mevcuttur. Bu
sayilardaki degisiklikler ile OSB arasinda iliski kurulmustur. Genetik hastaliklarin tanisinin
konmasi i¢in kullanilan konvansiyonel sitogenetik testler (karyotip analizi) sonucunda
ortaya ¢ikan kromozom sayisi veya yapisindaki bozukluklar, molekiiler tekniklerle
gozlemlenebilen kopya sayisindaki degisiklikler OSB ile iliskilendirilmektedir. Kisacasi

genetik nedenler su sekilde siralabilir:

* "Konvansiyonel sitogenetik analizler sonucu ortaya ¢ikan kromozom anomileri

* Genomda bulunan kopya sayisindaki degisikler

» Kilinik bulgular sonucu tek gen mutasyonunun neden oldugu genetik sendromlar "
(63).

"Genel olarak OSB ¢ocugun dogumundan sonra ilk 3 yasina kadar ortaya ¢ikan ve
yagami boyunca siiren bir bozukluk olarak adlandirilmaktadir. Otizm spektrum
bozukluguna sahip olan bireylerde o&zellikle iletisim alanlarda belirgin yoksunluk,
yineleyen ilgi ve hareketlerde uyumsuzluk ortaya ¢ikar. Otizm spektrum bozuklugu olan
bireyleri tanimak i¢in belirtilen bir¢ok davranis 6zellikleri vardir fakat ¢ogunlukla OSB’ li
bireylerde bu &zelliklerin hepsi bulunmayabilir ve hepsine ayni anda rastlanmaz” (33).
OSB tanisiin ailenin ¢ocuk yetistirme 6zellikleriyle, yasam bigimi, egitim seviyesi ve
ekonomik kosullariyla ilgisi yoktur. Dolayisiyla farkli toplumlarda ve ailelerde
rastlanmaktadir (64).

2.1.3.2. Otizm spektrum bozuklugunun genel 6zellikleri

Bir ¢ocuga sadece OSB tanis1 koymak ona saglanabilecek katkilar agisindan tek
basina yeterli olmayacaktir. Erken miidahale programlari ve farkli platformlarda
farkindaligin artmasiyla birlikte tiim 6zel gereksinim c¢esitlerinde oldugu gibi OSB
tedavisinde de olumlu gelismeler elde edebilmek miimkiindiir. Dolayisiyla ¢evrenin ve

ailenin ¢ocugun gelisimini gézlemlemesi, farkliliklar1 saptayabilmesi varolan becerilerin
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gelismesine, yeni becerilerin kazandirilmasina neden olacaktir. Sonug¢ olarak bireyin
yasam kalitesinin artmasi agisindan gelisimsel 6zelliklerinin dikkate alinmasi ve 6nemli

diizenlemeler yapilmasi kalici sonuglar elde etmeye imkan taniyacaktir.

OSB’nin olas1 belirtileri, ¢ocugun 12 ay civarlarinda mirildanma sesleri
cikartamamasi, isteklerini isaret ederek gosterememesi, anlamli jestleri kullanmamasi ve
goz temasmdaki zayifliktir. Cocuk biiylidiikce gelisimini tamamlayamayacaktir.
Dolayisiyla sozciikler kullanamayacak ve iki kelimelik ciimlelere gegemeyecektir. Ismi ile
cagrildiginda tepki vermemesi, g6z temasit kurmakta zorlanmasi ve dil becerilerinin
gelismemesi olmasi belirtilerindendir (38). Bu temel problemlerin yani sira farkli
problemlere de rastlanabilmektedir. Bahsedilen problemler her ¢ocukta farkli diizeylerde

goriilmektedir.

OSB tanis1 alan ¢ocuklarda siklikla sosyal etkilesimde zayifliklar mevcuttur.
Kendilerine yoneltilen ilgiyi cevapsiz birakabilirler, goz temas: kurmaktan kaginirlar,
etraftaki insanlarin kullandiklar1 jest ve mimikleri anlamlandiramayabilirler. Dolayisiyla
insanlarin duygu, diisiince ve davraniglarini anlamakta zorluk yasarlar (8). Cocuklarin bu
problemli davraniglart sanki isitmelerinde bir sorun varmis gibi anlasilmasina sebep
olabilmektedir. Baz1 OSB tanisi almis ¢ocuklarda sosyal etkilesimi zorlastiracak saldirgan
tavirlara da rastlanmaktadir. Iletisim yetenekleri normal gelisim gdsteren gocuklara oranla
gecikmeli bir sekilde gergeklesir (38). Gerek sozlii gerek sozsiiz iletisim alanlarinda

yetersizlikler ve ekolali gibi problemler en belirgin 6zellikleridir.

Cocugun OSB tanisinin hafif, orta ve agir diizeyde seyrediyor olmas: karsilikli
iletisimi baglatma ve slirdiirmede farkliliklar gostermektedir. Davraniglari ile gocugun yiiz
ifadeleri kimi zaman Ortismemektedir. Esprileri anlayamama, dokunulmaktan
hoslanmama, hayal etmede ve sembolik diisiinmede yetersizlikler, uygun olmayan
tonlamalar,  kalip climleler ve tekrarlayici hareketler diger problemler arasinda
gosterilebilir. OSB’li ¢ocuklar ¢evrelerinde mutlaka rutin gérmek isterler. Sabah kahvaltisi,
okula gidis-gelis, siirekli ayn1 oyuncakla oynamak isteme ve hep ayni tabaktan yemek
yeme isteme gibi (14). Bunlarin disina ¢iktiginda kendini huzursuz hisseder ve direng
gosterirler. Oyun oynarken tekrarlayici davraniglar sergilemeye devam ederler. El, kol,
parmak sallama gibi hareketler hayatlarinin pek ¢ok asamasinda gergeklesir. Akranlariyla
kuralli oyunlar oynamakta gii¢liik yasarlar. Materyalleri nasil kullanacaklarin1 6grenmede
giicliik ¢ekerler (65).
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Motor becerilerinde el koordinasyonlarinda zayiflik, beslenme diizeninde belli
cesitleri reddetme, giinlik yasaminda bazi oyuncaklara asiri ilgi ve farkli inceleme
bi¢imleri hakimdir. Huzursuz olduklari durumlarda sakinlesmede giigliik yasarlar. Sosyal
gilimsemenin olmayis1, taklitlerde yetersizlikler benzer o6zellikleridir. Bu bireyler
bagimsizlasmakta zorlanmaktadir. Ofke ndbetleri bu cocuklarin bazilarinda siklikla

goriilmektedir (59).

OSB tanist alan ¢ocuklarin pek cogu sozel iletisim becerilerini yeteri diizeyde
kullanamamaktadir. Ozellikle ben zamirinin yerinde ve diizgiin kullaniminda sikintilar
yasarlar. Ozetle farkli konulara asir ilgi duyarak, tekrarlayici ve asir1 1srarci davranislar
baslica 6zelliklerindendir. Kendini uyarict davraniglar (el ¢irpma, sa¢ ¢ekme, tekrarlt
hareketler) sergilerler. Bazi tehlikeli durumlarda korkusuzca davranabilirler. Bunun yani
sira zararsiz durumlarda korku ve panik igerisinde olabilirler. OSB tanisi almis ¢ocuklarda
dis gicirdatmasina yani bruksizme rastlanabilmektedir. Giindiize kiyasla gece daha ¢ok
rastlanmaktadir. Eger uzun siirerse bir takim dil problemlerine neden olacag:
belirtilmektedir. Dilde herhangi bir probleme yol agmadig: siirece tedavi gerekmemektedir
(66).

Tim 06zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde oldugu gibi OSB tanisi almis
cocuklarin ailelerinde de belli basli sorunlarla karsilagilmaktadir. Cocugu biiylitiirken
stresli ve yorucu bir siiregten gecmektedirler. Bu siirecte 6zel destek ¢ocugun gelisimi ve
degisimi i¢in dnemlidir. Diger 6zel gereksinimlere gore otizmli ¢ocugu olan ailelerin daha
stresli olduklar1 ve aile i¢i yapilarinda daha fazla problem goriilmektedir. Bazi arastirma
sonuglarma goére OSB tanisi1 aldigin1 kabullenememek en onemli sorunlarin basinda
gelmektedir. Bunu kabullenmenin ardindan taniya dair olumlu ve yeterli bir bakis agisi
gelistirilmelidir. Son olarak ailelerin uyum siirecinde onemli olan bir baska adim
tiikenmislikten kurtulmaktir (64).

2.2. OZEL GEREKSINIMLi COCUGU OLAN AiLELER

2.2.1. Kabul Siirecine Kadar Aile Tepkileri

Aile denilince akla anne, baba ve ¢ocuklar gelebilmektedir. Oysaki aile; igerisinde
sevgi, saygi, birlikte olma halinin getirdigi giiven, paylagma gibi duygulart yasadigimiz

ve yeni pek ¢ok seyi deneyimledigimiz yerdir.
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Diinyaya bir ¢cocuk getirmek ailelerin hayalidir. Diinyaya gelecek olan ¢ocugu anne
ve babasi heyecanla beklemektedir. Aileye yeni bir ¢ocugun katilimi degisiklige ve
yeniliklere neden olmaktadir. Anne babalarin es olarak birbirlerinden, diger aile
iyelerinden,  mesleklerinden ve yakin g¢evrelerinden kisaca hayattan beklentileri
farklilasmaktadir. Pek c¢ok aile benzer heyecanlar igerisinde olur, gebelik siiresince
dogacak c¢ocuga dair birgok beklentileri olusur. Bu beklentiler icerisinde ¢cocugun saglikli
ardindan akilli, basarili olmas1 vardir. Bu beklentiler ailenin ¢ocuga yiikledikleri anlama
ve bakis acilarina gore degisiklik gostermektedir. Her aile kendi ge¢misinde isledikleriyle,
gelecek hayalleriyle ve istekleriyle beklentilerine, heyecanlarina ve kaygilarina yon
vermektedir. Aileye 6zel gereksinimli ¢ocugun katilimiyla esasli bir degisim meydana
gelir. Luterman’a gore ailenin en 6nemli 6zelligi kendi igerisinde bir dengede olmasidir.
Duraganlik ve doniisiim arasindaki dengeyi ¢ok 6nemseyen Luterman, o6zel gereksinimli
cocugun katilimiyla ailenin diizenini siirdirmekte zorlanacagint ve duraganligin
olmayacagmi ifade etmektedir. Aile bir yandan degisime uyum saglamaya g¢alisirken diger
yandan dengeyi ayakta tutmaya ¢alisacaktir. Dolayisiyla bu durum bir takim gerginliklere

yol agabilir. Ailenin alt sistemlerinde gerilim yaratabilir (67).

Aileye, "6zel gereksinimli bir ¢ocugun katilacagini 6grenmeleri beklentilerin
farklilasmasina, yogun kaygi ve stresin olugsmasina neden olmaktadir" (68). Bu siireg
ebeveynler i¢in zorlayici olabilmektedir. Dogacak olan ¢ocugun yetersizlik diizeyi ailenin
stres diizeyini etkilemektedir. Ozel gereksinimli gocuga sahip aileler; cocugun gelisimini
nasil destekleyecekleri, cocuklariyla nasil iletisim kuracaklari ve onlara nasil bakim
verecekleri konusunda zorlanabilmektedirler. Bu sorularin yanitin1 verebilmeleri i¢in ilk
yapmalari gereken bu siirece uyum saglamaktir. Onlara yardimci olabilmek igin yapilacak
is Oncelikle yetersizlik durumunu kabul etmek ve bu dogrultuda gerekli destegi almaktir.
Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerde stresi ve aile yiikiinii azaltmada sosyal destek
girisimleri olduk¢a onemli yer tutmaktadir. Ancak pek ¢ok arastirmada gorildigi gibi
uygulamadaki eksiklikler anne babanin sosyal destege ulastirllamamasina sebep
olabilmektedir. Aile dayanismanin oldugu bir ¢evrede yasiyor olsa da, 06zel gereksinimli
cocugun tanilandig: siire¢ ve gelisim donemleri boyunca destegin kurumsal yollarla, planh
ve periyodik bir sekilde sunulmasi ailenin adapte olmasina, yiikiinii ve stresini daha iyi

yonetebilmesine imkan tanir (67-68).

Cocugun biiyiime ve gelisme siirecinde oldugu gibi aile igerisinde de bu siiregler

yasanmaktadir. Ozel gereksinimli cocuk ile normal gelisim gdsteren gocugun siireci
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birbirinden farklidir. Bu farkliliklara verilen tepkileri, ailelerin  tutumlari,
hazirbulunusluklari, kardes sayisi, aile iiyelerinin birbirine uyumu, eslerin gerek ¢ocuk

gerekse ev igerisinde isbirligi, ¢evrenin tutum ve davranislar ¢esitlilik gostermektedir.

Cocukta goriilen yetersizlik durumu ile anne babalarda 6fke, inkar, sok, sugu
kendinde bulma, depresyon, insanlardan uzaklasma gibi bir¢ok olumsuz duygu ve
tutumlarin ortaya ¢iktigi sdylenebilir (69). Her ailenin gegirdigi siiregler birbirinden farkli
olmakla birlikte arastirmamizda elde edilen verilere gore bu siire¢ genel olarak inkar,
durumu degistirme, &fke-depresyon ve alisma-uyum siireci olarak adlandirilabilir. Ozel
gereksinimli bir ¢ocugu olacagini 6grenen aileler Oncelikli olarak sok yasayabilirler.
Bununla birlikte aile ¢ocugun bu durumunu “inkar” etmek ister. Aileler bu reddetme
slirecinde konan taniya karsi duyarsiz kalabilirler, farkli gareler arayabilirler, taninin
hatali oldugunu ispat etme gayreti igerisine girebilirler. Ciinkii insanlar olumsuz bir
durumla karsilastiklarinda bunu duymazdan gelir ya da yok sayarlarsa o durumun
olmayacagini diisiiniirler. Bu tepki dogal olarak olusur. Aileler de bu haberi aldiklarinda
“yok olmamistir, olmus olamaz, yanlis bilgi” gibi ifadeler kullanarak inkarlarim
yansitirlar. Ilerleyen siireglerde gocufum tamamen diizelecek diyerek alternatif tedavi
arayislar1 icerisinde bulunabilirler. Bir takim degisiklikler yaparak bu durumu

degistirebileceklerini diisiiniirler.

Aileler bu stiregte 6fke, kizginlik, sugluluk duygularinin yani sira utang igerisinde
de olabilmektedirler. Ailenin duydugu utang bu siirecin daha yipratici gegmesine yol agar.
Kendini suclu hisseden aile cocugu ile ilgili ¢aresiz bir bilingalt1 ¢atismaya girebilir. Oysa

anne babalarin 6zel gereksinimli bir cocuga sahip olmalar1 onlarin sectigi bir yol degildir.

Zamanla c¢ocuklarmi yasitlariyla kiyaslayan ebeveynler inkar asamasindan ¢ikip
“depresyon, hayal kirikligi, yetersizlik” (70) yasamaya baglayabilirler. Ebeveynler
birbirlerine, aile tiyelerine, tedavi ekibine, g¢ocuga, kadere zaman zaman 6fkelenebilirler.
Istedikleri gibi bir gelisimin ya da degisimin olmamasi onlart daha da
timitsizlestirmektedir. Bu depresyon doneminin sonunda aileler yavas yavas bir
kabullenmeye dogru ilerleyebilmektedir. Aile gergegin farkina varir ancak bununla nasil
bas edecegini bilemeyebilir. Dolayisiyla bu durum duygusal agidan oldukg¢a zorlayici bir
deneyimdir. Acmnin, 1stirap ¢ekmenin, asir1 sorumluluk yiiklenmenin yaygin oldugu bu
siirecte aileyi anlayici, durumu kabullenmesini kolaylastirict ve gercekei beklentiler
olusturucu destek almalar1 6nem tasir. Aile iiyelerinin bu asamada birbirine verdigi destek

de son derece dnemlidir.
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"Ozel gereksinimli ¢cocugu olan annelerin yasadigi giicliikler ile aileden aldig1
sosyal destek ve umutsuzluk diizeyleri arasinda bir iliski kuruldugunda sosyal destek diisiik
oldugunda umutsuzluk diizeylerinin yiiksek oldugu, sosyal destek arttikga umutsuzluk
diizeylerinin azaldigi" belirlenmistir. Sosyal, psikolojik ve ekonomik yonden sorun
yasayan ailelerde ve bu sorunlarin ¢cocugun dogumuyla hayal kiriklig: ile baslayip tedavi
siiresi boyunca devam ettigi belirtilmistir. ilgili arastirmada anneler hayal kirikligs,
sucluluk duygusu, kizginlik, 6fke, cocugun geleceginden 6tiirii endiseler yasadigini ve

aile i¢i sorunlarin oldugunu ifade etmislerdir (71).

Bir sonraki siire¢ ailenin “kabullenme” asamasinda oldugu siiregtir. Bu Siiregte
aileler ‘cocugum i¢in neler yapabilirim?’ sorusunun cevabini aramaya baslarlar.
Dolayisiyla bu asamada aileye verilen egitim programlart bu ve benzeri sorulara yanit
olmas1 ve yol gostermesi acisindan degerlidir. Gergekgi beklentilerin konuldugu, ¢ocugun
egitimine iligkin aramalarda bulunmanin ve belli baslt merkez ya da ilgili kisilerle iletisim

kurma ¢abalarmin oldugu bir stirectir.

2.2.2. Uyum Asamasinda Aile Bireylerinin Tutumlar

Inkar, &fke, yas, depresyon, sugluluk, hayal kinkhig:, kafa karisikligi, kaygi
gibi pek ¢ok duygu ¢ocuk hayatta oldugu siirece yasanabilmektedir.

Ebeveynler 0zel gereksinimli ¢ocuklarinin  gelisimini  ve egitimi nasil
siirdiirecekleri, onlarla daha saglikli bir iletisimi nasil kuracaklar1 ve bakim verecekleri
hususunda sikint1 yagayabilmekte ve anne baba rolleri karmasik bir hal alabilmektedir. Bu
yiizden ebeveynlerin ilk yapmasi gereken sey ¢ocugun 6zel durumunu kabul etmek ve
onlar1 bu siliregte nasil destekleyecegi konusunda yardim almaktan c¢ekinmemektir.

Dolayisiyla en 6nemli adim onlara ve siirece uyum saglamaktir (72).

Ozel gereksinimli ¢ocugun aileye katihmiyla birlikte aile bireylerinin
davraniglarinda degisimler meydana gelir. Bu degisimler cocugun gelisimi etkilemektedir.
Dolayisiyla cocuk ile aile bireyleri arasindaki iliski karsiliklidir. Ebeveynin gosterdigi
tutum ve davramslar cocugun gelisimini ve egitimini etkileyecektir. Iletisimin kalitesi
arttikca ¢ocugun gelisimi de bundan etkilenecektir. Aile sisteminin 6nemli bir pargasi da
0zel gereksinimli gocuklarin kardesleridir. Ailenin diger {iyelerinde oldugu gibi kardeslerin
de birbiriyle olan etkilesimi hem 6zel gereksinimli cocugu etkilemekte hem de kardesin
etkilenmesine sebep olmaktadir (67). Bu ¢ocuklar kardeslerinin yiiklerini hafifletmek adina

bir takim sorumluluklar alirlar. Ozel gereksinimli kardeslerinin daha kolay ve rahat bir
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hayat yasayabilmesi igin hep yaninda olmaya ¢aligirlar. Ozel gereksinimli gocuklar ve
kardesleriyle olan iliskilerini degerlendirmeye yonelik yapilan bir arastirmada (73) ozel
gereksinimli kardese sahip tiim bireylerin yardim ettigi goriilmektedir. Arastirmada yardim
eden katilimcilarin cinsiyetinin kiz oldugu ve genelde 6zel gereksinimli kardeslerinden

biiyiik olduklari tespit edilmistir.

Hassasiyet gerektiren bu durumlarda anne babalar stres altinda kalabilmektedir.
Ozel gereksinimli ¢ocugu olan ebeveynlerin stres diizeyi ve rolleri arasinda iliski kurulan
arastirmada (74) "ebeveynlerin stres diizeyleri ile rolleri arasinda negatif bir iligski oldugu
ve normal gelisim gosteren c¢ocuklarin ebeveynlerinin rollerine gore daha karmasik ve
yogun oldugu" belirlenmistir (72). Uyum siirecinde en 6nemli basamaklardan biri ailelerin
cocuklarinin gereksinimlerini 6grendikleri ve herhangi bir sorun karsisinda bilgi
edindikleri durumda, cocuklarda ger¢eklesecek olan doniistimleri degerlendirebilmeleri ve
yeni beklentileri planlayabilmeleridir. Bu siiregten sonra ailenin temel hedefi ¢ocugun
bagimsiz hareket edebilen ve becerilerini yerine getirebilen bir birey haline gelmesidir.
Boyle bir perspektiften hareket eden aileler ¢ocuklarinin gelisimini gozlemledikge iyi
hissetmekte, ¢ocuklarmin toplum igerisinde iyi bir konumda olmalar1 igin kendilerini
gelistirmektedir. Bu siiregte ailelere sunulan hizmetler 6nem tasimaktadir. Devlet
politikalar1 ve aile destegi tiim tabloyu etkilemektedir. Bu yilizden bu siirecte aileye destek
verilmesi gerekmektedir. Bunun yani sira psikolojik destek caligmalar1 ailelerin stres
diizeyleri ile iligkilidir. Anne babalarin ¢ocuklar ile ilgili duygu ve diisiincelerinin iyi

yonde olmasi onlarin geligimini olumlu etkilemektedir (72).

2.2.3. Ailenin Yasadig: Psikolojik ve Sosyo-Ekonomik Sorunlar

Aileler ¢gocugun 6zel gereksinimli tanisini aldiktan sonra yogun bir iiziintii ve bilgi
edinme ¢abas1 icersine girerler. Alanyazin incelendiginde kendilerini ifade etmekte giigliik
yasadiklarin1 ifade etmigslerdir. Anne babalar ¢ocuklarinin geleceklerine dair kaygilar
duyduklarini ifade etmislerdir. Ayn1 zamanda g¢ocuklarinin yasadiklar1 sorunlara bagl
olarak sosyal ¢evrenin sergiledigi olumsuz davraniglar oldugunu belirtmiglerdir. "Anne-
babalarin yapilan arastirma sonucunda toplumdan daha yumusak bir tutum sergilemelerini
istedikleri” belirtilmistir. Ulasilan bulgular ailelerin destek ihtiyacinin yani sira bu konuda

kapsamli ¢alismalar yapilmasinin 6nemini ortaya koymaktadir (75).

Ailelerin yasadig1 sorunlarin incelendigi bir calismada ¢ocugun tedavi siireglerinde

zorluklar, hayal kirikliklari, gelecek kaygist yasadiklart sonucuna ulasilmistir. Bunun yani
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sira aileler ¢ocuklarin baslarina gelebilecek yaralanmalardan ve kazalardan korktuklarini
ifade etmektedir. Her an bir sey olacakmis gibi yasayan aileler biitiin yasamlarini bu
olumsuz duygular igerisinde devam ettirebilmektedir (76). Ozel gereksinimli ¢ocugu olan
pek ¢ok aile 6zel ilgi gerektiginden sosyo-ekonomik ve psikolojik sorunlar yasamaktadir.
(77).

Arastirmalara gore aile tiyeleri icerisinde 6zel gereksinimli ¢ocugun bakimi biiyiik
cogunlukla anneler tarafindan yerine getirilmektedir (77). Bu durum annelerin daha fazla

strese girmesine neden olabilmektedir.

Ailenin temel yaklasimi ¢ocugun gelisiminde oldukga etkilidir. Bunun yani sira
cocugun yetersizlik durumu aile bireylerinin psikolojisini etkilemektedir. Zorluklarla
miicadele eden aile iiyeleri psikolojik dayanaklilik konusunda zorlanmaktadir. Giindelik
hayat ve gelecekleri i¢in fazlaca miicadele edecek ve bu miicadele ailenin yasam kalitesini
etkileyecektir. Yapilan bir arastirmada normal gelisim gosteren gocuklarin ailelerine
kiyasla 6zel gereksinimli ¢ocugu olan annelerin diisiik mutluluk, 6z- yeterlilik, benlik

saygisi gosterdikleri ifade edilmistir (78).

Aileler yasamlarimi  ¢ocuklarina gore sekillendirmek ve  diizenlemek
durumundadirlar. Dolayisiyla giinliik hayatin gereklerini yerine getirmekte zorluklar
yasayabilmekte, iliskilerinde gergin olabilmektedirler. "Toplumsal iliskilerden kaginma,
geri ¢ekilme ve kagma gibi saglikli olmayan bir takim tutumlar” gosterebilirler (79).
"Ailelerin yasadig: stres faktorleri onlarin yasam enerjisini tiilketmekte ve genel anlamda

doyumlarinin diisiik olmasi yasam doyumlarini diistirmektedir” (78).

Cocugun hayatta oldugu siirece aileden aldig1 destegin devam edecegi
diisiiniilebilir. Boyle uzun bir siirecin anne-babalarda stres ve duygusal yiik yarattig ifade
edilebilir. Yogun stresli gecen yasamlarinda temel ihtiyaglarin karsilanamamasi, egitim ve
rehabilitasyonda yetersiz kalmalari, c¢ocugun bakiminda yeterli olamamak, ailelerde
duygusal ve davranigsal sorunlara neden olabilmektedir. Bu yiizden basa ¢ikma stratejileri
eksik kalmaktadir. Ayn1 zamanda ¢ocugun gelisimi konusunda faydali olunamamaktir.
Arastirmaya gore ailelere verilen destek uzman kisiler tarafindan verilebilecegi gibi
ailedeki diger tiyeleri tarafindan da verilebilir. Bu yilizden kardesler, akrabalar, komsular,
anneanne-babaanne ve dedeler, ailenin yakin ¢evresi ve bakici destegi almalar1 onlarin
stresini azaltabilir, zorluklarin istesinden gelirken verimli sonuglar elde edebilirler.

Dolayistyla esler daha kaliteli bir iliski siirdiirebilir. Ozel gereksinimli cocugu olan ailelere
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destek verildigi takdirde ailelerin yasam kalitelerinin daha yiiksek oldugu diistiniilmiistiir
(80).

Yapilan arastirmada "ebeveynlerin yasam doyumundaki degiskenligin ebeveynlerin
yasamis olduklar1 durumluk ve siirekli kaygidan kaynaklandigl" bulunmustur.
Ebeveynlerin yasam doyumlar: ile ¢ocuklarin yetersizlikleri arasinda dogrudan bir iliski
mevcuttur. "Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin kaygi diizeylerinin
digerlerine oranla daha yiliksek oldugu ve yasam doyumlarmin da diisiik oldugu
sOylenebilir" (81). Ailelerin beklentilerinin ve hayallerinin altiist olusu gerceklerle
yiizlesmelerine neden olur. Gergekler ve hayalleri arasindaki farkin artmasi ailelerin 6zel
gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra bu durumla bas edememe durumu ile karsi
karsiya kalmalarina yol agabilmektedir. Borazanci (81) calismasinda ailelerin "ben
yeterince 1yi degilim, basarisizim " duygularinin igersine girdiklerini ifade etmektedir.
Cocugu kendi uzantis1 gibi goren anneler yogun bir hayal kirikligi icerisinde olur. Bu

durum eslerin ve ailenin psikolojini derinden etkilemektedir.

Avrasoglu ve Gilik’in (82) 2017°de yaptig1 ¢alismada ebeveynlerin kaygi durumlari
ile iimitsizlik diizeyleri incelenmistir. Calismada "6zel gereksinimli ¢ocugu olan anne-
babalarin  kaygi durumlarinin, umutsuzluk diizeylerini ne diizeyde etkiledigi
incelendiginde, 06zel gereksinimli ¢ocuga sahip anne-babalarda durumluk ve siirekli
kaygilarinin gelecekle ilgili duygular, istek kaybi, beklentiler ve umutsuzluk iizerinde
anlaml bir etkiye sahip oldugu goriilmektedir. Durumluk ve siirekli kayginin birlikte;
gelecekle ilgili duygularin yaklasik %15’ini, motivasyon kaybimin yaklagik %]17’sini,
beklentilerin yaklasik %23’linii ve umutsuzlugun yaklasik %27’sini" agikladigt

anlagilmigtir. "

Cetrez Iscan ve Malko¢’un (83) calismasinda 6zel gereksinimli cocugu olan
ailelerin basa ¢ikmadaki yeterlilikleri ile yilmazlik arasindaki iliski incelenmistir.
"Arastirma sonucunda ailelerin yilmazlik ve basa ¢ikma yeterliklerinin umut diizeylerini
anlaml diizeyde agikladigi " bulunmustur. Hayatlarina ve gelecekteki yagsamlarina umutlu
bakan aileler her daim ¢abalamaktadir. Gayret ve ¢aba sarfettikge basa ¢ikma stratejileri
gelistirmektedir. Aileler umutsuz oldukga ve ¢abalamadikca gii¢siizlesmektedir. Ailelerin
bu sekilde c¢abalamasi onlarin zorluklarla bas edebilmesini ve hedeflerine ulagsmasini
miimkiin kilmaktadir. Dolayisiyla yilmadan yola devam eden aileler olumlu durumlarla

karsilasmaktadir. Hayata kars1 bakislar1, zorluklarla miicadele edebilmesi ve bunlara karsi
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direng gostermesi onlar1 daha giiglii kilmaktadir. "Bu durumun bireylerin umut diizeyini

dolayistyla yasam doyumunu arttirmada 6nem tasidigi belirlenmistir”.

Ailenin yasadigi sosyo-ekonomik sorunlar ise aileyi kokten etkilemektedir.
Yapilan caligmalarda anne babalarin ¢ocugun dogumuyla sosyal hayatinin kisitlandigi
bilinmektedir. Bu yiizden yasayacaklar1 durumlar hakkinda bilgi sahibi olmalar1 ve uygun
yaklagimlar gostermeleri 6nemlidir. Ailenin 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan
sonra yasaminin kisitlanmasi bir gergektir. Bu ylizden bunun en aza indirgenmesi igin
verilecek destek ve hizmetlerin 6nemine dikkat ¢ekilmektir. Bu ailelerin sosyal hayatinin
daha aktif olabilmesi ve ekonomik anlamda biraz olsun rahatlamalar1 onlarin ruhsal agidan
kendilerine gelmelerine neden olacaktir. Bu desteklere ilave olarak yasal diizenlemelerle

sikintilar1 giderilmelidir (84).

Engellilik ve yoksulluk arasindaki iligkinin incelendigi bir calismada hem
yoksulluk engelliligi ortaya c¢ikaran bir neden olarak goriilmekte hem de engellilik
yoksullugun bir nedeni olarak goriilmektedir. Cocugun 6zel gereksiniminden dolay tedavi
masraflari, egitim ve sosyal hayat harcamalar ailelerin varolan varliklarini ve biitcelerini
harcamalarina neden olacaktir. Sosyal giivecesi ve maddi imkanlar1 olmayan aileler ig¢in bu
durum daha sarsici olmaktadir. Ayrica ¢ocugun Yyetersizlik tiirii durumu degistirecektir.
Yoksul sartlar altinda yasamanin da engellilige dolayli veya dolaysiz yoldan pek cok
etkisinin oldugu ifade edilmektedir. Anne-babalarin ¢ocuk diinyaya gelmeden 6nce gerekli
tedbirleri almasi son derece Onemlidir. Aile bu tedbirleri alabilecek durumda degilse
dogacak cocuklar1 da bu durumdan olumsuz etkilenmektedir. "Dogum Oncesi tedbirlerin
yeteri diizeyde alinamamasi yoksulluga bagli olarak engelliligin ortaya ¢ikma olasiligin

yiikselttigi diistiniilmektedir " (85).

Zihinsel yetersizligi olan ¢ocuklarin ailelerinin yasadiklari giicliiklerin arastirildigi
bir ¢aligmada 6zel gereksinimli ¢ocugun tedavi ve egitim harcamalarinin ek masraf
getirdigi ifade edilmistir (76). Bu ek masraf, ailelerin var olan sorunlarla bas etmelerinde
strese yol agabilmektedir. Ailelerin giinliik ihtiyaglarini siirdiirmelerinde ek masraflar
sebebiyle ekonomik yonden ciddi sorunlar yasadigi sdylenebilir. Ekonomik durumlari
diisiik olan ailelerde saglikli ve diizenli beslenememenin bilingsiz hareket etme gibi aile igi
sorunlara ve gerginliklere neden olacagi diistiniilebilir. Cocugun 6zel gereksinimli olusu
ailenin tiiketimini etkilemektedir. Cocugun bakimi, tedavisi, beslenmesi, egitimi ve yeni
diizenlemeler mali giliciiniin sinirlanmasina neden olmaktadir. Bu zorlayici bakim

sonucunda eslerden birinin isten ayrilmast mali giiclerini daha olumsuz ydnde
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etkilemektedir. Baz1 durumlarda ise baba ek destek olsun diye baska bir iste ¢alismaya
yonelmekte, dolayisiyla evde esine ve ¢ocuguna verebilecegi destek azalmaktadir (77). Bu
sebeple ekonomik diizeyinin elverisli olmasi, bahsi ge¢en konularda aileler igin maddi
anlamda ferahlatici olabilir. "Aile yasam kalitesinin belirlenmesinde dogrudan etkisi
oldugu diisiiniilen ekonomik seviyenin aile yasam kalitesinin énemli bir yordayicisi oldugu

belirlenmistir” (80).

2.3. EVLILIK DOYUMU

Evlilik toplumsal hayatin temellerinden olan aile birimini meydana getirir. Evlilik
toplum agisindan son derece 6nemlidir. Toplumun saghg: ile saglikli evlilikler arasinda
paralel bir iliski oldugunu sdylenebilir. lyi bir iliski icerisinde bulunan, g¢ocuklarmin
gelecegini 6nemseyen, birbirini sosyal destekten mahrum birakmayan, birbirine karsi
sorumluluklar tagiyan ve iyi iletisim kurabilen evlilik sisteminin saglikli bir aile yapisinm
temsil ettigi soylenebilir (86). Dolayisiyla ailelerin ve evliliklerin saglikli olmasi toplumun
huzuru ve dengesi i¢in 6nem arz eder. Evlilik sonrasi kisilerin hayatlarinda pek g¢ok
degisiklik meydana gelmektedir. Literatiire bakildiginda evliligin bir¢ok farkli tanimiyla
karsilasmak miimkiindiir. Evlilik, “bireyin benliginin baskasinin benligi ile birlesmesine
imkan veren, Kkisiligin gelismesini ve mutlu olmasmi saglayan bir kurum” olarak
tanimlamaktadir (87).

Evliligi iki sekilde degerlendirmek miimkiindiir. Birincisi ‘evliligin siirekliligidir’.
Yani evlenme, ayrilma, bosanma ve terk etme gibi hususlari igerir. Siirekliligi olmayan
bir evlilik eslerden birinin ya da her ikisinin istegi ile sonlandirilmaktadir. ikincisi ise
‘evliligin Kkalitesi’ olarak ifade edilebilir. Yani bu degerlendirme, evlilikte giftlerin
birbiriyle olan uyumunu, mutlulugunu ve biitiinliigiinii ifade etmek i¢in kullanilmaktadir.
Eslerin evlilik siiresince iligkide ne hissettigini, nasil etkilendigini kapsamaktadir (88).
Caligmanin bu bdliimiinde 6zellikle iizerinde duracagimiz evlilik doyumu kavrami evliligin
kalitesi ortaya koymak icin kullanilan kavramlardandir. Bunun yami sira birbiriyle i¢ ice
geemis bircok kavrama rastlamak miimkiindiir. Ozellikle arastirmalarda evliligin kalitesini
ifade etmek igin, evlilikte mutluluk, evli bireylerin evlilikten aldigi tatmin, evlilik
uyumu, evlilik doyumu gibi kavramlar kullanilmistir (89). "Bu kavramlarin ortak noktasi

her birinin evlilik kalitesinin 6znel veya niteliksel boyutu olmasidir™ (90).

Evlilik doyumu kavrami, psikoloji, sosyal hizmet ve aile sosyolojisi disiplinleri

acisindan ilgi uyandiran bir alandir. Toplumun temel tast olan aileyi incelemek toplumu
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anlamanin bir yoludur. Dolayisiyla bu konunun ele alinmasinin ve eslerin evlilik
doyumunun incelenmek istemesinin en 6nemli nedenlerinden biri bu olmustur. Evlilik
doyumu son zamanlarda en ¢ok arastirilan konulardan olmustur. Fakat heniiz net
tanimlanmis bir kavram degildir. Bu kavramin tanimlanmasindaki farkliliklar karisikliktan
kaynaklanmaktadir. Kavramlarin icerik olarak benzer olmalari, arastirmacilar arasinda

fikir birliginin olmamasina sebep olarak ileri siirtilmiistiir (91).

Evlilik doyumu, kisilerin evlilik kalitesinin ortaya konmasinda, siirekliliginde
onemli bir etken olmakla birlikte evliligin devamliliginin gézlemlenebilmesi ve kisilerin
iligki igerisinde davraniglarinin degerlendirilmesinde dnemli bir etken oldugu bilinmektedir
(87). Kisinin iligkisiyle ilgili diisiince ve duygularini igeren, birlikteliginden memnun olma
durumu olarak ifade edilmistir (92). Alanyazinda mutluluk ve doyum kavramlari1 arasinda
da ayrim yapilmaktadir. "Evlilik mutlulugu daha duygusal bir kavram olarak anilirken
evlilik doyumu daha zihinsel bir kavram olarak agiklanmistir”. Bunun yani sira evliligin
kalitesi ve uyumunun, mutlulugu ve doyumu iginde barindirdigina iliskin bilgilere
rastlamak miimkiindiir (93).

Evlilik doyumunun farkli arastirmalarda da hosnut olma gibi olumlu duygulari
icerdigi One siirilmiistiir. Kisinin evlilikte 6znel mutlulugu evlilik doyumunu
etkilemektedir. Evlilikte yasanan huzursuzluklar eslerin ruhsal sagliklarini etkilemekle
birlikte fiziksel sagliklarini da olumsuz etkilemektedir. Yapilan calismalara gore, "evli
kadinlar evlilik doyumlar1 disiik oldugunda depresyona girmekte, hayat kaliteleri
diismekte hem erkek hem de kadinlarda cinsel islev bozukluklar1" goriilebilmektedir (94).
Dolayisiyla evlilik doyumu kavrami kendi basina olumlu bir anlam igerdiginden
catismanin azalmasi ve mutlulugun artmasi ile evlilikte doyumununun saglandig1 sonucuna
ulasmak miimkiindiir (95). iste mutluluk saglanamadiginda esler ve cocuklar bu durumdan
olumsuz etkilenmektedir. “Doyuma ulagilmasi ve mutlu olunabilmesi igin evlilikteki
catigma ve problemlerin farkina varilmasi ve anlasilmasi gereklidir” (96). Bunlarin
olmamasi bosanmalarin en 6nemli nedeni olarak goriilmektedir (97). Doyumun yiiksek
olmasi evliligin giiclii ve saglam oldugunu gostermektedir. Goriildiigii gibi ¢ok kapsamli
evlilik doyumu kavramimin nasil tanimlandigi ve neleri kapsadigi konusunda farklh

tanimlamalar mevcuttur.
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2.3.1. Evlilik Doyumunu Etkileyen Unsurlar

Evliligin iki kisi arasinda gerceklesmesi demek, birden fazla diisiincenin, inanisin,
degerlerin ve kisilik yapisinin var olmasi demektir. Evlilik Kkalitesi, uyumu, doyumu
belirlenirken giftlerin kisilikleri ¢ok onemlidir. Bireylerin duygu, diisiince ve davranislari
onun kisiliginin en O6nemli belirleyicilerindendir. Ciftlerin farkli kisiliklerinin olmasi
beraberinde farkli istek ve ihtiyaglari getirir. Bu durumda evlilik kalitesi, eslerin birbirinin
istek, ihtiya¢ kapasitesine ve bunlari nasil karsiladiklarina gore sekillenmektedir. Ciftlerin
uyum igerisinde olmalar1 evlilik doyumunu etkileyecektir. Calismada evlilik uyumu
kavraminin degil de evlilik doyumu kavraminin ele alinmasinin sebebi, ¢iftlerin evlilikte
mutluluk ve memnuniyetlerinin 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan sonraki
durumunun saptanmak istenmesidir. Ciftlerin yasami bir biitiin olarak degerlendirme
sekilleri aldiklar1 doyuma yon verecektir. Ornegin, miikemmeliyetgi bir kisilige sahip
birey i¢in evlilikte uyumun saglanabilmesi planl ve diizenli olmaktan gegerken digeri igin
evlilikte uyum O6zgiirce hareket edilebildiginde gerceklesmektedir. Dolayisiyla evlilige ve
evlilikte uyuma bireysel olarak nasil anlam yiiklendigi son derece dnemlidir. Bu farklilig:

yaratan sey ise bireylerin kisilik 6zellikleridir.

Bir iliskide ciftler iligkilerinin biitiinlinden ve pargalarindan ayr1 ayr1 doyum
alabilirler. Ciinkii ¢iftler iliskilerinin her kademesinde farkli beklentiler igerisine
girebilmektedir. Ornek vermek gerekirse cinsel iletisimin &n planda oldugu bir donemde
ciftler hem bu alanda doyum saglarken hem de bireysel olarak doyum saglamaktadirlar.
Dolayisiyla "evlilikte doyumun bir parcasi da, eslerin birbirlerini bagimsiz birer birey
olarak degerlendirerek doyumu yiikseltebilecek konularda birbirlerine destek olmay1 ve

gelisime acik olmay1 icermektedir™ (98).

Alanyazinda “evlilik doyumunu etkileyen unsurlar sevgi, sadakat, sorumluluk
saygl ve seks olarak” ifade edilmistir. Evlilik i¢inde dengenin saglanmasi i¢in bunlarin
ayni anda islev gormesi onemlidir. Bunlarin yani sira evlilik doyumu tizerinde etkili olan
diger faktorler eslerin birbirlerine olan karsilikli sevgisi, tatmin edici baghliklarinin olmasi

ve anne-baba olmakla ilgili tasidiklari degerler konusunda tatminkar bir iligki ig¢inde
olmalaridir (99).

Eslerin birbiriyle kurduklar1 saglikli iletisim ve yeterince agik olmak evlilikten
aldiklar1 doyum ile baglantili olabilmektedir. Bireylerin etkili iletisimi ve kendini agma
iliskinin yeterliligini gozler dniine sermektedir. Iyi bir iletisim icin aciklik ve igtenlik,

duygudaslik, gerceklik, somutluk, sevecenlik, sosyallesmek, aile oldugunu hatirlamak,
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beraber karar almak, sorumluluklari paylasmak ve kendine 6zel zaman ayirmak gibi
ogeler olmalidir (100). Bunun yani sira pek c¢ok psikolojik ihtiya¢ evlilik doyumunu
belirlemektedir. Iliskide giivenin olusmasi, ilginin yeterliligi, korunma ihtiyac1, degerli
hissetme, terkedilme korkusunun olmamasi, cinsel haz, c¢ocuk sahibi olma ve kisisel
Ozgiirlik alani, kendini gerg¢eklestirme ihtiyacit ve maddi olarak birbirine benzer olmalari
bunlardan bazilaridir (101). Bu uyumlar sayesinde evlilikten doyumlar artmaktadir. Evli
ciftlerin yasamdaki doyuma ulasabilmeleri i¢in bagliligin, esler arasinda yakinlhigin ve

kimin ne yapacaginin belirlendigi giiciin olusmas1 gerekmektedir.

Tynes’in ¢aligmasinda egitim diizeyinin eslerin iliskisinde 6nemli oldugu ortaya
konmustur. "Egitim diizeyininin yiikselmesiyle eslerin karsilikli anlayisinin arttigr ve
kendilerini daha iyi ifade edebildikleri" ortaya konmustur. Karsilastiklar1 problemlere karsi

daha akilci ¢oziimler getirebildikleri gézlemlenmistir (95).

Yapilan arastirmalarda dindarligin evlilik doyumuna etki ettigi bulgularina
ulagilmistir. Dini inancin bireylerin yasadigi zorluklar1 anlamlandirmasinda ve onlarin

tistesinde gelmede kolaylastirici bir unsur olduguna rastlanmistir (102).

Evlilik doyumunu etkileyen bir diger unsur akrabalarin ve ¢evrenin aile tizerindeki
etkisidir. Eslerin anne ve babalarinin iliskiye miidahaleci tavirlart ya da uzakliklarn giftlerin
doyum almalarint etkileyecektir. Bu durum &zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip

ebeveynlerde ¢ok daha 6nemli olabilmektedir.

“Ozel gereksinimli ¢ocugu olan anne babalarin evlilik iliskileri normal gelisim
gosteren ¢ocuklara oranla daha fazla sorun yasadigi bilinmektedir” (103). Yapilan bir
arastirmada 6zel gereksinimli ¢gocugu olan ailelere ¢evrenin destegi ve yakin akrabalarin
destegi tlizerinde durulmaktadir. Aileler yalniz olmadiklarini bilmek isterler. Dolayisiyla
kendileriyle benzer siireclerden gecen aileler ile etkilesimleri son derece dnemlidir (104).
Cevre destegi diginda devletin 6zel gereksinimli ailelere yaptig1 destek de biiyiik dneme
sahiptir. Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 tarafindan ailelere verilen bakim maaslari,
bireylerin kendilerini daha giivende hissetmesine yol agacaktir. Ozel gereksinimden
etkilenmis bir ¢ocugu biyiitirken eslerin ek talepleri olmaktadir. Aileler bu talepler
karsilanmadiginda zorlanmaktadir. Ozellikle galigmalarda annelerin ¢ocugun bakiminda
daha cok rol aldig1 ve stres diizeyinin daha fazla oldugu ortaya konmustur. Fakat ‘es
destegi’ annelerin stres diizeyini azaltmakta ve evlilik doyumunun zorluklariyla miicadele

ederken en 6nemli etkilerinden oldugu belirtilmektedir (105).
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Eslerin birbirinden yeterli ilgiyi gérememesi, uzak kalmasi, destegin yeterli
olmamasi gibi bir takim sorunlara yol agmaktadir (106). Sorumlulugu paylasmalar1 ve
karsilikl1 bir anlagma tlizerine kurulan iliskilerde evlilik doyumlar1 olumlu etkilenmektedir.
Baska bir deyisle babanin yardimi olduk¢a 6nemlidir. Babanin 6zel gereksinimli ¢ocugun
ekonomik ihtiyaglarin1 karsilamak i¢in uzun saatler evin disinda kalarak ¢aba

gostermektedir (107).

Ebeveynlerin birden fazla cocuklarimin olmasi da yiikii daha fazla arttiracaktir.
Cocuk bakiminin yani sira ev isleri, 0Ozel gereksinimli cocugun ihtiyaclar1 ve diger
cocugun/cocuklarin bakimi destek ihtiyacinin daha da arttirmaktadir. Bu durumlar bas
edilmesi gii¢ sorunlar1 giindeme getirmektedir. Dolayisiyla aile yasamimi olumsuz
etkiledigini sdylemek yanlis olmayacaktir (108). Ne yapacagimi bilemeyen aileler uzun
siire bir diizene gecmeye caligmaktadir. Bu siirecin daha yararli ilerleyebilmesi icin
ailelerin egitim destegine ihtiyact oldugunu da sdylemek gerekir. Siireci nasil yonetecegini
bilen ailelerin aile igerisindeki doyumunun daha iyi olacagi diisiiniilmektedir. Yapilan bir
aragtirmada 6zel gereksinimli ¢ocugu olan aileler i¢in hazirlanmis aile egitimi programu ile
ebeveynlere bilgi ve becerilerin kazandirilmasi amaglanmigtir. Bu dogrultuda kolayca
anlayabilecekleri ve uygulayabilecekleri materyaller hazirlanmistir. Arastirmanin bulgular
anne babalarin aktif olarak katildiklarin1 ve basar1 olduklarini ortaya koymustur. Egitim
destegi alan ebeveynlerin biling ve farkindalik diizeylerinin arttigi, cocuklarin davranis
problemleriyle bas edebildikleri ve beceri kazandirma diizeylerinin arttigi goriilmistiir (9).

Bu durum ebeveynlerin ilgi ve motivasyon diizeylerinde degisiklige sebep olacaktir.

Genel olarak evlilikte doyumun azalmasinin sebepleri 6zetlenecek olursa ekonomik
sorunlar, cinsel sorunlar, sosyo-kiiltiirel sorunlar, farkli kisilik yapilar, iletisim
bozuklugu, eslerin kendi ailelerine olan bagliligi, sinifsal farkliliklar, yas farklarmin fazla
olmasi, aile baskisi, eslerin evlilige yiikledigi anlamlar, ailelerin asir1 miidahalesi, eslerin
birbirini ihmal etmesi, zamaninda gergeklesmeyen evlilikler, psikolojik sorunlar,
uyusturucu, alkol gibi kotii aligkanliklarin olmast gibi pek cok sebepten sz edilebilir
(109).

2.3.2. Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ebeveynlerin Evlilik Doyumu ile Tlgili

Arastirmalar

Bozdogan (110), =zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin algiladiklar1 sosyal

destek ve yalnizlik puanlar1 arasindaki iliskinin incelendigi tezinde zihinsel engelli cocugu
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olan 335 ebeveyn ile calismistir. Aragtirmanin bulgularina gore ebeveynlerin algiladiklar
sosyal destek ile yalnizlik arasinda anlamli bir iliski ortaya konmustur. Sosyal destek alan

ebeveynlerin yalnizliklariin diisiik oldugunu séylemek yanlis olmayacaktir.

Yavuz (111), "normal gelisim gésteren ve zihinsel engelli ¢cocuga sahip ebevenlerin
evlilik uyumu ve yasam doyumu diizeylerinin inceledigi ve karsilastirdigi caligmasindada
40 zihinsel engelli ¢ocuga sahip ebeveyn ve 53 normal gelisim gosteren ebeveynle yaptigi
calismada; zihinsel engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin normal gelisim gosteren ¢cocugu olan
ebeveynlere gore evlilik iliskileri daha azdir. Bununla beraber yasam doyumlar diisiik

cikmigtir."

Dalkili¢ (112), otizmli ¢ocugu olan eslerin evlilik doyumunu yordamada kaygi,
iligkisel yilmazlik ve psikolojik yardim alma tutumlariin incelendigi tezinde 200 kisi ile
calisma gergeklestirmistir. Bu arastirma icerisinde her ese ayri ayr1 form dagitilmistir.
Arastirmanin bulgularina gore, "otizmli ¢ocugu olan eslerin evlilik doyumlar: stirekli
kaygi diizeyine, cinsiyete, normal gelisim gdsteren ¢ocuga sahip olup olmama durumuna,
iliskisel yilmazlik diizeyine ve psikolojik yardim almaya iliskin tutumlarina goére anlaml

farklilik gostermektedir. '

Dokuman’in (113), "engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin durumluluk siirekli kaygi
diizeyi ile evlilik doyumunu inceledigi ¢alismaya engelli gocugu olan ve engelli ¢ocugu
olmayan kisiler katilmistir. Calismanin sonuglarina gore, engelli ¢ocuga sahip ailelerde

evlilik doyumu daha yiiksek oldugu saptanmistir.”

Eren ve Kanbir’in (114), engelli cocugu olan ailelerde evlilik doyumunu inceledigi
niteliksel calismaya 36 ebeveyn katilmistir. Yapilan arastirma sonucunda engelli ¢ocuga
sahip ailelerde evlilik doyumunun az oldugu tespit edilmistir. ilave olarak evlilik
doyumunu arttiran nedenlerin farkliliklar gésterdigi bulunmustur. Arastirma igerisinde dini
degeleriyle biitiinlesen kisilerin hayata dair yaklasimlarinin fazla oldugu bulunmustir.
Bunun yani sira evlilik doyumu arttiran unsurlar arasinda ¢evrenin ve yakin aile desteginin
son derece dnemli oldugu bulunmustur. Babalarin annelere gore evlilik doyumunun diisiik
oldugu saptanmistir. Ek olarak toplumun cocuk iizerindeki tutum ve davranislari aileyi
biiyiikk 6l¢iide etkilemistir. Ailenin maddi imkanlarmin yeterli olmasi ebeveynlerin

iliskisini etkilemektedir.

Bas (115), "6zel gereksinimli gocugu olan ebeveynler ile normal gelisim gosteren

cocugu olan ebeveynlerin yalnizlik diizeyleri ve evlilik doyumu ile iligkilerini inceledigi
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calismasinda; 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip anne babalar ile normal gelisim seyreden
cocuga sahip anne babalarin evlilik doyumlar: arasinda fark saptamistir. Farkli bir bulgu
olarak 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerde evlilik doyumu ile egitim durumu, yas,
ailedeki cocuk sayisi, evlenme kararlar1 ve aile tipi arasinda anlamli farkliliklara

saptanmistir. Gelir durumu ile anlamli bir farkliliga rastlanmamaigtir."

Kahraman (116), normal gelisim gosteren ve 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
ebeveynlerin algiladigi es destegi ve evlilik doyumu diizeylerinin karsilastirilarak
inceledigi ¢alismasina 209 6zel gereksinimli cocugu olan ebeveyn ile 181 normal gelisim
gosteren ¢ocugu olan toplamda 390 ebeveyn katilmistir. Yapilan g¢alisma sonucunda
normal gelisim gosteren c¢ocuga sahip ailelerin evlilik doyumlarmin yiiksek oldugu

bulunmustur. Ozetle es destegi arttik¢a evlilik doyumunun arttigin belirlenmistir.

Timli ve Akdogan (117), otizmli ¢ocuga sahip ebeveynlerin evlilik doyumunun
nedenlerinin sorgulandigi ¢alismasinda 6rneklemi 0-6 yas arasinda otizmli ¢ocugu olan
147 ve aynmi yas araliginda normal gelisim gosteren cocugu olan 142 ebeveyn
olusturmaktadir. Calisma sonucunda otizmli ¢ocuga sahip ailelerin evlilik doyumlariin

normal gelisim seyreden ¢ocuga sahip ailelere gore daha diisiik oldugu bulunmustur.
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3. GEREC VE YONTEMLER

Calismamin bu boliimiinde Oncelikli olarak arastirmanin modeli agiklanmustir.
Ardindan arastirmanin evren ve Orneklemi, verilerin  toplanmast, verilerin
¢Ozlimlenmesine iliskin bilgiler yer almaktadir. Calisma boyunca arastirmacinin
karsilastig1 zorluklar ile ilgili bilgilere yer verilmis olup tiim bunlarin nasil ve hangi

yontemle gergeklestirildigi aktarilmistir.

3.1. ARASTIRMANIN MODELI

Bu boliimde; arastirma konusu olan 6zel gereksinimli ¢ocuklar1 olan ailelerin
yasadig1 gligliikler sebebiyle eslerin ikili iliskilerinin ve evlilik doyumlarinin incelenmek
istenmesinde belirleyici olan etmenler gerekgeleriyle birlikte aciklanacak ve segilen nitel

arastirma modelinin igerigini ortaya konulacaktir.

Istanbul’da yasayan 6zel gereksinimli ¢ocuklarin ailelerinin yasadig1 giicliiklerin
evlilik doyumlarina etkisinin ele almaya c¢alisildigi bu ¢alismada, gercekei ve betimleyici
bir biitiinliik sunma firsati taniyan ve arastirmaciy1 arastirmanin bir degiskeni olarak kabul

eden nitel arastirma modeli tercih edilmistir.

Nitel arastirma yoOntemi; gozlem, goriisme ve dokiiman analizi gibi nitel veri
toplama tekniklerinin kullanildigi, bilgilerin derinlemesine elde edilebildigi ve degisen
kosullara uyum saglayarak olaylarin kesfedildigi bir aragtirma yontemi olarak ifade
edebilmektedir. Storey’e gore nitel arastirma insanlarin olaylara iliskin kendi bakis
acilarinin ortaya ¢ikmasmi hedeflemektedir. Bu tanimi biraz daha ileriye gotiiriirsek
olaylar1 yasayan kisilerin 0znel bakis agilarinin arasgtirmacinin 6znel bakis acgisiyla

yansimasi da denilebilmektedir (123).

Bu arastirmada, nitel arastirma yontemtemlerinde kullanilan veri toplama
tekniklerinden goriisme teknigi kullanilmistir. Buna bagli olarak yar1 yapilandiriimis
goriisme teknigi tercih edilmistir. Bu yontemin tercih edilmesinin nedeni, bilgileri oldugu
gibi aktarmasi, derinlemesine bilgi sahibi olunmasini1 saglamasi ve goriisme esnasinda
aragtirmacinin  yanit vermesine imkan saglamasindandir. Bu teknikte arastirmaci
goriismenin akigina gore sorulari degistirebilmektedir. Bu calismada 6zel gereksinimli
¢ocugu olan ailelerin yasam deneyimlerinin aile i¢i iliskilerine, evliliklerine nasil bir etkisi
oldugunu tespit etmek adina goriismeler yapilmistir. Bunun nedeni 6zel gereksinimli bir

g¢ocugun aile {izerindeki etkilerini anlamak ve ebeveyninin evlilik doyumlarina
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yansimalarimi tespit etmek adina goriislerine yer vermek ve konuyla ilgili derinlemesine

bilgiler edinilerek yorumlar yapilmasini saglamaktir.

Tezin Yontemi (Nitel Arastirma Yontemi)

e N N N
Yari . )
Yapilandiriimig 5 Amke:gll BetIrTT]esIfr:iginahz
Gorusme Teknigi rnexieme
. J LU ) \C J

Sekil 3.1: Tezin yontem grafigi

3.2. EVREN VE ORNEKLEM

Arastirmanin evrenini Istanbul’da yasayan bedensel, zihinsel ve otizm tanis1 almis
cocugu olan evli katilimcilar olusturmaktadir. Arastirmanin 6rneklemi 30 evli katilimcidan

olusmaktadir. Arastirmaya katilan ailelere amagli 6rnekleme yontemi ile ulagilmistir.

Amagh o6rnekleme tekniginde, arastirmaci arastirmada kimlerin secilecegi
hususunda kendi insiyatifini kullandigindan ve ¢alismanin hedefine en yakin olanlari
sectiginden dolayr tercih edilmistir. Arastirmaciya bilgi verebilmesi agisindan her bir
miilakatta katilimcilara kaynak kisiler sorulacaktir. Bu yontem sayesinde katilimcilara
referans saglanmis ve boOylece katilimcilar daha rahat yanitlar verebilmeleri

hedeflenmektedir. Her katilimci ile ortalama 55 dakika goriisiilme gergeklestirilmistir.

Arastirmaya katilan 6zel gereksinimli ¢ocugu olan 30 evli katilimcinin sosyo-

demografik 6zelliklerine iliskin tanimsal veriler Tablo 3.1°de verilmistir.
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Tablo 3.1.Katilimcilarin sosyo-demografik 6zelliklerine iliskin tanimsal degerleri

Ozellikler Kategoriler Say1 Yiizdelik
Yas 26-40 yas 18 % 60
40 ve lizeri yas 12 % 40
Erkek 15 % 50
Cinsiyet Kadn 15 % 50
lkokul Mezunu 4 % 13, 34
Ortaokul Mezunu 6 % 19, 99
Ogrenim Durumu Lise Mezunu 15 % 50
Universite Mezunu 4 % 13, 34
Yiiksek lisans/Doktora 1 % 3, 33
Tek Cocuk 6 % 19, 99
2 Cocuk 16 % 53, 34
Cocule gt 3 Cocuk 7 % 23, 34
4 Cocuk 1 % 3, 33
Calismiyor 14 % 46, 66
Gl L Caligtyor 16 % 53, 34
Diisiik 9 % 30
Gelir Diizeyi Orta 21 % 70
Yiiksek 0 0
6-10 yil 8 % 26, 68
Evli Kalma Siiresi 11-20 yil 13 %43, 33
20 yil ve iizeri 9 %29, 99
3 Kisi 5 % 16, 66
4 Kisi 13 %43, 33
Hane Niifusu 5 Kisi 11 %36, 68
6 Kisi 1 %3, 33

Arastirmaya katilan katilimeilarin eslerinin sosyo-demografik o6zelliklerine iliskin

tanimsal veriler Tablo 3.2°de verilmistir.
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Tablo 3.2: Katilimcilarin eslerinin sosyo-demografik 6zelliklerine iliskin tanimsal degerler

Ozellikler Kategoriler Say1 Yiizdelik
vas 2640 yas 14 %646, 66
40 ve lizeri yas 16 %53, 34
Erkek 15 % 50
Cinsiyet Kadin 15 % 50
Ilkokul Mezunu 12 % 40
Ortaokul Mezunu 5 % 16, 66
Ogrenim Durumu Lise Mezunu 5 % 16, 66
Universite Mezunu 9 % 29, 99
Calisma Durumu Calismuyor 12 Z//Zig: gg
Caligiyor

Aragtirmaya katilan katilimcinin 6zel gereksinimli ¢ocuklarina iligkin cinsiyet, yas,

tan1 egitim durumlar1 Tablo 3.3’de verilmistir.

Tablo 3.3: Katilimcilarin 6zel gereksinimli ¢ocuklarinin sosyo-demografik ozelliklerine

iliskin tanimsal degerler

Ozellikler Kategoriler Sayi Yiizdelik
3-9 17 %56, 66

Yas 9-15 13 %43, 34
Kiz 5 % 16, 66

Cinsiyet Erkek 25 % 83, 34
Bedensel Yetersizlik 10 %33, 33

Tanis1 Zihinsel Yetersizlik 9 %29, 99
0SB 11 %36, 68
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Tablo 3.3: (devam)

Ozel Egitim Okulu 13 %43, 34

. Kaynagtirma 7 %23, 34
Ogrenim

Durumu Rehabilitasyon 9 %29, 99

Ozel Alt Sinifi 1 %3, 33

Tek 6 % 53, 34

Kag Kardes 2 kardes 16 %19, 99

2 ve lizeri 8 %26, 67

3.3. VERI TOPLAMA ARACLARI

Calismaya baslamadan Once arastirmact tarafindan alanyazin incelemeleri
katilimcilarla yapilacak goriismelerde kullanilacak goriisme formunun hazirlanmasina
kaynaklik etmistir. Veriler, literatiir taramasinin ardindan arastirmaci tarafindan
gelistirilen form aracilifiyla toplanmistir. Arastirmaya katilacak kisilere Goniillii Katilim
Formu sunulmustir. Goniillii Katilim Formu’nun ardindan arastirmada katilimcilarin
sosyo-demografik Ozellikleri hakkinda bilgi edinebilmek adina Kisisel Bilgi Formu
doldurulmus olup daha sonra katilimcilarla yari yapilandirilmig goriisme teknigine uygun
olarak yiiz ylize derinlemesine goriigmeler yapilmistir. Goriismeler sirasinda katilimeilarin
0zel gereksinimli cocugu oldugundan dolay1 yasadiklart giigliikleri ve evlilik doyumlarini
degerlendiren Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerin Evlilik Doyumu adli bir griisme

formu hazirlanmistir.

Olusturulan Goniillii Katilim Formu ve Goriisme Formu’nun uygulanabilmesi igin
oncelikle Etik Kurul izni alinmis ve etik kurallara uygun davranilmistir. Goriisme formu 30
ayrt sorudan olusmaktadir. Soru formu igerisinde evlilik doyumunu degerlendirmeye
yonelik sorularin yani sira 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olmanin aile {izerindeki etkisini
ve toplum tizerindeki etkilerini ayristiran sorular yer almaktadir. Katilimcilarin tecriibeleri
ve yasadiklarina ait goriisleri dogrultusunda sorular sorulmustur. Katilimcilarla yapilan

goriisme sirasinda goriismeler arastirmaci tarafindan ses kaydina alinmastir.
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Veri Toplama Araclari

( ([ N\ ( X[ . . )
Arastimaci Gorusme
Gonullu Kisise| Bilgi Tarafindan Sirasinda
Katilim |§F|se "8 | Gelistirilen Tutulan
Formu ormu Gorusme Ses
Formu Kayitlari
- J L J J \C J

Sekil 3.2: Tezin Veri Toplama Grafigi

3.3.1. Kisisel Bilgi Formu

Arastimaci tarafindan katilimcilarin uygun oldugu giin ve saatlerde goriisme
yapilmistir. Katilimeilarin glivenini kazanmak i¢in etik kurallar gercevesinde goriismeye
baglamadan hemen Once, arasgtirmanin igerigi ve amaci hakkinda bilgilendirmeler
yapilmustir.  Bilgilendirme yapilan katilimcilarin - onaylart  alinmistir.  Arastirmanin
goniilliilik esasina dayali oldugu, asamalari, goriismeyi  istedigi  zaman

sonlandirabilecegini ve gizlilik esaslar1 agiklanmistir.

Kisisel bilgi formu 3 kategoriden olusmaktadir. Oncelikli olarak katilimcinin
sosyo-demografik oOzelliklerine iligkin sorular sorulurken bunlarin yani sira esinin ve
cocugunun sosyo-demografik Ozelliklerine iliskin sorular yer almaktadir. Arastirmaci
tarafindan hazirlanan kisisel bilgi formu; katilimcilarin cinsiyet, yas, medeni durum,
O0grenim durumu, caligma durumlari, ¢ocuk sayisi; esinin yasi, 0grenim durumu, calisma
durumu; 6zel ¢ocuklariyla ilgili cinsiyet, yas, 6zel durumu, 6grenim durumu ve kardesin
yasi, cinsiyeti ve 6zel durumu olup olmadigma iliskin sorular icermektedir. Kisisel bilgi

formu doldurmalar istendikten sonra goriismeler gerceklesmistir.

3.3.2. Goriisme Formu

Goriisme formunda yer alan sorularin olusturulmasi sirasinda ilgili alan yazin
taranip hazirlanan goriisme formu, ayrica bir uzmanin goriis ve Onerisine sunulmustur.
Boylece, gerek uygulamada bulunan katilimcilarin gerekse danismanin gorlis ve

onerileriyle, vyar1 yapilandirilmis goriisme formunun gegerliligi ve giivenilirligi sag-
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lanmaya g¢alisilmistir. Gorligme formu igerisinde katilimecinin 6zel gereksinimli bir ¢ocuga
sahip olmadan onceki ve sahip olduktan sonraki iligkilerini, ©zel gereksinimli ¢ocuga
iliskin zorluklarini, sosyo-ekonomik durumlarindaki degisimleri tespit etmeyi iceren

sorular yer almaktadir.

3.4. VERILERIN ANALIZI

Yar yapilandirilmig goriisme teknigi kullanilarak ulasilan verilerin ¢éziimlenmesi
betimsel analiz teknigi kullanilarak elde edilmistir. Katilimcilarla gergeklestirilen goriisme
sonrast elde edilen tiim goriisme kayitlar1 desifre edilmistir. Ardindan bilgisayar ortaminda
metinlere doniistiiriilmistiir. Gorligme metinleri, verilen yanitlara uygun olarak temalar
halinde siniflandirilip diizenlenmistir. Boylece verilerin hangi temalar altinda sunulacagi

belirlenmistir.

Yapilan goriismelerin siiresi incelendiginde 1650 dk. ses kaydi, alanda yapilan
goriismeler sirasinda 12 fotograf elde edilmistir. Katilimcilarin kadin ve erkek olarak esit
sayida olmasina dikkat edilmistir. Ayn1 zamanda katilimcilarin ¢ocuklarina iligkin 6zel
gereksinimlerin dengeli dagilimi saglanmistir. Katilimcilarla 2020 Haziran ve 2021 Ocak
aylar1 arasinda goriismeler yapilmistir. Goriismeler yapilirken, konusmalarin kayit altina
alinacagina iliskin onceden her katilimci ile goriisme gerceklestirilmistir. Katilimeilarin

verdigi bilgilerin gizliligi konusunda tamamen etik ilkelere uygun hareket edilmistir.

Her goriismenin desifresi yapilarak bilgisayar ortaminda arastirmaci tarafindan
yaziya aktarilmistir. Her katilimei i¢in 30 ayri dokiiman dosyasi olusturulmus olup
yaklagik 165 sayfa Microsoft Office Word programi kullanilarak desifre yazisi elde
edilmistir. Baz1 katilimcilar esleriyle yasadigi problemlerin gizli kalmasina ¢ok 6nem
verdiginden tiim ses kayitlar1 sadece arastirmaci tarafindan dinlenmistir. Seslerin dokiimii
yapilirken Oncelik her zaman katilimecilarin giivenligini saglamak olmustur. Kayitlarin
dokiim asamast katilimecilarin yasadigi olumsuz hayat tecriibelerinin travmatize edici
Ozelligi nedeniyle olduk¢a uzun bir vakit almistir. Ses kaydi alinmasini istemeyen
katilimeilar i¢in arastirmac tarafindan goriismenin tamamu bilgisayar ortaminda yazilarak
kayit altina alinmaya calistlmistir. Arastirmaci tarafindan her goriisme sonrasi
degerlendirme yazis1 yazilmis olup verilerin ¢éziimlenmesinde degerlendirilmistir. Desifre
sirasinda ‘ee, hmm’ gibi ifadeler arastirmaci tarafindan yaziya aktarilmistir. Arastirma
sirasinda ihtiya¢ duyulan sorular yanitlandiktan sonra yasadigi olumsuzluklar1 anlatirken

duygulanan ve kendini kotii hisseden katilimcilara arastirmacinin danigsmanlik rolii ile
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giiclendirme yapilmigtir. Daha sonra elde edilen desifre sonucunda verilerin analizine
ulagilmistir. Arastirmaci tarafindan MAXQDA programi webinarlarina katilarak verilerin

analizi sirasinda programdan yararlanilmistir.

Gerek goriisme gerekse verilerin analizi sirasinda Saglik Bilimleri Universitesi etik
ilke ve degerlerine uygun davranilmaya Onem verilmistir. Bu ilkeler dogrultusunda
katilimcilara bunun goniillii bir ¢alisma oldugu ve istedikleri zaman sonlandirabilecekleri
ifade edilmistir. Saglik Bilimleri Universitesi Etik Kurul Onay1r EK-1’de sunulmustur.
Arastirma esnasinda katilimcilarin ¢ocuklari ve esleri igin soOyledigi tiim isimler
degistirilmistir. Katilimcilarin kimligini belli edecek sehir, adres, okul bilgileri gizli

tutulmustur.

Katilimeilarin - verdigi yanitlar dogrultusunda ortak temalar olusturulmustur.
Yapilan dogrudan alintilarin kimlik belirtmemesi ic¢in katilimci isimleri kodlanmis ve

katilimcilarin gergek isimleri gizli tutulmustur.
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4. BULGULAR

Bu boliimde arastirmadan elde edilen verilerin analizi yapilacaktir. Katilimcilara
sorulan sorular iizerinden cevaplar degerlendirilmis ve farkli kategoride bulgular elde
edilmistir. Ebeveynlerin 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmalarindan dolay1 yasadiklari
giicliiklerin evlilik doyumuna etkisine iligkin goriisleri dort alt tema altinda ele alinmistir.
Bu boliimde katilimcr ailelerin goriisleri bu alt temalara gore verilmistir. Katilimeilar
goriisme sirasina gore; Cinsiyeti(K/E), Katilimc1 1, Cocugun Tanisi, Cinsiyet, Katilimci

2... seklinde gosterilmistir.

4.1. KATILIMCILARIN SOSYO-DEMOGRAFIK OZELLIKLERINE

ILISKIN BULGULAR

Tablo 4.1: Katilimcilarin sosyo-demografik 6zelliklerine iliskin bulgular

et E 3 s 3 MY o o - E -
> |z | E5 £ E 2 t % |=E8 353832
= |2 |£|E2 |22 g 35 |asg 23282
= ] 8 S ; :
g | O i ya oA = | xn s g @
1 Erkek 42 | Ortaokul Calistyor Serbest Orta 23 2 4
Meslek
2 Erkek 42 | Universite Calistyor Turkeell Orta 11 2 4
3 | Kadin 41 | Ortaokul Calismiyor Modelist Orta 23 2 4
4 Erkek 36 | Ortaokul Calistyor Tekstil Diisiik 13 2 4
5 Kadin 43 | Ortaokul Calismiyor Ev Hanimi Orta 27 2 4
6 | Kadin 34 | Ortaokul Calismiyor Ev Hanimi Diisiik 12 1 3
7 Erkek 37 Lise Calistyor Givenlik Diisiik 10 2 4
Gorevlisi
8 | Kadin 46 | Ortaokul Calismiyor Satis Sefi Orta 12 2 5
9 | Kadin 39 | Ortaokul Calistyor Tanitim Orta 19 3 5
10 | Erkek 45 Lise Calistyor Matbaa Orta 22 3 5
11 | Erkek 50 | Universite Calistyor Serbest Diisiik 22 3 5
Meslek
12 | Kadmn 38 Lise Calismiyor Ev Hanimu Orta 15 2 5
13 | Kadin 45 Lise Calismiyor Ev Hanimi Diisiik 19 1 3
14 | Kadin 33 Yiiksek Calismiyor Ev Hanimi Orta 10 2 4
lisans
15 | Erkek 31 | Ilkogretim Calistyor Konfeksiyon Diisiik 22 3 5
16 | Kadin 37 Lise Calismiyor Ev Hanumi Orta 14 1 4
17 | Kadin 30 Lise Calismiyor Ev Hanumi Diusiik 6 2 4
18 | Erkek 42 Lise Calistyor Tekstil Orta 15 2 4
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Tablo: 4.1 (devam)

19 Erkek 52 Universite Calisiyor Miidiir Orta 26 1 3
Yardimcisi
20 Kadin 32 Universite Calismiyor | Muhasebec Orta 8 2 4
i
21 | Erkek 34 [lkokul Calisiyor Esnaf Orta 9 2 5
Market
22 Erkek 33 Lise Calisiyor Elektronik Orta 6 2 4
23 Kadin 36 Lise Calismiyor | Ev Hanimui Orta 18 3 5
24 Kadin 24 Ortaokul Calismiyor | Ev Hanim Orta 20 2 5
25 | Erkek 58 Tlkokul Calismryor Emekli Orta 22 3 5
26 Kadin 37 Lise Calismiyor | Ev Hanimui Orta 14 3 5
27 | Erkek 40|  Universite Calisiyor Isci Diisiik 8 2 5
28 Kadin 37 [kogretim Calismiyor | Ev Hanimi Orta 18 1 3
29 Erkek 44 Ortaokul Calistyor Emlake1 Orta 21 4 6
30 Erkek 40 Ortaokul Calistyor Tekstil Orta 10 1 3

Katilimcilara sosyo-demografik 6zelliklerine iliskin sorular, aile yapilarini ortaya

cikarmaya yonelik sorular olarak sorulmustur.

Katilimcilara kag¢ yildir evli oldugu, kag¢ cocuga sahip oldugu, hane sayisinin kag
kisi oldugu, O6gretim durumlari, yaglari, gelir diizeyleri ve ¢ocuklarin tanilarina iliskin
sorular sorularak yanit bulmaya ¢alisilmistir. Katilimeilarin cinsiyetlerine gore dagilimlar
15’1 erkek ve 15’1 kadin olacak sekilde gergeklestirilmistir. Katilimcilar arasinda dengeli
bir dagilim ortaya ¢ikabilmesi i¢in cinsiyet dagilimlarinin da dengeli olmasina 6nem

verilmistir.

Arastirmaya 30-58 yas araliginda yas ortalamalar1 39, 6 olan 30 kisi katilmistir.
Yagslarina gore dagilimlar incelendiginde 16’sinin 30-40 yas araliginda, 14’liniin 40 yas

ve lizeri yaslarda olduklart goriilmiistiir.

Katilimcilarin - 6grenim  durum dagilimlart incelendiginde 4’liniin ilkdgretim
mezunu, 10’unun ortaokul mezunu, 10’unun lise mezunu, 5’inin Universite, 1’inin

yiiksek lisans/doktora mezunu oldugu 6grenilmistir.

Katilimeilarin - ¢aligma  durumlarma gore dagilimlart incelendiginde 15’inin

calismadig1 ve 15’inin ¢alisiyor olduklar1 6grenilmistir.
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Katilimecilarin  kendilerine gore gelir giizeylerini nasil bulduklart sorulmustur.
8’inin disiik diizeyde gelire, 22’sinin orta diizeyde gelire sahip oldugunu ve higbirinin

yiiksek diizeyde gelire sahip olmadigini beyan ettigi gorilmiistiir.

Katilimcilarin sahip olduklar1 ¢cocuk sayilar1 incelendiginde en az 1 ve en fazla 4
cocuga sahip olduklar1 goriilmiistiir. Cocuk sayilarima gore dagilimlart incelendiginde
6’sinin tek ¢cocugu oldugu, 16’sinin iki ¢ocugu oldugu, 7’sinin ii¢ cocugu ve 1’inin dort

¢ocugu oldugu 6grenilmistir.

Katilimcilarin kag yildir evli olduklar1 incelendiginde en az 6 yil, en fazla 27 yildir
evli olduklart gozlemlenmigtir. Evli olduklart yillarin uzunluguna gore dagilimi
incelendiginde 8’inin 6-10 y1l aras1 evli oldugu, 13’iiniin 11-20 y1l aras1 evli, 9’unun 20

yil ve lizeri siiredir evli oldugu bilgisine ulagilmistir.

Katilimcilara hanelerinde yasayan kag kisi oldugu soruldugunda 5’inde {i¢ kisinin
yagsadigi, 12’sinde dort kisinin yasadigi, 12’sinde bes kisinin yasadigi ve 1’inde alti
kisinin yasadig1 6grenilmistir.

Katilimeilarin meslekleri incelendiginde, kadinlarin 11°inin ev hanimi oldugu,
3’liniin meslegi oldugu halde ¢alismadigi ve 1’inin de tanitim isinde calistig1 goriilmiistiir.
Erkek katilimcilara bakildiginda ise, 14’iniin cesitli islerde aktif olarak c¢alistigl, 1’inin

emekli oldugu ve ¢alismadigi goriilmistiir.

Tablo 4.2: Katilimcilarin eslerinin sosyo-demografik 6zelliklerine iligkin bulgular

Kod | Cinsiyet Yas Ogrenim Durumu Calisma Meslegi
Durumu
1 Kadm 41 Universite Calismiyor Ev Hanimu
2 Kadin 40 Universite Calismiyor Ev Hanimu
3 Erkek 49 Lise Calisiyor Satis Elemani
4 Kadin 33 Tlkokul Calismiyor Ev Hanimu
5 Erkek 50 Ilkokul Calistyor Serbest Meslek
6 . Ozel Giivenlik
Erkek 43 Ikokul Calisiyor
Gorevlisi
7 Kadin 33 Ilkokul Calismiyor Ev Hanim
8 Erkek 62 Ilkokul Calisiyor Emekli
9 Erkek 48 Ilkokul Calisiyor Operatdr
10 Kadm 41 Ortaokul Calismiyor Ev Hanimi
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Tablo 4.2: (devam)

11 Kadm 48 Tlkokul Calismiyor Ev Hanimi
12 Erkek 39 Lise Calisiyor Teknisyen
13 Erkek 48 Lise Calismiyor Issiz
14 . Bilgisayar
Erkek 33 Universite Calisiyor Vazhmers:
15 Kadm 24 [lkokul Calismiyor Ev Hanim
16 Erkek 36 Ilkokul Calistyor Serbest Meslek
17 Erkek 30 Universite Calistyor Sucu
18 Kadm 40 Universite Calismiyor Ev Hanimi
19 Kadim 47 Ilkokul Calismiyor Ev Hanimm
= . Insan Kaynaklar1
Erkek 37 Universite Calisiyor Sefi
21 Kadin 25 Ortaokul Calismiyor Ev Hanimu
22 Kadm 35 Lise Calismiyor Ev Hanimu
23 Erkek 40 Lise Caligiyor Tekstilci
24 Erkek 42 Ilkokul Calistyor Tekstilci
25 Kadin 42 Ilkokul Calismiyor Ev Hanimi
26 Erkek 37 Universite Calistyor Polis Memuru
27 Kadin 29 Ortaokul Calismiyor Ev Hanimi
28 Erkek 40 Ortaokul Calisiyor Taseron Isci
29 Kadin 39 Ortaokul Calismiyor Ev Hanimi
30 Kadmm 38 Universite Calismiyor Ev Hanim

Aragtirmaya katilan katilimcilarin eglerine iligskin sorular soruldugunda eslerinin
24-62 yas aralifinda oldugu goriilmiistiir. Yaslarma gore dagilimlari incelendiginde

14’{iniin 26-40 yas araliginda, 16’simin 40 yas ve lizeri yaslarda olduklar1 goriilmiistiir.

Aragtirmaya katilan 30 kisinin eslerinin 6grenim durum dagilimlart incelendiginde
12’sinin ilkdgretim mezunu, 5’inin ortaokul mezunu, 5’inin lise mezunu, 8§’inin

iniversite mezunu oldugu 6grenilmistir.

Katilimer eslerinin ¢aligma durumlarina gére dagilimlari incelendiginde 14’{iniin

calisiyor olduklar1 ve 16’sinin ¢aligmadigi 6grenilmistir.
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Meslek durumlarina bakildiginda ise katilimci eslerinden kadinlarin tamaminin ev

hanim1 oldugu, erkeklerin ise 1’inin issiz, 1’inin emekli oldugu, 28’inin ise ¢esitli meslek

gruplarinda calistiklar1 6grenilmistir.

Tablo 4.3: Katilimcilarin 6zel gereksinimli ¢ocuklarinin sosyo-demografik ozelliklerine

iliskin bulgular
Kod | Cinsiyet Yas Tanis1 Egitim Durumu Kardesler
Arasi Kacina
1 Erkek 13 Otizm Ozel Egitim-Ortaokul 1.
2 Erkek 8 Otizm Kaynastirma-2.Sinif 1.
3 Erkek 9 Otizm Kaynagtirma-3. Simf 2.
4 Erkek 12 Otizm Ozel Egitim-5.Simf 1.
5 Erkek 6 Otizm Ozel Egitim- Anaokulu 2.
6 Erkek 9 Bedensel Yetersizlik Kaynastirma-2.Simf 1.
7 Erkek 5 Otizm Kaynagtirma- Anaokulu 2.
8 Kiz 9 Zihinsel Yetersizlik Ozel Egitim-2. Sinif 2.
9 Erkek 5 Otizm Kaynastirma- Anaokulu 3.
10 Erkek 15 Zihinsel Yetersizlik Ozel Egitim- Lise 1.
Mezunu
11 Erkek 15 Zihinsel Yetersizlik Ozel Egitim- Lise 2.
Mezunu
12 Erkek 9 Zihinsel Yetersizlik Ozel Egitim- 2. Siif 2.
13 Kiz 9 Bedensel Yetersizlik Kaynagtirma- 2. Sif 1.
Serepral Palsi
14 Erkek 4 Bedensel Yetersizlik Rehabilitasyon Merkezi 2.
Serepral Palsi
15 Kiz 3 Bedensel Yetersizlik Rehabilitasyon Merkezi 2.
Serepral Palsi
16 Erkek 9 Bedensel Yetersizlik Ozel Egitim- 2. Siif 1.
17 Kiz 5 Bedensel Yetersizlik- Ozel Egitim- Anaokulu 1.
Hidrosefali
18 Erkek 13 Zihinsel Yetersizlik Kaynastirma- 8.Sinif 1.
19 Erkek 15 Bedensel Yetersizlik- Ozel Egitim- Mezun 1.
SMA
20 Erkek 4 Otizm Rehabilitasyon Merkezi 2.
21 Erkek 4 Otizm Rehabilitasyon Merkezi 1.
22 Erkek 5 Zihinsel Yetersizlik Rehabilitasyon Merkezi 1.
23 Erkek 5 Bedensel Yetersizlik Rehabilitasyon Merkezi 3.
24 Erkek 11 Otizm Ozel Egitim- 4. Siuf 2.
25 Erkek 8 Otizm Ozel Alt- 1.Smnif 3.
26 Erkek 5 Bedensel Yetersizlik Rehabilitasyon Merkezi 3.
27 Erkek 5 Zihinsel Yetersizlik Rehabilitasyon Merkezi 1.
28 Erkek 4 Zihinsel Yetersizlik Rehabilitasyon Merkezi 1.
29 Erkek 11 Zihinsel Yetersizlik Ozel Egitim- 4. Sinuf 3.
30 Kiz 8 Bedensel Yetersizlik Ozel Egitim-1.Smif 1.
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Arastirmaya katilan katilimcilarin 6zel gereksinimli ¢ocuklarina iligkin sorular
soruldugunda c¢ocuklarin 3-15 yas araliginda oldugu goriilmistir. Yaslarina gore
dagilimlar incelendiginde 16’inin 3-9 yas araliginda, 14’inin 9 yas ve lzeri yaslarda

olduklar1 goriilmiistiir.

Katilimcilarin - 6zel gereksinimli ¢ocuklarinin cinsiyetlerine gore dagilimlar
incelendiginde 25’inin erkek ve 5’inin kiz oldugu goriilmiistiir. Cocuklarin ebeveynlerinin

cinsiyetleri arasinda dengeli dagilim 6nemsenmistir.

Arastirmaya katilan 30 kisinin ¢ocuklarmin 6grenim durumlar1 dagilimlar
incelendiginde 13’iiniin 6zel egitim okulunda oldugu, 9’unun rehabilitasyon merkezine

gittigi, 7’sinin kaynagtirma sinifinda oldugu, 1’inin 6zel alt sinifinda oldugu 6grenilmistir.

Ozel gereksinimli cocuklarm aldig1 tanilara gore dagilimlari incelendiginde 11’inin
OSB, 10’unun Bedensel Yetersizlige sahip oldugu ve 9’unun Zihinsel Yetersizlige sahip
oldugu oOgrenilmistir. Ozel gereksinimli ¢ocuklarm tanilari incelendiginde dengeli

dagilimin olmasina 6zen gosterilmistir.

Ozel gereksinimli cocuklarin ailede kardesler arasi kacginci sirada olduklarma
bakildiginda, 15’inin ilk ¢cocuk, 10’unun ikinci ¢ocuk, 5’inin {i¢iincii ¢ocuk oldugu tespit

edilmistir.

4.2. KATILIMCILARIN OZEL GEREKSIiNiMLi COCUGU OLDUGUNU
OGRENDIKTEN SONRAKi TUTUM VE DAVRANISLARINA ILiSKiN
BULGULAR

Katilimeilara ‘6zel bir ¢ocugunuz oldugunu ne zaman ve nasil 6grendiniz?’ ve
‘0zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmak size ve esinize ne hissettirdi?’ sorulari
soruldugunda durumun Ggretmen, aile ya da doktor tarafindan farkedildigine iliskin
yanitlar alinmistir. Bazi aileler sok ve inkar yasarken bazilar ise siireci kabullenmekte hizl
olduklarimi ifade etmistir. Ailelerin bir kisminin ilk sok siirecini hizli atlatip bir an 6nce
¢oziim odakli hareket ettikleri gozlemlenmistir. Bu konuyla ilgili olarak katilimcilarin
‘0zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmak sizde ve esinizde nasil duygular hissettirdi?’

sorusuna verdikleri yanitlar soyledir:

Cok kotii oldum hocam. Sezgilerim var ama kabullenemiyor. Ben bir anne

olarak bunu kaldirmam ¢ok zor. Sen herseyini normal goriiyorsun ¢ocugunun ama

49



tamisimi alinca yikilyyorsun. Yagitlarina bakiyorum akraba icerisinde ¢ok kotii

oldum baska ¢ocuklarda varken bende olmuyordu.(K 16, Bedensel Yetersizlik)

Ebeveynler kabullenme asamasina gelene kadar pek ¢ok duygusal miicadele
asamalarindan gegmektedir. Cocuklar1 akranlar ile kiyasladiginda daha biiyiik yikimlara
ugramaktadir. Farkli katilimcilarin siirecin ve taninin ne oldugunu bilmiyor olmasinin

kabullenme asamasina nasil etki ettigine dair goriisleri s0yledir:

Beklemiyordum béyle bir sey bir tokat gibi geldi yiiziime ¢ocugunuz otizmli
deyince. Otizmin ne oldugunu da bilmiyorum. O anki seyle doktora da sormadim.
Doktor hi¢ korkmayin dedi egitime baslayin toparlar. Ne kadar ¢ok egitim alirsa o
kadar iyi olacagini soyledi. Bir tek benim aklimda o kaldi. Eve geldim ama neyin ne
oldugunu da bilmiyorum. Soktayim ve kendimi ayiltmaya ¢alistyorum. Sonra saglk
ocagina gittim. Sordum doktora otizm nedir diye. Sonra doktor giildii bana korkma
dedi. Egitim alirsa bir ¢ok seyi ogrenir asar. Korkma dedi kendini kapatma dedi.
Egitimle ilerliyor bu c¢ocuklar dedi. Eve dondiim internette arastirmalara

basladim.(K 3, OSB)
-Ozel gereksinimli bir cocugunuz oldugunu ne zaman ve nasil 6grendiniz?

Sonu kétii biten bir seyden bahsederim ben size. U¢ yasinda 6grendim bazi
seyleri yapmiyordu o zaaman arastirmaya bagslayinca ogrendim. Bakiyorum
bakiyorum pek normal gitmiyor, yasitlariyla aymi degil. Bir tuhaflik var dedim.
Arastirdim doktora gittik ardindan tan kondu iste. (K 13, Bedensel Yetersizlik)

Bazi aileler ¢ocuk sahibi olmadan 6nce yogun beklenti icerisine girmekte ve
kendilerini o beklentiler dogrultusunda hazirlamaktadirlar. Cocuklarina dair, heniiz ¢ocuk
sahibi olmadan hatta hamilelik siirecinden once planlar kurmaktadirlar. Beklentilerinin
bdyle olmasi siireci daha agir atlatmalarina sebep olmaktadir. Tan1 aldiktan sonra uzun bir
siire ‘neden boyle oldu’ diye diisiinen ebeveynler uyum siirecine gegmekte gecikmekte ve

bu durum ¢ocugun gelisimini olumsuz etkilemektedir.

Cok yasadim sikintilar yasadim hocam ¢ok. Kabullenmek eviadina
vakistiramiyorsun. Cok zor ya basindan hi¢ gecmemis. Kizimla oglumun arasinda
cok yas farki vardi. Biz ona oyle beklentilere girmistik ki iimitlendik ama iste o
béyle olunca biitiin timitlerimiz ytkildi.(E 25, OSB)

Ilk zamanlar hep isyan ettim. Benim giinahim varsa beni benimle sina

dedim. Onu arkadaslarindan aywrma hayatindan kisitlama dedim. Kaymvalidemle
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plan yaptik ikinci ¢cocugu doguracaktim. Babast daha ¢ok ¢alis diyorum. Daha ¢ok
cabala diyorum. Cocugunuzun 15181 parlak durma annesi kos dediler. Ben de

elimden geleni yapmaya ¢alisiyorum.(aglyor)(K 16, Bedensel Yetersizlik)

Bu soku atlatmak bizim icin ¢ok zor oldu. Ikimizde dyle hayallerle eviendik
ki. Cocuklarimiz olur etkinlikler yapariz, gezeriz, egleniriz. Ta ki tanyt alana
kadar oyle ywpraticit bir siire¢ ki o. O doktor bu doktor siirekli geziyorsun.

Savruluyorsun (E 30, Bedensel Yetersizlik)

Tan1 aldiktan sonra aileyi yoOnlendirmek ve bilgilendirmek son derece Snemli
olmaktadir. Daha 6nce bu konular1 hi¢ duymayan ve tani ile ilgili bilgisi olmayan aileler
yogun bir endiseye kapilmaktadir. Kendilerini nelerin bekledigini bilmeyen ebeveynler
gelecege dair olumsuz diisiincelere kapilmaktadir. Doktorlarin tani koydugu c¢ocugun
ailesine olan yaklagimi ailelerin bu siireci nasil atlatacagina etki etmektedir. Burada doktor
ve aile iligkisinin iyi bir dengede olmasi gerekmektedir. Bu siireg¢, doktorlar i¢in ¢ok
rastlanan bir durum olmasina kargin anne-babalar i¢in farkli ve bilgi sahibi olmadiklar1 bir
durumdur. Bir erkek katilimcr ¢ocugunun tanisini alirken gecikmenin en temel sebebi

olarak doktorlarin yanls yonlendirmeleri oldugunu ifade etmistir:

Oglum iki yasindaydi. Konusamiyordu bir sikinti oldugunu anlamaya
basladik. Biz bunu krese gotiirdiik. Oranin miidiirii bizi yonlendirdi bu ¢ocugu
doktora gotiiriin dedi. Hastanede ilk farkli bir tami koydular. Birkag¢ tamidan
bahsettiler. Cocuk 9 yasina geldi yeni otizm tanist kondu. Ya biz 10 yasina kadar
hep béoyle bir iimit besledik, bize hep iimit sattilar. Bizim i¢imizde hep karigik bir
sekilde beslendi bunlar. Her yénlendirdiklerinde farkli seyler yaptik. Bizi neye
inandwrsalar onu yaptilar. Bizi egitimciler, doktorlar, d&gretmenler hepsi para

tacirligi yapti. Yani hepsi bizi ¢ok yprattilar.(E 1, OSB)

Ulkemizde &zel gereksinimli bir cocuga sahip olan ebeveynlere yonelik kapsamli
egitimler olduk¢a azdir. Ebeveynler, tani alan g¢ocuklara nasil davranacaklari, bu durum
ile nasil basa ¢ikacaklari, hangi yollar izleyecekleri, egitim siirecinin nasil isleyecegi ve
yasal haklarmin ne olduguna iligkin yeterince bilgi sahibi olmamaktadirlar. Bu durum
aileleri derin bir kaygiya siiriiklemektedir. Ozel gereksinimli cocuga gevrenin bakisi ile
ilgili yeterli bilgiye sahip degillerdir. Bu yeni yasam, aileler i¢in ¢ok daha zorlayici

olmaktadir.
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Doktorlar bu hasta psikolojisinden hi¢ anlamiyorlar. Beni en ¢ok mahveden
doktorlar oldu. Seni yerden yere vuruyorlar sanki insan degilmisim gibi. Hatta bir
tanesi sunu séyledi. Bosuna hamallik edip niye bu ¢ocugu tasiyorsun dedi. Su anki
aklim olsa o doktora soylemedigimi birakmazdim o zaman cahildim. Beklemedigin
anda bir sey soyleyince ne ile karsilastigimi bilemedim dondum kaldim. Capada
soylemislerdi bunu bana. Birde tek basimaydim esim de yoktu yanimda diistinsenize
halimi. Sonra bir daha asla o hastaneye gitmedim. Gecem giindiiziim birbirine

karistt aglamaktan mahvoldum.(K 17, Bedensel Yetersizlik)

Anne ve babalarin ¢ocuklar diinyaya geldikten sonra kabul asamasi oldukca zor
geemektedir. Bu agamada ebeveynler ¢evrenin tutumlarindan dolayr rahatsiz olmakta ve
kagmayi tercih etmektedir. Toplumdan dislandigini ifade eden ebeveynler yogun stres ve
kaygiya girebilmektedirler. Bu problemi en saglikli sekilde giderebilmek igin kabul
asamasini atlatmak ve yardim almak amaciyla en hizli sekilde basvuruda bulunmalari
gerekmektedir. Cocugunun tanisint kabul eden kisilerin uyum asamasina gectigi

katilimcilarin goriisleriyle desteklenmektedir.

Ebeveynler ¢ocuklar1 ailenin bir tiyesi gibi kabul ettikten sonra uyum saglarlar.
Daha sonra gereksinimlerini belirleyip hayatlarina ona gore sekil verirler. Fakat olumsuz
duygularmi tamamen yok edemezler. Ozel gereksinimli cocugun zayif ve giiclii yanlari ile

yasamay1 0grenirler (76).

Diinya basima yikildi benim. Ne diyebilirim ki kahroldum. Bu nasil bir zorlu
stire¢. Ne yapacagim bilmiyordum. Bu dedikleri ne? Beni ne bekliyor? Bu ¢ocuga
ne olacak? diinya basima yikildi bu nasil zorlu bir sinav. Sonra yavas yavas
anlamaya basladim. Ayaga kalkmam gerekiyor. Yoksa kalkmazsam o ¢ocukta
benimle birlikte bitip gidecek, kahrolacak. Sonra atlattim yavas yavas alismaya

calistim.(K 13, Bedensel Yetersizlik)

Ebeveynler bu siirecte kendi ¢abalariyla arastirmalara girdiklerini ve uyum

saglamak i¢in ¢cabaladiklarini ifade etmektedir:

Ilk basta alisamadik sok olduk biraz dagildik. Ben kulaklar: duymuyor diye
siipheleniyordum. Kulaginda bir sorun var zannettim. Ismine tepki vermiyordu.
Disarida bir goriimcem var o da séyledi bana géz temast kurmuyor bakmiyor bana
dedi. Cok iiziildiik ¢ok dagildik ama sonra internetten arastira arastira hocalara

sora sora ogrendim. Bilgiye sahip olunca eh biraz iste kabullenmeye basladim.
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Hastalik siirecinde nasil daha iyi olabilir onlari arastirdim. Basta ¢ok tiziildiik ama
sonra kabullenmeye baslayinca bu sefer biraz daha neler yapabilirim nasil egitim
verebilirim bunlar: diigiinmeye baglyyorsun. Cocugumuzu bu sekilde kabullenmeye

basladik. Arastirmalarla bu giinlere kadar gelebildik.(K 12, Zihinsel Yetersizlik)

Basta bilmedigimiz bir hastalik baya dolduk. Yani gece giivenligi
yvapiyordum ise gidip sabaha kadar agliyyorum. Google otizm yazdim en ilerisi
seviyesi ¢iktt bilmiyorum ne ile karsilastigimi. O kadar agir videolar vardt ki. Bizim
sitenin agaglik béolgesine gectim ve diistindiim. Diisiin, diisiin agla bir baktim
sabah olmug. Bende bir 151k yandi o zaman. Sabah kararlar aldim. Ben aglarsam
nasil olacak bu ve nasil yol izleyeceginiz diistincesi oldu bende. Diigiiniin ki bir
savas ilant verdim o gece. Ben bu otizmi arastiracagim dedim. Hemen ardindan

sosyal medyaya bakmaya basladim. Cok giizel insanlarla karsilagtim.(E 7, OSB)

Ebeveynlerin internet lizerinde yaptigi arastirmalar c¢ocuklarin tanisina dair
olumsuz izlenimler olusturmaktadir. Pek ¢ok bilginin yer altig1 internet ortaminda aileler
uygun olan1 bulmakta zorlanirken ayni zamanda olumsuz olarak etkilenmektedir. Bir bagka
kadin katime1 izlemis oldugu video ve haberlerle birlikte c¢ocugunu egitime

gondermedigini ve kabullenme asamasina gegcmekte zorlandig siireci soyle ifade etmistir:

Ben diinyaya prematiire bir bebek getirdim. Kalbi delikti. Bebegim 7 hafta
erken dogdu. Goz temast kurmuyordu. Oglumda o yoktu sabit bir yere bakiyordu.
2-3 ayhk iken agulamaya basladi. Yemesi yiiriimesi normaldi. 30-36 ay
civarlarinda bir asi oldu. O asidan sonra degismeye basladi. Tek kelimeleri vardi
fakat bu aydan sonra sabit bir yere bakmalar. 7-8 kez sesleniyorum. Yiiksek sese
kulagimi kapatiyor. Otoritem sarsildi baba her istedigini yapti beni hi¢ dinlemedi.
Yaptirmak istemedigimde baba benim hayiwrimi o evete gevirdi. 4 yas civarinda
vasitlarindan iyice geriledi. Elinde tuslu bir telefon. Googledan baktim hep
ekolaliye rastladim. Gittim psikiyatriye randevu aldim.6 ay sonraya giin verildi.
Cocugunda biz sey var diyemedim. Ozel ¢ocuklarin zor durumda kaldigina dair bir
vazi okudum. 6 ay daha erteledim. Ciinkii kotii haberler okudum rehabilitasyonla
alakali cinsel istismar falan. Sonra vakit geldi ve gittim. Zihinsel engel yazan bir
tant oldu. Asla kabul edemedim. Benim annemde zihinsel engelliydi. Nasil benim
cocugum olur diyorum. Asla kabul edemiyorum. Hala parmak ucunda yiiriiyor.
Asla komut alma diye bir sey yok. Beni dinlemiyor. Elime ram raporu gegti. Hala

gitmiyorum. Benim elimde tani var benim ayaklarim hala rehabilitasyona gitmiyor.
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Boyle tam 1 buguk yil kaybettim. Kaldiramadim o taniyi. O etiketi ben kabul
edemedim. Rehabilitasyonda engelli yaziyor. Bunu konu komsu gorecek ben bunu

asla kabul edemiyorum.(K 6, Bedensel Yetersizlik)

Cocuklar1 6zel gereksinimli olan ebeveynler beklentileri karsilanamadiginda stres
ve gelisim sorunlari ile karsilasmaktadir. Katilimcilarin verdigi yanitlara gore bulgular,
0zel gereksinimli bir ¢ocuklar1 oldugunu kabullenirken genelde annelerin daha ¢ok

zorlandig yoniindedir.

Ben hala inanmiyorum, gececek biliyorum. Yiiridiigii zaman bitecek,
akranlarimt yakaladiginda her sey normale donecek biliyorum. Esim bana sen
kendini  kandiriyorsun diyor. Ben inaniyorum diizelecek. Ben hala sok
asamasindayim.  Yapamayacagina  iiziiliiyorum, yarmmni  istedigini  gibi
vasamayacagini diigiinmek beni kahrediyor. Doktorlart ¢ok gezdik. Herkes farkl
seyler soyledi. Amcasi geg yiiriimiis oda onun gibi geg¢ yiiriiyecek, babast ge¢
kosmug oda onun gibidir. Dedesi vb herkese benzettiler. Bende hala bekliyorum

yiirtiyecek diye.(K 14, Bedensel Yetersizlik)
Bu konu ile ilgili yine erkek katilimcilar diisiinceleri soyle ifade etmistir.

Esim hala kabullenmiyor. Hala farklt bir sey var diyor kabullenmiyor.
Hickimse ¢ocugunun boyle olmasini istemez. Takdiri ilahi. (K 3, OSB)

Ben biliyordum ama esim bu konuda pek fikir sahibi degildi. Hep
iyilesecegini diistindii iyilesir diizelir diye bakiyordu. Sok amindaydi. (E 22,

Zihinsel Yetersizlik)

Erkek katilimcilarin bir kismi siireci daha c¢abuk kabullenirken eslerinin

kabullenemedigini ve cocugun iyilesecegini diisiindiikleri gdzlemlenmistir.

Esim hala bunun baskisi altinda ben kisa siirede atlattim neler yapabiliriz
diye. Arastirma icerisine girdik. Ama esim hala bunun psikolojik etkisi altinda. Bu
nedir dedik otizmin ne oldugunu bilmedigimiz i¢in. Geger mi ge¢mez mi bu nasil bir
seydir diye sormaya basladik. Cocugumuz igin neler yapabiliriz ¢ocugumuzu daha
iyi konuma nasil getirebiliriz diye diigiinmeye basladik. Ben bu psikolojiyi ¢cabuk
atlattim. Ama esim 8 senedir otizmle tamismis olmasina ragmen bu psikoloji
altinda. Ciddi anlamda aile i¢i sikintilar tabii yasadik. Psikolojik sorunlar dondii
tabii. Esim doktora gitmeyi kabul etmedi. Ben atlatirim ben diizelivim ben kendim

hallederim diye diye bu seneye kadar geldik. Esim psikolojik olarak ¢ok etkilendi ve
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bunun igin destek almadi. Ik bastan su zamana kadar ¢ocugumun saglik
durumuyla egitim sorunlariyla ders sorunlariyla hemen hemen her seyi ile ben

ilgilendim.(E 4, OSB)

Esim ¢ok iiziildii. Hep agliyor aglyyor aglyyor. Zaten burada yasamak onun
icin zor. 8 ay hastanesi sirast bekledik, inanabiliyor musunuz? 8 ay bekle bekle

bekle. Hastaneler bizi ¢ok ypratti.(E 15, Bedensel Yetersizlik)

Siirecin uzamasi ve taninin netlesmemis olmasi aileleri daha ¢ok yipratmaktadir.

Belirsizligin giderek artmasiyla cocugun tedavisi ve egitimi gecikmektedir.

Esimi de teselli ediyorum. Diyelim ki yasadigimiz ¢evrede biri evieniyor,
nisanlaniyor. Bizim ¢ocugun yasindaki birinin bir seyini gordiigiinde bakiyorum
eve geliyor aghyor iiziiltiyor... bizim ¢ocugumuzda boyle olabilirdi. Bende gérmek
isterdim onun boyle miirvetini diyor ben onun ikna etmeye ¢alisiyordum. Hanimi da
oyle yonlendirmeye ¢alistyorum siirece yayildi bu gidis boyle olacak buna

katlaniyoruz. Mecburuz artik yapacak bir sey yok.(E 19, Bedensel Yetersizlik)

Toplumda ¢ocuklarinin akranlarimi gozlemleyen anneler siireci kabullenmiste
olsalar c¢ocuklar1 biliylidiigii siirece iizlilmeye devam etmektedirler. Akranlarinin
evlendigini bir yuva kurdugunu diisiinmek ve kendi ¢ocugunun kuramayacagimi bilmek

katilimciyr bu durumlarla karsilastik¢a lizdiigii gozlemlenmistir.

Bebeklikte ¢ok bir sey anlamiyorsun. Bir yas iki yas ¢ok sikintili gecmeye
basliyor. Akranlart yiiriimeye basliyor, sen ¢ocuguna bakiyorsun. Iste o seni
vipratyor. Anaokuluna bashyorlar karne aliyorlar ama iste senin ¢ocugun
bunlarin hi¢hirini yapmiyor. Insani cok etkileyen bir sey. (K 17, Bedensel
Yetersizlik)

Bazi aileler hizlica kabullenme asamasina gegcmektedir.

-Ozel gereksinimli bir ¢ocugunuz olacagini 6grenmek sizde ve ailenizde

nasil duygular hissettirdi?

Yani ben ne yaptim. Ogrendigimde kapida aglayan anneleri falan gérdiim,
herhalde dedim onlar farkindalar dedim. Ben rahat bir sekilde girdim. Dedim ki bu
benim simavim ve bundan sonrast igin savasacagim dedim. Oturdum ve bana
detaylart anlatti. Eger siki tuttar ve evde egitime devam edersen inan bana git gide

iyi olacak dedi. Onun gelisebilecegi bir alan haline getirdim evi ve halilar aldim.
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Devletin verdigi saatin disinda(burada sitem etti) nerelere gétiiriiriim diye hep
kosturdum. Cok param pulum da yoktu. Ne yaptim ne ettim biitiin iicretsiz yerleri
buldum ve haftanin 6 giiniinii doldurdum. Ondan sonra 1 giin evde kalmak sartiyla

devam ettim.(K 8, Zihinsel Yetersizlik)

Aile olarak gii¢lii karsiladik. En biiyiik tepkiyi ben verdim. Giiclii durmaya
calistik. Sok oldum otizme ¢ok yabanciydim ve onunla birlikte karsilastim. Birkag
zaman aglamali sizlamali gegti neyse ki ¢ok uzun stirmedi. Hemen kabul ettim
arastirmalara girdim. Sosyal paylasim sitelerine girdim. Ulasabileceklerime

ulastim, 6grenmeye ¢alistim.(K'5, OSB)

Aileler ne zaman kabullenme asamasina gegerlerse o zaman c¢abalamaya
baslamaktadir. Kendi cabalariyla annelerin es destegi olmadan siireci kabullenip uyum
asamasina gectigi gozlemlenmistir. Bu siireci en dogru sekilde nasil yonetebilirim
diistincesiyle yola ¢ikan ebeveynlerin c¢ocuklarinin gelisimine yardimer oldugu
gozlemlenmistir. Aileye yetersizligi olan bireyin katilmasi, varolan yapiyr yikmakta ve
radikal degisimlere maruz birakmaktadir. Aile sistemi eger ¢cokmiis ise 6zel gereksinimli
bir ¢ocugun katilmasi ebeveynlerden biri daha ciddi sarsmaktadir. Kadin katilimecilardan

biri diisiincelerini soyle ifade etmistir:

Inme indi oyle diyebilirim. Zaten zor bir hayatim var hepte var zaten bir de
bunun oldugunu duyunca soka girdim. Birde kaza bebekti. Baba istemiyordu bende

aldrmam dedim ama babasit aldirmami istiyordu. Ben yinede dogurmak istedim.
Cok tiziildiim kendi kendimi toparladim.(K 24, OSB)

Kadin katilimcilarin pekcogu 6zel gereksinimli ¢ocugun sorumlulugunu iizerine

almalar1 ve eslerinin onlar1 yalniz biraktigini ifade etmektedir.

Bazi esler siireci sadece tek basina yiirlitmeye caligmaktadir. Kadin katilimcilardan
bazilar1 ise ¢ocugun tani aldiktan sonra gelisiminde kendini suclamakta ve yetersiz

gormektedir.

Anne-babalarin asmada en ¢ok zorlandig1 duygulardan biridir sugluluk duygusu.ilk
olarak hamilelik doneminde kendilerinden kaynaklanan nedenlerden dolayr oldugunu
diistiniirler ya da gecmiste yaptiklari hatali davranislardan dolayr cezalandirildigini

distintirler (75)
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Es destegi almayan katilimct baski yoluyla ¢ocugu i¢in ¢abaladigini ifade etmistir.
Sugluluk ve yetersizlik duygular1 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra

ailelerin verdigi tepkilerden biridir.

O kabullenme doneminde berbat bir durumdaydik. O donem c¢ok zordu.
Nasil farkedemezsin diye hep kendime kizdim. Kendime diisman oldum. Hig
duymadigim bilmedigim bir hastalik. Kendimi nasil bu hastaligi bilmezsin diye de
sucladim. Ilk cocugum 4 yasinda konustugu icin bu da onun gibi ilerler diye
diigiindiim. Diger ¢cocuguma tamamen doéniip ilgilenince oglum yapayalniz kald.
Ben hi¢ yeterli gelemedim hala bir diizene oturtamadik ¢ocugu. Hiperaktif ayni
zamanda. Esim hi¢ inanmadi. Kimse c¢ocuga bir sey konduramiyor tabii.
Inanmadigi icin onu da hastaneye cagirdim gel beraber gidelim dedim. Pandemi
sayesinde biraz da olsa ¢ocugun ev hallerini gordii. Ben anlatiyordum abarttigimi
diistintiyordu. Erkek cocuklarinin hep yapacagimi soyliiyordu. Erkektir o gecer
konusur diye muhabbetler yapiyordu. Ama benim ¢ocugum erkek ¢ocugundan
fazlasini  yapiyordu canavar gibiydi saldwrgandi. Hicbir yerinin acidigini
Sfarketmiyordu hopluyor zipliyordu yerinde durmuyordu. Onu zapdetmekte ¢ok
zorlaniyorduk sokakta elimizi bile tutmuyordu kagiyordu. Buzdolabimin kapagini

acar saatlerce karsisinda dururdu. Yani anlayacaginiz onunla ugrasmak ¢ok zor.

(K 20, OSB)

O donemde ¢ok yalmizlik ¢ekti. O kadar ¢ok psikolojik sorun yasadim ki.
Arada kaldim diger ¢ocukta vardi. Baba siirekli ¢alisiyor, tatile gitme liiksumuz
zaten yok. Farkli tedavilere ihtiyact var. Ben yetersiz kalmaya basladim. Egitim vb
arada kaldik. Bende egime baski yapiyorum bunu bunu yapmamiz lazimmus hocalar

soyliiyor diyorum. Oda ayrt bunaliyor.(E 27, Zihinsel Yetersizlik)

Ebeveynler 6zel gereksinimli ¢ocuklarimin gelisimlerini nasil destekleyecekleri
konusunda zorlanmaktadirlar. Anne ve babalarin ilk siirecte yasadigi zorlu kosullar

kabullenme siirecini geciktirmekdir.

Basta kesinlikle inanmadim hatta ¢ok agladim béyle bir sey olamaz nasil
olabilir nasil benim basima béyle bir sey gelebilir diye diisiindiim. Kendimi ¢ok
sucladim nasil bu kadar ge¢ 6grendim diye. Ama mecburdum diger ¢ocuguma
bakmak zorundaydim. Onunla ilgilenememek beni hep kétii hissettirdi. Daha once
farkedebilirdim. Birde pandemi donemi girince araya daha kotii olmaya basladi

onun icin planlar yapmistim elimden geleni yapacaktim annem de bana destek
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olacakti. Maalesef o planlarimiz da askida kaldi. Tekrar eve kapanmasi ¢ocugu
resmen deli gibi yapti. Ben kendimi su¢ladim tabii dogal olarak. O siirecte herkes
kotii konustu ilerleyemez yapamaz boyle kalir bu ¢ocuk dediler. Ama sonra kendimi
silkeledim kendine gel kabullen bu durumu dedim. Bu imtihan ve devam et yoluna
dedim. Tabii ¢ok yiprandik. Kimse anlamadi herkes abarttigimizi diigiindii. Béyle
bir hastalik yok dediler. Heryerde elestiri alacak hayati ¢ok zor gegecek tarzinda
soylentilere maruz kaldik. Kabullendikten sonra bir daha kimseye a¢iklama yapmak
durumunda olmadim buna kendi annem de dahil. Bosver dedim sen anlamazsin

dedim anlatmadim. Etrafimizdaki insanlar yakinlarimiz hala inkar ediyorlar hig

kabullenmiyorlar.(K 20, OSB)

Ben odnceden ¢ok vicdan azabi ¢ektim. Cok ilgisiz kaldi. Kendi
oyuncaklariyla tek bagina oynamasi icin biraktigimdan dolayr kendimi hig
affedemiyorum. Stirekli televizyon basinda bwrakiyyordum c¢izgi film agip. Cok
pisman oldum ¢ok iiziildiim her giiniim aglayarak gegiyordu. Kendimi su¢luyorum.
Psikologa gitmeyi destek almayr cok diisiindiim. Cok etkilendim. Daha sonra
kendimle konustum kendine gel kendine gel gecmisi geride birak gelecege bakmak
zorundasin dedim kendi kendime. Bu durumun i¢ine nasil ben soktuysam ¢ocugumu
yine ben ¢ikartacagim diye kendime soz verdim. Esim benim kadar iiziilmedi. Beni

biraz motive etmeye ¢aligti.(E 21, OSB)

Baz1 katilimcilar ise kendisinin silire¢ igerisinde c¢ok yiprandigindan esinin

duygularini yeterince yansitmadigina iliskin diisiincelerini belirtmistir.

Cok tiziildiik tabii yikiltyorsun boyle bisey ogrendiginde parampar¢a olduk.
Kendine ¢ok zor geliyorsun tez toparlayamiyorsun. Esim benim kadar belli etmese
de kahrolduk. Ben asirt yiprandigim icin o birazcik daha gizlemeye ¢alisti. Yapacak
elimden gelen bir sey yoktu. Agladim agladim giinlerim hep boyle gecti.(E 10,
Zihinsel Yetersizlik)

Katilimcilardan bazilar1 ise ¢ocugun tani alma asamasinda gecikmelerinin temel

sebebi olarak ¢evrenin ve ailenin yanlis yonlendirmeleri oldugunu ifade etmistir.

Biz hep sey diye diisiiniiyorduk ge¢ konusur diizelir erkek ¢ocugu. Doktor
bile bana bazi erkek ¢ocuklart ge¢ konusur dedi. Doktor bile demedi sen bu ¢ocugu
psikiyatriye gétiir diye. Yani bilemiyorum tam olarak ne hissettigimi. Psikiyatri

bana bir kitap ismi vermisti. Ben o kitabt okuduk¢a iyi seyler olacagim
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diigiiniiyordum iyilesecek zannediyordum. Kitap bitinceye okudum okudum durdum.
Bu kitabi okudugumda bilgi edindigimde rengim benzim atti. Kafam karmakarisikti
ne oldugunu anlamaya c¢alistyordum bir seyin icine diistiim ama ne oldugunu
bilmiyordum. Hi¢ i¢ acict bir seye rastlamadim moralim ¢ok bozuldu. Hi¢ o
zamana kadar otizmli ¢ocuk gormedim. Okulda otizmli ¢ocuklar: goriince bazen

beterin beteri var diye diistindiim.((E 11, Zihinsel Yetersizlik))

Aile tarafindan yapilan yorumlar ebeveynleri ¢ocugun gelisimine iliskin yanlis

yonlendirmelere sebep olmaktadir.

Biz kendimiz bir yere gidemiyorduk babam hep bizimle geliyordu haliyle
onlarin fikirlerine gére hareket ediyorduk. Doktor bize bir sey soyliiyor annemle
babam haywr yoktur bir sey dogru degil bu gibi tepkiler veriyordu. Annemlerle
beraber oturdugumuzda oglumun ¢ok fark edemiyordum hallerini. Aile ayrildiktan
sonra bunun daha ¢ok farkettik. Annemlerle oturdugumuz icin zor anladik. Aksam
isten eve geliyorum artik kendi evimde oldugum igin daha rahat bir sekilde
ilgilenebiliyorum. Onu daha fazla gézlemleyebiliyorum. Sorunlarini daha iyi tespit
edebiliyorum.(E 18, Zihinsel Yetersizlik)

Ailesi ile yasayan katilimcilarin ¢ocuklar1 hakkinda yalniz karar veremiyor olmalari
gelecek hayatlarmi oldukca belirlemektedir. Cocuguyla aile iliskilerinden dolay1 iligki
kuramayan erkek katilimci {izgiinliigiinii yukarida gibi ifade etmistir. Cocuklarin
konusmaya ge¢ basgliyor olmasi kimi zaman aile biiyiliklerini endiselendirmedigi

gozlemlenmistir.

Kusura bakmayin ama o kadar cahiller ki. Neymis 4 yasinda konusmug
onlarda yok erkek ¢ocuklar: ge¢ konusurmus. Ben uyduruyormusum bu ¢ocugun bir
seyi yokmus. Randevuya falan gelmiyor zaten. Herseyi ben biliyorum. Ben kag
yildir istanbuldayim gezmedim ama doktorlart biliyorum. Babast 4 yasinda
konusmus oda konusabilir diye sagma sapan konustular. Bunlara inanmaynca
karsilarinda duruncada kotii oldum. Simdi ¢ocuk egitimle yavas yavas konusmaya
baslyor. Aa demedik mi bak o da babast gibi yavas yavas konusuyor. Daha ¢ok
sinirleniyorum. Bunun arkasina siginiyorlar. Inkdr nedir ya biri bana bunu

anlatsin. Cocuk kafasint vuruyor, agliyor bunu nasil gérmiiyor.(K 9, OSB)

Doktorlarin da yonlendirmesiyle erkek cocuk biraz ge¢ konusabilir biraz

bekleyin dediler. Yiiriimesi konusmast yasitlarina gérve farklyydi. Doktor bir giin
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yiiriimesini incelediginde o zaman karar verdi rapor ¢ikartmaya. (K 23, Bedensel

Yetersizlik)

Hocam ben dogdugundan beri farkettim. 3 aylikken bir degisiklik vardi.
Ama esimin annesi sagolsun yok kiivezde kaldi diye boyle yok toparlar dedi hep.
Cok yasadim hem de kayinvalidemle ayni yerde kalmam. Onun fikirlerinin olmasi
beni ¢ok kotii etkiledi hep bir fikir ayriligi yasadik. Ben kendi kendime diyordum
neden benim ¢ocugum niye benim ¢ocugum bunu kaldirmak benim icin ¢ok zor. (K

16, Bedensel Yetersizlik)

4.3. AILELERIN OZEL GEREKSIiNiMLi COCUGU OLDUKTAN SONRA
YASADIGI GUCLUKLER

Katilimcilara sorulan sorularla 6zel gereksinimli bir ¢ocugu olduktan sonra
yasadiklar psikolojik,  sosyo-ekonomik zorluklar ve aile {iiyelerinin is boliimiiniin
evliliklerine etkileri arastirilmaya ¢alisilmistir. Erkek katilimcilardan biri Ozel gereksinimli
bir ¢ocuga sahip olduktan psikolojik sorunlar yasadiniz m1? Yasadiysaniz anlatir misiniz?

diye soruldugunda sonra evliliginin olumsuz etkilendigi yoniinde goriislerini belirtmistir.

Ciddi anlamda aile i¢gi sikintilar tabii yasadik. Psikolojik sorunlar dondii
tabii. Esim doktora gitmeyi kabul etmedi. Ben atlatirim ben diizelirim ben kendim
hallederim diye diye bu seneye kadar geldik. Esim psikolojik olarak ¢ok etkilendi ve
bunun icin destek almadi. Ilk bastan su zamana kadar cocugumun saglik
durumuyla egitim sorunlariyla ders sorunlariyla hemen hemen her seyi ile ben
ilgilendim. Esim sadece evdeki ihtiyaglar: konusunda destek oldu. Disaridaki biitiin
islerle ben ilgileniyorum. Odev konusu da bendeydi. Cocugun laf dinlememesi géz
temast kurmamast bunlar esimi ¢ok yipratti. Cocugun hareketlerine karst
miidahalede bulunamamasi harekete gecememesi nasil miidahalede bulunacagini
bilememesi kendini bu kadar gelistirememesi onda ¢ok biiyiik ters tepki yapti.
Altindan kalkamayinca. Agresiflik gerginlik aile i¢i kavgalar miinakasalar getirdi
pesine. Bu siiregte bogsanma asamasina kadar geldik. Ama ben kendi adima
soyleyeyim eger ki kendi mutlulugum igin bu evliligi bitirmis olsaydim eviadima
vapacagim en biiyiik kotiiliik bu olurdu. Ben dedim ki ben mutsuz olayim ama
cocugumun gelecegiyle oynamayayim. Ev icerisindeki problemler yiiziinden ayrilip
cocugumu heba edemem diistincesindeydim. Sonra tekrar evliligime bir sans verdim

ve hala devam ediyoruz. Evladim i¢in bu evliligi siirdiiriiyorum. Sevgi saygi bittigi
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zaman her sey bitiyor ama soz konusu eviat olunca ben bunlarin hepsini bir kenara
bwraktim eviadim igin miicadele ettim. Bunu kabullenemeyip ayrilan onlarca aile
tanmidim. Eger ben bunlari yapmasaydim esim kendisine zarar verebilirdi. 2

dakikalik zevk ugruna ¢ocuk diinyaya getirilmez biitiin sorumluluklarini almak

lazim. (E 4, OSB)

Aileler zamanlarinin biiyiik bir kismini 6zel gereksinimli ¢ocugu ile gegirmektedir.
Cocugun bakimi, egitimi ve gibi konularda eslerin her ikisinin de sorumluluk almasi
gerekmektedir. Baba desteginin eksik oldugu ailelerde cocugun sorumlulugunu tek bir
kisinin almasi anlagmazliklara sebep olmaktadir. Bu durumlar bosanma ile

sonuglanabilmektedir.

Eslerden bazilar1 evliligini sadece cocugu icin siirdiirdiigiinii ifade etmistir.
Annenin yasadigi psikolojik sorunlar babanin daha giiclii olmasim1 gerekli kilmistir. Bir
baska kadin katilimci ise esinin durumu kabullenmemesini ve destek gérmedigi i¢in yalan
sOyledigini ifade etmistir. Cocugu i¢in yalan sdyledigine ve onun iyiligi icin davrandigini

su sozleriyle aktarmigtir:

Hala sorunlar yasiyorum. Ben ¢ocugumla bas edemiyorum. Oglum beni
parmaginda oynatiyor. Beni kullanmayr biliyor. Oglum beni huzursuz ediyor.
Cocugumun sesinden rahatsiz oluyorum. Ben bunaldim artik tahammiil
edemiyorum ona. Ozel bir cocugum var eski rehabilitasyona babamiz toplasaniz 10
kere gotiirmemistir. Hep yalan séylemek zorunda kaldim. Calismak zorunda
kalryordum¢ gotiirmezsen cocugun kaydi silinecek diyordum. Baba anca evde
yatmayr diigtiniiyor. Baaba anca finansman. Ccougun raporu takipleri her seyi

anne. Hala da oyleyim ¢ok yiprantyorum.(K 6, Bedensel Yetersizlik)

Bir bagka kadin katilimer ise yasadigi psikolojik sorunlarin biiyiik bir ¢cogunlunun
esinden kaynaklandigin1 ve ¢ocugu i¢in yasadigi evlilige katlatmak zorunda oldugunu su

sekilde ifade etmistir.

Benim psikolojim hi¢ normal olmad: ki. Cok zor bir evliligim var benim.
Can giivenligim yok diye bilirim. Psikopat biriyle yasiyorum. Bugiin bir kadin
cinayeti gordiim ayni onun gibi ben de oJlmek istemiyorum. Elimden geleni
yapamiyorum ¢tinkii hep bastirtliyorum. Hep korkutuldum en son gece hayati
kumar bir siirii hayatt var. En son evimin esyalarini satti. Beni dovdii ve tehdir etti.

En son sen gideceksin evden demelere basladi. Beni gonderiyor ama geri don diye
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bagiriyor. Mecbur kalyyorsunuz o ¢ocugunuzu onun eline birakamazsiniz. Zaten
bende doniiyorum. Siginacak bir ailem de yok. Ben abimin gozii éniinde dayak
yiyorum. Benim bogazima bicak dayryor. Bu ¢ocuktan dolayr ¢alisamiyorsunuz.
Karakoldan eve kendiniz doniiyorsunuz uzaklastirma verse ne olur. Benim gibi ¢cok
insan var. Yasadiklarim ¢ok agir geliyor. Ben ona dnceden séylenmiyordum simdi
soylenmiyorum. Bu ¢ocuk elinizi bagliyor. Cocuk olduktan sonra esim siddete
basladi. Cocuk olursa diizelir dediler ama o olduktan sonra her sey daha ¢ok artti.
Kapi orada gidebilirsin diyorsun. Cocuklar: vermiyor. Senin gibi dengesize ben
cocugumu birakmam diyorum. Kendimden ge¢cmisim her seyi c¢ocuklarim igin
vapwyor. Engelli ¢ocuk var evde is yapiyorum yapmasam engelli ¢ocugun
tistesinden nasil geleceksiniz. Tamam hadi bosan diyor bazi egitimdeki psikologlar.
Ama gerisi yok. Siz bana ¢ok iyi geldiniz. Insan anlatinca bile rahatliyor (K 24,
OSB)

Yukaridaki gibi ifadeler kullanan katilimcilarla yapilan goriismelerde tiikenmislik,
karamsarlik ve hayattan beklentilerinin kalmadigi yoniinde izlenim alinmustir. Farkli bir
kadin katilimcinin geg¢miste yasadigi travmatik deneyimler, evliliginde yasadigi zorlu
stirecler ise 6zel gereksinimli ¢ocugunu biiyiitiirken oldukga etkili olmus ve tiikenmisligini
etkilemistir. Katilimeciya psikolojik sorunlar yasayip yasamadigr ve yasadigi zorlu

siireclerin neler oldugu soruldugunda sunlar1 ifade etmistir:

Tabii ki yasadim. Bir hasta diisiiniin. Tedavisini olur iyilesir. Ben bir tiirlii
ivilesemedim. Onunla birlikte ¢cok hastalandim. Ilk evladimi kaybetmeminde yiikii
bende ¢ok agirdl. Onu kaybettikten sonra 3 yil yikik bir haldeydim. Iyilestim is
kurdum ve diger eviatlarimla hayata donmem gerektigini diistindiim. O swralar kalp
ilact kullanmaya basladim. Artik ben iyiyim dedim ve bwrakmaya karar verdim.
Oglumu dogururkende sikinti yasadim. Dogurmayacagim dedim yine ayni geyleri
gormek ve gozlerimin oniinde aci ¢ekmesini istemiyordum. Aldiracaktim fakat
kryamadim. 5 aylik iken bir siirii yakistirma yaptilar, down sendrom dediler bir
stirii sey. Belirle dedim kendi kendime. Rabbim bir sey biliyor dedim ve her sey
kabul ettim. Dogurdum. Ben mi televizyon izleyerek oglumu otizme maruz biraktim
yoksa alt yapt vardr ondan mi oldu bilemiyorum. O dénemde sugluyordum. Simdi
sonuca bakiyorum ve kendimi de iyilesmek iizere goriiyorum. Oglum egitime
girerken dyle diger aileler gibi kapilarda beklemedim, gittim dinledim hocalarla

hep konustum. Kendimi hep egittim. Ben ogluma kendimi nasil duyurabilivim, nasil
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gecirebilirim dive hep arastirdim. Internetten sabahlara kadar okudum ve iki iic
saatlik uykularla durdum. Ben yaptim. Dil terapisti param yoktu ben dedim evde ne
yapabilirim tiikiirme, iifleme vb ¢alistim. Bakalim haywilist olsun.(K 9, Zihinsel
Yetersizlik)

Bazi kadin katilmecilar ¢evrelerinde goézlemledikleri bazi  olumsuzluklar
yasamadiklar1 i¢in kendi evliliklerine ve ¢ocuklarinin gereksinimlerine siikretmeyi
O0grenmislerdir. Benzer siirecleri bagkalarinin yasiyor olmasi ailelere yalniz olmadigini

hissettirmektedir. Bir kadin katilimci1 esi onlar1 birakmadigi igin siikretmektedir.

Yiprandik ama tez kabullendik. Bazi arkadaglardan biliyorum c¢ocuklarin
babalart sahip ¢itkmiyor. Birakiyorlar terkediyorlar. Kabullenmiyor. Allah razi
olsun esimden o6le birakip gitmek desteksiz birakma gibi bir durum yasatmadi bize.
Kabullendi o da oglunun bu sekilde olmasini. Biz o kisima kadar gelmedik ¢ok
stikiir. Bizim ¢abuk kabul etmemizin sebebi esimin ¢ocugu dislamamastydr bana
destek vermesiydi. Biliyorum arkadaslarda boyle yiprananlar ¢ok oluyor. Boyle
ayrilanlar bile oluyor i¢lerinde. Cocuga sahip ¢ikmiyor esleri. Allaha siikiir bizimki
bizi birakmadi. Ben ¢ok iiziildiigiim icin esim kendini sakladi. Benim yanmimda ¢ok
bir sey belli etmedi ama mahfolduk. Biiyiidiikce emsallerinden geri kaldik¢a daha
da kahroluyoruz. Simdi bu aciyr hala ¢ok yasiyoruz. zaman gegtik¢e canimiz daha
¢ok acryor. Hala bebek gibi. Kimseye bir zarart yok tek seyi gevezelik. Cok
konusuyor. Bebek gibi gelir sevilmek ister ilgi bekler oksanmak ister. (E 10,
Zihinsel Yetersizlik)

Tabii ister istemez. Duyan annelerin %901 bunu yagiyordu. Benim psikolojik
sorunlarim 1 yul siirdii.(K 13, Bedensel Yetersizlik)

Cocugu icin taniy1 ¢ok dnce almis olan katilimcilar yeni almis olan katilimcilara
kiyasla psikolojik sorunlarini daha sakin anlatmaktadirlar. Cocugu tani alali epey zaman
gecmis olan katilimcilar siirece alismistirlar ve eski zamanlardan bahsederken diger

katilimeilar gibi etkilenmemektedirler.

Yasamadim ben okula baslayacak ve egitimle diizeltecek diye
diigtintiyordum o yuzden o zamanlar c¢ok etkilenmemigtim.(E 11,  Zihinsel

Yetersizlik)

Yok ben c¢ok etkilenmedim agikcasi. Pozitif yaklasmaya c¢alistim hep.

Hastanede yattigimiz siirecler de bizi ¢ok yipratti. Evde bekleyen ¢ocuklarimiz var
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onlart da diistiniiyorsunuz. Bu yonde kendimi ¢ok siktim ama baktim ki boyle
yapmanmn bir faydasi ¢oziimii olmayacak. Hasta biz bunu kabullenecegiz bu bizim
cocugumuz. Hepsine deger veriyoruz ama bu ozel oldugu icin haliyle daha fazla
ilgileniyoruz. Diger ¢ocuklarimdan da destek aldim hir¢in degiller. Onunla daha
fazla ilgilenemem gerektiginin farkinda herkes. Hastanede yattigimiz dénemlerde

psikolojik olarak ¢okmiis haldeydik.(K 23, Bedensel Yetersizlik)

Yiiksek lisans mezunu kadin katilime1 ¢ocugun tanmi aldigi ilk zamanlarda yasadigi
psikolojik sorunlar soruldugunda esiyle yasadiklari iletisim sikintilarinin ve g¢ocugun

sorumlulugunu esit dagitamamalarinin evliliklerine biiyiik etkileri oldugunu izah etmistir.

Evet hem de ¢cok oldu. Ozellikle esimle yasadigim gerginlikler bizi kahretti.
Esimle aramizda o iiziintiiler bizi ¢ok yordu. En biiyiik sitkinti  hastalig
kabullenmenin gerginligi, yapilacaklarin gerginligiydi. Ihtiyaclar: belirlerken
stirekli farkl seyler diigiiniiyoruz. Cok eksikliklerimiz vardi. Bu ¢ocuklarin sabah
aksam calistirilmasi gerekiyor ama nerede iste bunu séyleyince basliyor tartisma
aramizda. Ben yapamaywmca o bana yiikleniyor, o yapamaywmca ben ona
yiikleniyorum. Anlayacaguniz siirekli kavga halindeyiz. Heniiz ¢ozmiis degiliz.(K 14,
Bedensel Yetersizlik)

Bir baska kadin katilimci ise iliskiye girdigi topluluklar sayesinde korkularim

yendigini ve arastirarak psikolojik sorunlarinin iistesinden geldigini ifade etmektedir.

Esim burada bana ¢ok az destek oldu. Ben ¢ok korkmustum. Ben béyle bir
seyi hi¢ bilmiyordum. Doktor séyleyince arastirmaya bagladik. Hatta bir whatsapp
grubu kurduk. Ben kurdum o grubu kendim gibilere seslendim. Birbirimizi anlamak
icin toplaya toplaya ka¢ kisive ulastim. Biiyiik kitleye ulastim. Insanlar
basindakileri anlatsin istedik. Saygi duyuyoruz birbirimize. (K 26, Bedensel
Yetersizlik)

Katilimcilarin  geneli ¢ocugun tanisint 6grendikten sonra psikolojik anlamda
yiprandiginmi ifade ederken, cocugun gereksinimi ailelerin sosyo ekonomik durumuna,
yasina, kiiltiirline ve ¢ocugun sahip oldugunu gereksinim durumuna gore degismektedir.
Geng kadin katilimcilardan biri 6zel gereksinimli bir ¢ocuga erken yasta sahip olmanin

yarattig1 etkileri ifade etmistir.
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Illaki yani ¢cok yasadik ben bunu kaldiramadim ¢ok gencim. Bu hi¢ kolay bir
sey degildi. Simdi mesela diisiiniiyorum o zamanlart keske diyorum o kadar

aglamasaydim. Sonrast daha zormus bunu égrendim.(K 17, Bedensel Yetersizlik)

Katilimcilardan bazilar1 sosyo-ekonomik zorluklarini da degistirmektedir. Yapilan
aragtirmada ¢ocugu igin sehir ve lilke degistirenler s6z konusudur. “Sosyo- ekonomik
zorluklar yasadiniz m1? Yasadiysaniz nelerdir” diye soruldugunda katilimcilarin goriisleri

su sekildedir:

Tabii. Ben c¢alisamadim sonugta ekonomik olarak Fransa’da her sey
karsitlaniyor. Giinliik 8 saat olarak karsilaniyor. Ben orada emlak iginle
ugrastyordum.Benim kendi ailem burada esimin ailesi Fransa’da esimin ailesinden
pek bir sey goremedim. Ben buraya geldigimde de goremedim. Tiirkiye 'de yasasak
ne olur diye merak ettik. Cocugu birakabiliyoruz. Ailemizin bize katkist oluyor.
Tiirkiye'ye gelme sebebimiz ézel uygulama okulu olmasi Fransa’da bir okulla
kardes okul uygulama anlasmasi yapmislar. Bizde imkan var ama Tiirkiye 'de egitim

var diyorlardi. Orada ézel egitim okullar: yok.(E 29, Zihinsel Yetersizlik)

Olmaz mi? Ben ¢ocugum i¢in sehir degistirdim. O yiizden su an buradayim.
Hem de ne biiyiik zorluklar: var. Siirekli bu sehirde baska seyler arastirtyoruz. Fizik
tedaviler o kadar yetersiz ki. Gorseniz sanki oyun oynuyorlar, Rehabilitasyonda
gelismeye dair pek bir sey yok anlayacaginiz. Kuvvetlendirici o kadar az sey var Ki.
Cok fazla doktorlara iicret ddeniyor. Teshis koymak igin ayri, fizik tedavi icin ayrt.
40 dakikast 600 TL. Cocugun elinden tutacak yiiriiyecek onun icin o kadar biiyiik
paralar istiyorlar ki. Rehabilitasyon olarak deseniz ayri bir para. Ateller i¢in ayri

bir para. Bu atellerde her ay yenileniyor.(K 14, Bedensel Yetersizlik)

Ulkede yapilmas: gereken o kadar cok sey var ki. Her sey cok yetersiz.
Aliman yardimlar ¢ok yetersiz. Bir kisinin ¢alistigr ailelerde bunlarin iistesinden
gelmek ¢ok zor. Cocugun bakimi zaten bakim vereni o kadar zorluyor ki. Benim
basima neden geldi diyorsun, bir de yetmezmis gibi maddi imkanlar seni daha da

zorluyor.(E 30, Bedensel Yetersizlik)

Cocugun bedensel yetersizlige sahip olusu farkli katilimeilart su sekilde

etkilemektedir.

Fizik tedaviye, doktora gidiyorsunuz, aletlerini aliyorsunuz. O bu su hepsi

ayrt masraf. Gittiginiz her doktor farkli alanlarda onlara ayri bir para
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veriyorsunuz. Hep c¢ikryor masraf. Ayakkabilart her seyleri ozel bu cocuklarn.
1900-2000 tl den baslayan paralar bunlar oyle kolay degil yani. Bizim maddi
zorluk hi¢bir zaman bitmiyor ki hayatuimiz boyunca devam ediyor. Bu ¢ocuk
biiyiiyiip gelistikce biz yeni ayakkabr almak zorunda kaliyoruz. Maddiyat bu

cocuklarda ¢ok zor.
-Peki, maddi ve manevi destek aliyor musunuz?

Destek almak mu?(giiliiyor) Bulursak aliriz tabii oda bulursak. Manevi
destek ise bir ara psikologa baya gittim baktim o bir ise yaramiyor kendi kendime
tistesinden gelmeye ¢alistim. Git gel bir ise yaramiyordu. En iyisi kendin ¢tk bu isin
icinden dedim.(K 13, Bedensel Yetersizlik)

Materyalleri fizik tedavide kullandigi aletler hepsi o kadar pahali ki bizi ¢cok
zorladi maddiyat. Bebekken ¢ok masraf olmuyordu ama biiyiidiikce masrafi ¢ok
fazla artmaya basladi.(K 17, Bedensel Yetersizlik)

Elbette ¢ok ihtiyaclart oluyor. Ilaglarin fivatlar: ¢ok yiiksek. Her dozuna
ayrt para veriliyor biz kendi imkanimizla miimkiin degil karsilayamazdik devlet

bunu veriyordu.(E 19, Bedensel Yetersizlik)

Belediye basvuruda bulundum. Bize destek oldu. Erzak yardimi yapildi.
Nakit yardimda yapildi. O bize ¢ok iyi geldi. Raporu yenilendi ¢ozger sayesinde ve
bakim parasi aliyoruz o para ile de egitim aldwrryorum.(E 27, Zihinsel Yetersizlik)

Yani séyle ekonomik agidan hesabindan haddinden pahali. Ilk basta rapor
ctkartmak istemedik diizelecegini diistindiik ve c¢ikarmayalim dedik. Baktik ki
¢tkamiyoruz bu igin i¢inden daha sonra rapor ¢ikarmaya karar verdik. Devlet

yardimi almaya karar verdik.(K 5, OSB)

4 yuldwr aliyoruz. Doktorun israriyla aldik. Ciinkii biz kabullenemedik yarin
bir giin ¢ocuk iyilesecek o bunda etiket olmasin dedik. Zamanla ogrendik ya biz o
kadar ge¢ anladik ki her seyi. Biz aldigimiz tepkilerle yorulduk. Oglumdan para
almak benim ¢ok zoruma gitti. Acik¢a séylemek gerekirse bana ¢ok agwr geldi. Biz
hep iyilesirse normal bir hayat siirmeye baslarsa devlet dairesine girerse bu maas
engelli olarak karsisina ¢ikar diye endiselendik. O yuzden temiz olsun istiyorduk.

bilmiyorduk ya pek bilmiyorduk.(E 1, OSB)
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Hem esimin ailesinden hem kendi ailemden katki aliyyorum. Yeri geldigi
zaman ¢ok yardim ediyorlar ellerinden geldigince. Zor ¢cok masrafli bir ¢ocuk. Hep
ozel hastanelere gotiiriiyorum. 5 yasina kadar ¢ok fazla git gel yaptik hastanelere.
Bir de ona ekstradan dil egitimi aldirryorum. Esim de tek kisi ¢alistigi icin haliyle
siz de bilirsiniz ki zor oluyor. Dil egitimini devlet de karsilamiyor ¢ok hafif bir sey
degil. Sadece ozel ¢ocuk oldugundan dolayr devietin bir yardimi var ondan
faydalaniyorum. Sadece engelli maasi aliyoruz ama Allah razi olsun ¢ok igimize

yarwor.(E 22, Zihinsel Yetersizlik)

Devlet destegi 6zel gereksinimli aileler i¢in son derece 6nem arz etmektedir. Bir
baska erkek katilimci ise tedavinin ge¢ baslamasinin onlari yillarca maddi anlamda

olumsuz etkiledigini ifade etmistir.

Tabii olmaz mi? Elimizde olan ne varsa verdik. Ilaclar bunu hep diizelecek,
egitim alinca diizelenecek zannettik. Kimse bizi karsisina alip anlatmadi. Doktor
ilag verdi o baska bir yere gonderdi bir digeri baska bir sey yaptirdi. Aralarinda
savrulduk, durduk. Anlatti ama anhk anlatmalar. 5-10 sene sonra kimse bizi
nelerin bekledigini kimse anlatmadi. Biz hepsini yasayarak ogrendik. Biz
hissediyorduk kimse otizm yok diyordu. Doktor degistirince biz anladik otizm
oldugunu. O taniyi bile o kadar ge¢ aldik ki.(E 1, OSB)

Katilicilardan biri ise destegin yetersiz oldugunu ve ¢cocugunun sahip oldugu 6zel

gereksinimin bir zengin hastalig1 oldugunu su sozleriyle aktarmigtir.

Asgari ticretle ¢calisan bir insan olarak ¢ocugumuzun egitimleri géniil istedi
ki her seyi verelim biitiin egitimleri verebilelim ama maalesef otizm tabiri caizse
zenginlik rahatsizligi. Paran varsa otizmde bir ¢ok seyi basarabiliyorsun. Bizde o
olmadigi igin pek basaramiyoruz. Sartlar: zorladik kendi basimiza bir seyler

yvapmaya ¢alistik. Maddi olarak otizmde yetersiz kaldik.
-Maddi ve manevi destek alvyor musunuz?

Maddi destek aliyorum ama yeterli degil. Spor egitimleri ¢ok pahali. Bu
kadar pahali oldugunda c¢ocuga ne egitimi verebilirsiniz. Bizde parklarda
bahgelerde kendisinin ozgiivenini arttirmaya ¢alistik. Kendi o6zgiivenini kendisi
kazansin istedim. Bir c¢ok aile ¢ocuklarina firsat vermiyor suyunu i¢mesini
ayakkabisini  baglamasini. Ben tam tersini yaptim ¢ocuguma firsat verdim

yvapabilecegine inanarak.(E 4, OSB)
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Katilimcilardan birinin ‘dilenci gibi kapt kapr’ dolastigt ve maddi destegi dyle

sagladigina iligkin goriislerini belirtmesi oldukga ilgi ¢ekicidir.

Biiyiik firmalara basvurdum 6 ay burs aldik ama herkes burs verme
taraftart degil. Her oniine gelene vermiyorlar. 6 ay destek aldik. Sonra tohum
otizmden burs ¢ikti bize. Simdi ¢ocugum egitim aliyor. Iseme gittim ordan da egitim
¢tkti. Calmadik kapr birakmadim her yere basvurdum. Miizik egitimi i¢in goniillii
yerler buldum. Spora gétiirdiim duyuya gotiirdiim. Cok biiyiik paralar harcadim
dersem yalan olur. Ne duyduysam kostum ¢ocugumu katmaya ¢alistim. Sansim da
yaver gitti ozel egitim anaokuluna gonderdim. Benim ¢ocugum hi¢ bos kalmadi.
Hep arastirdim dilenci gibi o kapir bu kapi derken sansima kapilar kapanmadi.
Havuza yazdirdim ¢ikmadi diye pes etmedim gittim normal cocuklara yazdirdim.
Bir sekilde anlasilmadi otizmli oldugu. Havuza gitti 2 seneden fazla. Serbest
yiizmeye kadar ogrendi. Simdi pandemiden dolayr kapali oldugu icin gidemiyor. 7
buguk senedir kosturuyorum bu c¢ocuklar bos kalmadiklar: siirece bir seylerle
mesgul olduklar: siirece her seyi ogreniyorlar. Egitim egitimdir. Egitimin iyisi
kotiisii olmaz. Bazen rehabilitasyona gittigimizde yolda ¢ocuk izliyor magazalari
diikkanlari. Burada ne satiltyor burada ne yapiliyor. Bunlari gore gére yolda bile

cocuk egitiliyor. Insanlarin icinde nasil oturmasi gerektigini biliyor.(K 3, OSB)

Bir baska kadin katilimciin sirf 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip oldugu ve
ekonomik anlamda esinden destek almak icin hi¢ istemedigi bir evlilige katlandigina

iliskin goriisleri ¢cok ¢arpici ifadelerle doludur.

Benim esim sorumsuz bazen bezini falan komsum aliyordu. Sadece ¢ocugu
arada opiiyor sadece onunla oyle bir arada olur. Ne bir aktivite ne bir parka
gotiirme ¢ocugun ne durumda oldugundan bile habersiz. Artik ben de adim
atmiyorum dograyacaksa dograsin diyorum. Benim artik yasama bi¢cimim olmaya
basladi. Beyni seytanlanmis bir insana ne dersiniz. Sizi bunaltiyorum ama kusura
bakmayin ¢ok doldum... ben bosansam ne yapacagim bu hasta ¢ocukla. En azindan
gecte olsa faturayr odiiyor. Yiyecek igcecek aliyor. Onun i¢in a¢ kalryor musunuz
kalmiyorsun. Ben hep sevdigimi zannediyordum bende sevgide kalmiyordu. Siz
bilmiyorsunuz bana hakaretleri vardi. Bana eve adamlar alyyorsunuz gibi ifadeleri
bile var. O zaman git diyorum gitmiyor. Onun da kimsesi yok ciinkii beni
birakamiyor. Allah bana oyle bir vicdan vermis ki insan oldugu igin iiziiliiyorum

ona. Beni defalarca aldatti. Engelli oglum ben dayak yedigimde benim ayagima
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gelip buz koyuyor. Bir anne daha ne yagsiyabilir séyleyin bana. Benim sefkate ¢ok
ihtiyacim var. Biri benim omzuma bastirsa ayagim kayacak diye korkuyorum.

Birinin omzuna yaslayp aglamak istiyorum. Hayat bu hocam...(K 24, OSB)

Gelenegin hakim oldugu toplumlarda 6ncelikli olarak ¢ocugun bakimindan anne
sorumludur. Kadinin ekonomik bagimsizliga sahip olmayisi hayatinda yasadigi pek cok
seyi sineye ¢ekmesine sebep olmustur. Burada geleneksel yapinin etkisi biiyiiktiir. Erkegin
ailede giiclii oldugu ve o isterse bosanabilecegine dair inan¢ hakimdir. Kars1 koymak
geleneksel yapinin miisaade ettigi bir durum degildir. Hi¢ mutlu olmadigi bir aile

igerisinde yagamak zorunda kaldig1 gézlemlenmistir.

4.4. OZEL GEREKSINIMLI COCUGA SAHIiP AILELERDE CEVRE
DESTEGI VE ETKILERI

Katilimcilardan “6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra manevi destek
aldiniz m1? Esinizin ya da sizin aileniz yasaminiza katki sagliyor mu? Cocugunuzun
bakimi i¢in destek aliyor musunuz?” ve “6zel gereksinimli aileler ile goriisiiyor musunuz?
goriisiiyorsaniz  hangi platformlarda” sorularina yanit aranmistir. Ailelerle yapilan
goriismeler sirasinda katilimeilarin pek cogu aile destegi alamadiklarini ve asil destegi 6zel
gereksinimli ailelerle 1iliskilerinden aldiklarin1 ve sosyal platformlarda birbirlerini

desteklediklerini ifade etmislerdir.

-Ozel gereksinimli cocugu olan diger ailelerle goriisiiyor musunuz?

Goriisiiyorsaniz hangi platformlarda goriigiiyorsunuz?

Ben goriismiiyorum. Esim goriisiiyor. Bir nevi onlarin ailesi oldu. Biitiin
platformlarda goriisiiyor. Neler neler yapiyorlar piknikler toplantilar falan her sey
oluyor.(E 1, OSB)

Biz Istanbul i¢gi olsun disi olsun uiu baya yurtdisindan gelen aileler de var
biz binlerce kisiyiz. Benim en ¢ok eglendigim zaman buradaki aileler o kadar ¢ok
benziyoruz ki birbirimize nasil oluyor ben de anlamiyorum. Yalniz ben bazi
arkadaglarimdan  biliyorum. Onlar dertlesiyolar bizle ¢ocugu béyle diye.
Arkadaslarimdan hi¢ tepki gérmedim. Hatta benim ¢ocugumu c¢agiriyorlar bize
getir diye. Ha ben oyle ¢cok gormedim. Onlarla aramizda bi boyle nasi soylesem
cekme var. Farkli bi ¢cekim de var. Manevi bir ¢cekim de var. Sozle anlatamazsiniz.
Bir ayda bir hep beraber toplaniyoruz pandemi olmasa. Oturuyoz kousuyoz baya

iyi geliyo. Bana en ¢ok destek olan sey o. Bizi gétiiren o.(E 2, OSB)
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Bir baska erkek katilimer ile Separinder adli dernekte yapilan gdriismede bir aile
olduklarini, orada iicretsiz bir sekilde ¢ocuguna destek olundugunu ve egzersizler

yaptirildigini ifade etmistir.

Destek alyyoruz. Buradaki insanlar bize yardim ediyor ¢ok siikiir. Buradaki
hoca bana 6gretiyor. Az oturma ¢ok hareket yap dedi. Esim ¢ok yapamuyor, ¢ok az
yapiyor her seyi genelde ben yapiyorum. Bakin bu sekilde hareketler yapryoruz.
Ben bu dernegi de facebookta buldum. Inceliyordum sonra iletisim kurdum onlar

beni kabul ettiler. Konustuk beni buraya davet ettiler.(E 15, Bedensel Yetersizlik)

Farkli iki erkek katilimc1 6zel gereksinimli ailelerle goériismelerinin ¢ocugun
gelisimine katki sagladigini ifade ederken ¢ocuklar iizerine yapilan arastirmalarda sosyal

platformu paylasan ailelerin ortak goriisleri olduguna dair ¢arpici bilgiler vermistir.

-Ozel gereksinimli cocugu olan diger ailelerle goriisiiyor musunuz?

Gortistiyorsaniz hangi platformlarda goriisiiyorsunuz?

Kesinlikle. Bu yolda yillarimi veren insanlarla tamigtim. Sosyal medya
platformlarinda buldum. Ev d&devierini takip ettim ailelerle iletisime gectim.
Internet iizerinden arastirmalar yaptim. Diger ailelerin neler yaptiklarini neler
basardiklarint ¢oziimlemeye ¢alistim. Oglumla onlar arasinda kiyaslama yaptim.
Bagarili oldum mu oldum diye diistiniiyorum tabii oniimiizde hala uzun bir yol var.
Yolumuz ¢ok uzun. Cocugum babam benim yanimda zaten diye hissediyor.Yalniz
biz burada bir aile olduk ve ¢ok arastirma teklifleri geliyor. Isin kolayina kacarak
ailelerle muhatap olmak yerine anket olusturalim aileler bunu doldursun biz isimizi
gorelim diye diisiinmeleri bizleri rahatsiz ediyor. Eger bir 6grenciysen aileleri tani
yiiz yiize konus ya da karsilikly iletisime ge¢. Onlarla sesli bir sekilde goriis daha
detayli igten yapacagini yap. Bize boyle yapmalart kullanilmishk gibi geliyor bize.
Bir siire buna eyvallah dedik baktik boyle gitmiyor kullaniliyoruz grup olarak buna
tepki  gosterdik. Gruba giriyorlar anket olusturuyorlar c¢ekip gidiyorlar.
Kullaniwyorlar bizi. Hani destek nerede destek hi¢birisi yok. (E 4, OSB)

Ben suna karsiyim. Facebookta link atiyorlar haydi doldurmamizi istiyorlar
bunu kabul etmiyorum. Bizi merak ediyorlarsa sizin yaptiginiz gibi konusmalart
gerekiyor. Boyle gézlem yapmalart daha iyi. Hatta grup yontecisiyle konusuyoruz
boyle ogrenilemez. Bu tarz anketleri kabul etmiyoruz. Boyle goriismemiz ¢ok iyi.

Biz kendimi gruplara almiyoruz. Karsilikli derdimizi anlatabiliyoruz.(E 7, OSB)

70



Aileler yapilan anketlerin onlar i¢in destek degil artik katilimcinin tabiriyle
‘kullanmak’ oldugunu ifade etmektedirler. Bir kadin katilimci ise &zel gereksinimli
ailelerle goriismeyi dogru bulmamaktadir. Bunun en temel sebeplerinden biri ¢ocugunun
0zel gereksinimin diger hepsininkinden daha iyi durumda oldugu ve goriisiirse, ayni

ortamda bulunursa kotii etkilenecegi yoniindedir.

Yok ben pek goriismeyi tercih etmiyorum. Kizim onlarin ¢ocuklarindan
etkilensin istemiyorum. Bazi ¢ocuklarin harekerlerinden kizim korkuyor hatta o
yuzden bir giin insallah arabam olursa okula kendim gotiirmek istiyorum. Ciinkii
serviste diger c¢ocuklar:t goriince psikolojisi bozulsun istemiyorum. Korkuyor
onlardan. Ciinkii benim kizim farkli onlardan daha iyi seviye de hocam. Cok iyi
algilart ¢ok giizel sadece biraz egitime ihtiyact var o kadar.(K 8, Zihinsel
Yetersizlik)

Farkli ii¢ katilimci ise kimse ile iliskide olmadiklarin1 ve destek almadiklarini ifade

etmislerdir.
Kimse yok. (agliyor)(K 6, Bedensel Yetersizlik)
Yok, kimse yardim etmiyor. Kimse bize destek olmuyor.(K 28, Zihinsel
Yetersizlik)

Yok, kimseden destek almiyorum.(K 3, OSB)

Yardim alabilmek i¢in ¢ocugunun tanisini yiikseltmek isteyen katilimcilar da
mevcuttur. Kimisi bunu saklarken kimisi ise sadece destek almak istedigi igin taniyi

yiikselttigini ifade etmistir.

Ogretmenleriyle tanmimin  yiikselmesi iizerine konusuyoruz. Ben ¢iinkii
cocugum igin iki yillik bir egitim daha planladim. Tammin yiikselmesini istememin

en onemli sebebi ¢ok borcumuz vardi ve onu kapatmamiz gerekiyordu yardim

alabilmek i¢in ben istedim.(K 9, OSB)

Katilmcilara  “cocugunuzun  etiketlendigini  diistinliyor musunuz? Eger
diisiiniiyorsaniz sizi nasil etkiliyor?” sorular1 soruldugunda tiim katilimcilar genelde 6zel
gereksinimli ¢ocuklarin etiketlendigini ve gevrenin bu konuda hi¢ destek olmadigini dile
getirmislerdir. Kendi ¢ocugu birebir olaya sahit olmasa da ¢evresinde bunu ¢ok yasayan

kisiler oldugunu belirtmislerdir.
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Ben herseyimi yitirdim. Degerlerimi ve inancimi yitirdim. Zombi iste bizim
hayatimiz. Herkesten kendimi soyutladim. Ben artik her seyi gegtim. Terapi falan
bana ¢erez gibi geliyor benim hayatima hi¢bir etkisi olmuyor. Benim ¢evremdekiler
ayni oglum degismiyor, insanlar kendilerini degistirsiler. Yine aynmi gseyleri
vastyorum. Ben ¢ok duygusalim hep insanlar yiiziinden yipraniyorum. Hele icerden
sevdiklerin tarafindan diglaniyorsan daha kétii oluyorsun. Duygularina gem
vuramiyorsun. Bizim duygumuz daim. Oglum belki de yatalak olsun daha farkh
olacakti. Disart ¢ikiyoruz pili ¢ekilmis bomba gibi disarida herkese zarar veriyor
sonra bize patliyor olay. Biz de digsarida hi¢ patlamasin bize patlasin diyoruz. Belki
maddi olarak her sey daha farkli olsaydr durum da degisebilirdi. Spor okullart o
kadar ¢ok ki ben aylik o paralari kazanamryorum. Birileri bu cocuklara én ayak
olup burs vermesi lazim. Ben kendim ile ¢ok konusurum ve diistiniiriim daha iyi
nasil yapabiliriz diye ama olmuyor bu yasadiklarimiz bizi hep asagi ¢ekiyor.
Hayattan hi¢bir haberim yok. Biraz gamsiz olmak isterdim. Bazi seyleri gormesem
duymasam daha iyi olabilirdi. Saatleri gecirmeye gayret ediyoruz. Dislandigini
hissettiginde kendini her seyden ¢cekmeye baslyyorsun. Yavas yavasg kiiciiliiyorsun su

an bir tek evimiz kaldi. Artik burasi bizim saklanacak yerimiz. (E 1, OSB)

Destegin yetersiz olmasi aileyi son derece olumsuz etkilemektedir. Katilimcilarin

¢evrelerinin tahammiilsiizliigli onlarin kendi i¢lerine donmesine sebep olmustur.

Etiketlendigini diisiiniiyorum. Insanlarin empati duygusu maalesef yoksun.
Benim oglum ben anlasilmiyor disaridan. Anlayissiz insanlar ¢ok var. Eve gelirken
markete ugrayalim dedim. Ben bir yere ugradim. Markete girdim bir baktim egimle
bir adam tartisiyor. Cocuga maske takar mismiz diye. Atk takmistik. Yok atki onu
karsilamaz diyor. Ashnda biz otizmli oldugunu c¢ok belli etmek istemiyoruz
iyilesecek ciinkii. O takmaz diye acikladik. Takmiyor dedik. Hala konusmaya
basladi. En son artik ¢ildirdim panik atak gecirdim. Sinir bosalmasi yasadim, ben
bayilmaya bagladim. Biz sonra ¢ocugun boyle oldugunu soylemek zorunda kaldik.
Ustiine gittim ¢ocugun béyle oldugunu anlattm. Utandigimizdan degil, ilk bastan
beri hep iyi olacagina inandigim icin kimsenin bilmesini istemiyorum. Ileride ona
kimse sen bdylesin, soylesin demelerini istemiyorum. Ciinkii yakin ailelerimiz
etrafimiz bunun bilincinde degil. O yuzden hepsine ben oglumda bir sey kalmadi
diyorum. Ufak kalintilar var diyorum. Iki yila kadar onlarda gegecek ve konusacak
dedim. Normal bir ¢cocuk oldugunu aciklamaya ¢alistim. Saghgina kavusacak ben
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inaniyorum. Insanlart rencide edenler cok var etiket olsun istemiyorum oglum.
Diisiincesiz olanlar var. Mesele benim esim bunlart yasadiktan sonra markete
girmek istemiyor. Korktu aym tepkilerle karsilasacak diye, ama duyarlt insanlar

davar.(E 7, OSB)

Yukarida erkek katilimcinin belirttigi gibi ailelerin bir kismi ¢evrenin olumsuz
elestirilerinden kurtulmak ve onlarin gdziindeki imaji i¢in ¢gocugunun tanisint saklamay1
tercih etmistir. Bu durum topluma kars1 negatif bir tutum sergilemelerine sebep olmustur.

Bir bagka katilime1 ¢evrenin gereksiz sorular sordugu yoniinde goriislerini ifade etmistir.

Bazi insanlar béyle tuhaf bakiyordu. Mesela restauranta hep soruyorlardi
boyle tuhaf bakiyorlar bana diyorlardi rahatsiz mi diyorlar? Alistim artik énceleri
cok yadirgiyordum. Ben de diger cocuklar: yadwrgiyordum. Etrafimda hi¢ boyle
goérmemistim bana da ozel bir ¢ocuk vururken ¢ok tuhaf karsilamistim ama kizim
da zamanla alisiyor. Benim ¢ocugum eli yiizii diizgiin bir ¢ocuk. Anneler sefkatle

yaklasinca ¢ocuklart da éyle yaklasryor. (K 8, Zihinsel Yetersizlik)

Yetigkinlerin c¢ocuklara olan tutumu normal gelisim gdsteren g¢ocuklarin 6zel
gereksinim gosteren g¢ocuklara karsi tavrimi etkilemektedir. Bir baska katilimci yine
cevrenin ve akrabalarin olumsuz elestirilerinden dolay1 kendi i¢lerine dondiigiinii ifade

etmistir.

Insanlar kabullenmek istemiyorlar. Mesela akrabalardan falan istemeyenler
oluyor. O zaman daha ¢ok yipraniyorsun. En ¢cok da kendi icimizde olunca
yipraniyorsun. Kendi evimizde olunca bir sikinti yasamiyoruz. Cekip kendi evine
gelebiliyorsun o rahatlik var. En iyi yer insamin kendi evi. Yavas yavas
yvasadiklarimin acisi ¢tkmaya baglmiyor. Sinirsel olarak yipraniyorsun anliyorum

simdi yipranmisim aslhinda.(E 10, Zihinsel Yetersizlik)

Yillarca ¢ocugu ile ilgili gereksiz sorulara maruz kalmis anne ve babalar yasadigi
onca gii¢liiglin yaninda c¢evrenin bu tavriyla ve anlayisiyla ugrasmanin oldukga zor
oldugunu ifade etmislerdir. Cocugu i¢in bu sorulara maruz kalmak aileleri bir hayli
rahatsiz etmektedir. Cevredeki insanlar iyi bir niyetle bunu soruyor olabilir lakin anne
babalar bu sorulara yanit vermek icin yeterince sabirli olmadiklarini dile getirmektedir.
Katilimcilarda ¢evrenin bu ilgisine kars1 bir karamsarlik ve tilkenmislik hali vardir. Artik

bikmis ve konusurken bile tiikendigini ifade eden tavirlar sergilemislerdir.
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Toplum ¢ok zor. Iste yok efendim dogumda mi oldu? Dogumdan sonra mi
oldu? Aa igte benim akrabamda var. Yok iste benim ¢ocugumda su sunlar var. Cok
gereksiz bilgiler var. Bir de ¢ocuguma soruyorlar ya aaa hasta misin? Ya boyle
gereksiz bir soru olabilir mi? vallahi var bunlar. Artik astik onlart ugrasamayiz o

insanlarla biz.(K 13, Bedensel Yetersizlik)

Bagka katilimcilar ise arttk umursamadigi, etkilenmedigi ve insanlara cevap
verdigini dile getirmistir.

Var hocam geliyor ama ben duymuyorum etmiyorum. Parka gotiiriiyorum,
etkinliklere gotiirecektim ¢ok isteklerim var onunla ilgili. Gotiiriiyorum parka bir
¢ocugun yanmina gidiyor. Oradan diger ¢cocugun annesi ¢ikip sesleniyor gel gel sen
benim yanima gel uzaklas onun yanindan... Diistinsenize hocam béyle bir seyle
karsilagtiginizi. Diyorum ki ona korkma isirmaz. Sadece elinden tutmak arkadaglik
tutmak istedi. Ay ¢ek elinden diyen bir bakiglar:t var hocam gormeniz lazim. Sanki
yamyam gormiis. O oyle bu boyle dedi diye artik takmiyorum. Agzima ne geliyorsa
soyliiyorum ben. Mahallemizde bir ¢cocuk var. Benim oglumu goriince diyor ki abla
yanliy anlamazsan bir sey sorabilir miyim? Senin oglun bizden farkli dimi dedi.
Yanhs anlama abla ama ben onun icin hatim ettim dua ediyorum. Bir giin oda
bizim aramiza girecek dedim.(agliyor) bacak kadar ¢ocugun diistindiigiinii
biiyiikler yapamiyor. Beni ¢ok duygulandirdi dedim ki yavrum keske herkes senin
gibi olsa ne kadar giizel olur.(K 16, Bedensel Yetersizlik)

Asla éyle bir seye miisaade etmiyorum. Insanlari kirmadan bunu yapmaya
calistyorum. Rahatsiz oldugumu soyliiyorum. Eger yakin akrabalarim ise takwr takir

cevap veriyorum.(E 30, Bedensel Yetersizlik)

Bir kadin katilimer yetiskinlerin sordugu sorulardan daha ¢ok ¢ocugunun akranlari
tarafindan dislaniyor olmasinin onu daha c¢ok kahrettigini diisiinmektedir. Hayat1 6zel
gereksinimle birlikte degisen ailelerin omuzlari bir de ¢evrenin olumsuz tavirlari karsisinda
daha biiytlik yiiklerle dolmaktadir. Dikkat ¢ekilmesi gereken bir husus da anne-babalarin
normal gelisim gosteren ¢cocuklarini 6zel gereksinimli ¢ocuklara kars1 bilinglendirmeleri ve

onlara model olmalaridir.

Diistintiyorum. Biiyiik insanlarin bakislart iste soru sormalari. Efendime
soyleyeyim bu ¢ocuk neden boyle bilmem ne. Ama bir sey séyleyeyim mi beni

biiyiiklerden ziyade c¢ocuklar daha ¢ok yaraliyor. Onlarin bakislari séylemleri.
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Kuzenlerimin ¢ocuklart diyor ki aa neden yiiriimiiyor, benim kardesim onunla ayni
yvasta o neden boyle. O kadar zor sorular ki cevapta veremiyorsun. Ben orada ¢ok
bunaliyorum. Illaki bir dislantyorsun ve bunu hissediyorum.(K 17, Bedensel
Yetersizlik)

Bir bagka erkek katilimci akranlari tarafindan ¢ocugunun dislanmamasi igin
arkadaslariyla igbirligine girdigini ve ¢ocugunun olumsuz duygular igerisine girmemesi

i¢in ¢abaladigini ifade etmektedir.

Tabii bazen oldugunu gordiim mesela kepce kulak ameliyati oldu
arkadaglart ona kepge kulak dediginde insan zorlamiyor kendini ¢ok kotii
hissediyor. Ya da mesela etrafta elini isirdiginda sinirlendiginde ya su ¢ocuga
bakin diyenler oluyor. Bunlar bizi ¢ok etkiliyor. Bir giin kasapta birisi ona bir sey
soylemis ve cok zoruna gitmis. Siwra beklerken bir sorun yasamis oradan biri ona
dengesiz misin ya nesin demis. Bundan ¢ok etkilenmisti. Aglaya aglaya eve gelmisti.
Arkadaglaryla iyi geginiyor. Bazen oglumun arkadaglarina riisvet veriyorum

oglumla iyi geginin diyorum.(E 18, Zihinsel Yetersizlik)

Cok sahit oldum ah hocam nereden bahsedeyim. En basitinden bir parka
gidiyorsunuz aa bu engelli mi? aa vurur mu acaba? Aa atar mi acaba? Hdalbuki
cocugun hi¢ oyle seyleri yoktur. Parmakla gosterilen bir ¢ocuktur. Moralim ¢ok
bozuluyor bazen evimin yakimindaki parka bile gitmiyorum uzakta ki bir parka

gidiyorum. Bende evladim icin bunu istemezdim bu bir imtahan ama insanlar ¢ok

kotii.(E 25, OSB)

Bir giin mahallede ¢ocuklar oynuyordu. Cocuklardan birinin annesi yanima
gelerek. Sey acaba benim ¢ocuguma bir sey yapar mi isirtr mi vurur mu demisti.
Benim o zaman ¢ok moralim bozulmustu. Niye benim ¢ocugum kopek mi demigtim.
Otizm deyince insanlarin aklina vuran isiran tirmalayan bagiran ¢agiran ¢ocuklar

geliyor. Bu ¢ocuklar boyle etiketlenmis.(K 3, OSB)

Ozel gereksinimli ¢ocugu olan aileler ¢ocugun hayata katilmasiyla birlikte
kendilerini sosyal hayattan kisitladiklarini ve yasamlarini ¢ocuklarina gore belirlediklerini
ifade etmektedir. Cocuklarini kimsenin olmadig: yerlerde gezdirmek, insanlarin rahatsiz
olacag1 ortamlardan kaginmak ailelerin temel ihtiyaclarindan olmustur. Cevrenin bu

konudaki duyarsiz davranislari ailenin yasamini1 daha da zorlu kilmaktadir.
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Evet ¢tkariyoruz. Kimsenin olmadigi zamanlarda gezdiriyor. Hem de ne
kadar fazla diisiiniiyorum. Ay sen onu neden yedirdin? Bu normal degil diyorum
ama yok her seye karsiyorlar. Bilmiyorlar bilmiyorlarsa susmalar: gerekiyor.
Etrafina ¢ok karsiyorlar. Beni ¢ok rahatsiz ediyorlar. En ¢ok kendi yakinimdan
gortiyorum bunu. Yiiriiyemedigi icin ay ¢ok yedirme ay c¢ok agwlasacak
kaldiramayacaksiniz gibi kendi yorumlart yapryorlar. Ya ben bu ¢cocugu taniyorum.
Kaslart i¢in onemli. O ilact neden oyle veriyorsun yok bu béyle yapilmaz. Neden

hala tuvalete alistiramadin diyorlar. Ya ben nasil alistirayim bu ¢ocugu her derdi

bitti o mu kaldi.(K 26, Bedensel Yetersizlik)

Aileler kendi cocuklar1 {izerinde karar verirken bircok miidahaleye maruz
kalmaktadir. Kararli olan anne-babalar hem yakin ¢evre hem de ¢ocugun akranlan ile
iletisime gecerek cocuklarinin gelisimine olumlu yonde destek olmaktadirlar. Aileler sirf
cocugu akranlari tarafindan etiket almasin diye yogun bir ugras igine girmektedirler.
Katilimcilarla yapilan goriismeler sirasinda sirf ¢ocugu diglanacak diye tan1 almayan, alsa
da bunu saklayan ailelere rastlanmistir. Bu durumlar ¢ocugun gelisimini olumsuz yonde

etkilemekte ve aile i¢i gerginliklere neden olmaktadir.

Annemdeyiz mesela kiz kardesimin de ¢cocuklari var. Bir sey olsa hep benim
oglum yapmustir. Herkes onu soyliiyor. Haywr diyorum ben gordiim o yapmadi
diyorum ama her kotii seyi ondan biliyorlar. Mesela bir ¢ocugu ittigini soyliiyorlar
hayir itmedi diyorum. Itmistir o itmistir diyorlar. Parkta cocugun tekine vurdu
cocugum. Kusura bakmayin dedim otizmli dedim durumunu anlattim aile kacarak
gitti sanki benim ¢ocugumun hastaligt bulasici. Hemen otekilestiriyorlar. Bu
olaylar olunca i¢im yaniyor kahroluyorum ¢ok iiziiliiyorum. Psikolojimi ¢ok
zorluyor. Krese gidiyor. Gittigi kreste kimse otizimli oldugunu bilmiyor. Séylemek
istemedim bende. Ciinkii ¢ocuguma orda farkli bakilacakti. Diger velilerin

davraniglart ¢ok sinir bozucu. Millet ¢cocuguma écii gibi davraniyor. (K 20, OSB)

Evet evet. Kesinlikle oluyor ve yakinlardan daha ¢ok oluyor. Bu ¢ocukta bir
sey yok sen neden doktora gotiiriiyorsun? Hep yaptiklarima miidahale ettiler.
Cocuklarda kendi aralarinda ogluma sen konusamiyorsun vb demeye baslaniyordu.
Bu c¢ocugu kaybedecekti. Akran iletisimi ¢ok oJnemli dediler. Bende onu
vapmalarina izin vermedim her ¢ocuga tek tek anlattim onyargiyi oyle kirdim.
Komsularimdan rica ettim. Onlara durumu anlattim. Bu ige yaradi. Farkl bir yere

gittigimizde akrabalarumizin ¢ocuklar: kendileri gibi zannediyorlar ve yiikleniyor.
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Cocuklarla konusamayacagim zaman annelerini toplayp bir odada anlattim.
Burada birlikte vakit ge¢irdigimiz siirece ¢ocuklariniza farkl olduklarini ve onlarin
bunu anlamasi icin anlatin dedim. Bizim c¢ocuklara da bunu hissettirmeden
beklentilerini ¢ok biiyiik tutmasinlar diye a¢iklamalar yaptim. Bazilari ben bu
konusmayr yapamam dedi. Sirf bu etiketin yapismamast igin ugrastim. Benim
ailemde de on yargilar vardi. Bazi yerlerde ben soylemeden ¢ocuklara anlatiimis

oluyordu. Anlatmayanlara soyliiyorum.(E 27, Zihinsel Yetersizlik)

Bir erkek katilimci ise ¢evrenin bedensel yetersizligi olan insanlara karsi anlayisl
oldugunu ancak bunun dengesini saglayamadiklarinda 6zel gereksinimli ¢ocuga duygusal
anlamda zarar verdigini ifade etmistir. Iyi bir niyetle destek olmaya calisan cevredeki
insanlar aileleri ve ¢ocuklar1 bazen zor duruma sokabilmektedir. Siirekli ¢evre tarafindan
yardima muhta¢ oldugunu goren ¢ocuklarin daha i¢ce doniik olduklari ve duygusal olarak

olumsuz etkilendikleri goriilmiistiir.

Kimse duyarsiz olsun demiyorum ama bazen c¢ocuklarin bilin¢altina
inebiliyor. Dengeyi ayarlamak lazim.Normal insanlar nasil davranacaklarin pek
bilmiyorlar. Gizleyerek ¢ocugu topluma ¢ikarmama gibi bir durum soz konusu
bazilarinda. Ben bunu disariya nasil ¢ikartayim diyenler var. Igeride tutuyorlar. Bu
¢ok yanlis bir davranig. Gittigim her yere gotiiriiriim. Cocugumu gotiiremeyecegim
yvere nadirdir kendimde gitmem¢ ona kendini kotii hissettirmem. Yoksa bende
gitmem. Toplumun bakisi bu anlamda olumsuz oluyor. Okudugu okulda aym

durumlar oldugu i¢in ¢ok yabancilamadi kendini.(E 19, Bedensel Yetersizlik)

45. OZEL GEREKSINIMLI COCUKTAN ONCESININ VE SONRASININ
ESLERIN ILISKILERINE YANSIMALARI

Katilimcilarla yapilan goriismelerde “esiniz ile 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip
olmadan onceki iligkinizi nasil degerlendirirsiniz? Esiniz ile 6zel gereksinimli bir ¢ocuga
sahip olduktan sonra iliskinizi nasil degerlendirirsiniz?, Esiniz ile 6zel gereksinimli bir
cocuga sahip olmadan 6nce ne siklikla bas basa vakit geciriyordunuz? Esiniz ile 6zel
gereksinimli bir ¢cocuga sahip olduktan sonra ne siklikla bas basa vakit geciriyordunuz?
Ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmadan 6nce ailece (esiniz ve cocuklarmizla hep
birlikte) ne siklikla hosga vakit geciriyordunuz? (gezme, eglenme, piknige gitme vb.) ve
Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olmadan 6nce ailece (esiniz ve cocuklarinizla hep

birlikte) ne siklikla hosga vakit gegiriyordunuz? (gezme, eglenme, piknige gitme vb.)”
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sorularma yanit aranmistir. Katilimcilarin ¢ogu evliligin ilk yillarinin oldukga eglenceli
gectigini, gezebildiklerini ifade ederken; 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra
yasamlarinin evin igerisi ile smirli kaldigina ve artik esleriyle birbirlerine vakit
ayrramadiklarina, her ikisinin de ortak amaglarinin ¢ocuklari olduguna iliskin gorisler ileri

stirmislerdir.

Inamn bana bunu degerlendirecek kelime bulamiyorum. Hep icimizde
biriktirdik. Bize bu nasil yansidi yuvarlana yuvarlana geldik. Iliskim tarumar oldu.
Iliski diye bir sey kalmadi. Siirekli bir kavga déviis. Gezerdik. Haftasonu hep
etkinlik yapardik. Oo ¢ok giizeldi. Nasil oldu oglumuz 3-4 yasina geldi. Biz her
seyden kendimizi ¢ekmeye basladik.(E 1, OSB)

Esler arasinda yasanan fikir ayriliklari tartismalara sebep olmustur. Evlilikte kari-
koca iliskisinin arka planda kaldigi, merkeze c¢ocugu aldiklar1 gozlemlenmistir.
Sorumluluklar igine hapsolan eslerin yasam enerjisi tilkenmektedir. Erkek katilimcilar
genelde konugsmanin pek olmadigini konugmak i¢in zaman olmadigini dile getirmiglerdir.
Cocugun sorumluluklar1 onlarin ortak konustugu tek sohbet olmaya baglamistir. Es

iligkisinin yerini tamamen anne-baba iligkisine biraktig1 goriilmektedir.

Cok daha fazla konugabiliyorduk. Konusabiliyorduk diyorum. Cok
konugsamiyoruz. Otizmli olan baya ge¢ yatyor.Fazla diyologumuz olmuyor. Esler
arasinda dertlesme olur ya o bizde olmuyor. Cok gece ge¢ saatlerde olabiliyor.
Plan proje ancak o saatlerde yapabiliyoruz. Dertlesme o saatlerde oluyor. Uykulu

olarakda birbirimizi anlayamiyoruz.(E 2, OSB)

Esimle pek basbasa kalamiyoruz haliyle biribirimizden pek haberimiz
olmuyor agikgasi. Ben siirekli cocugun pesinde oluyorum bir dakika bile onu yalniz

birakmak istemiyorum bu yiizden esimle pek ilgilenemiyorum. Cocugumu hayatimin

her alanina koydum.(E 21, OSB)

Biz evlendikten 1 sene sonra ¢ocugum diinyaya geldi. O bir seneye kadar
her sey ¢ok giizeldi. Cok mutluydum ¢ok huzurluydum. Cok giizel mutlu yasadigim
bir evliligim vardi. Dogumdan sonra esimin yasadigi siire¢ benim evliligime zarar
verdi. Otizm de bunun iizerine ¢ok sey ekledi. Sinemaya da giderdik cafelere de
giderdik pikniklere de giderdik ben sosyal bir insanim. Gezmeyi dolasmayr ¢ok
seven bir insamim. Esimi bunlardan hi¢cbir zaman mahrum birakmadim. Onun

ailesini ziyarete giderdik.(E 4, OSB)
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Sunu ¢ok net soylebilivim. Tek kelimeyle ilk zamanlarimiz harikaydi. Tamam
¢ocuk olunca her ailede sikintilar oluyor ama engelli olunca bambaska. O kadar
kizryoruz ki birbirimize. Anlamiyoruz o baska bir sey diyor ben baska bir sey
diyorum. Sanki stirekli birbirimize saldirryoruz. Biz ikimiz yarista gibiyiz. Nereye
kadar boyle gidecek bilmiyorum. Gergekten ¢ocuk ¢ok zorluyor. Insamin sabrini
smiyor, tiiketiyor. Yani siz iki ilerdiginizi ti¢ geri gittiginizi diisiiniin. Ne kadar

dayanabileceksiniz?(E 30, Bedensel Yetersizlik)

Katilimcilar hayata dair inangsiz ve bikmis goriinmektedir. Anlatirken derin i¢

¢cekmeleriyle umutlari tilkenmis gibi davranmaktadirlar.

Ya iste ona gegirmek dersek. Haftada bir giin birlikte spor yapiyorlar. Bizim
hep birlikte yapabilecegimiz bir sey yok artik. Benim bir anne olarak sinir sistemim
babayr kaldirmadig: icin umrumda degil artik. Cocugum icin kapatmiyorum
kapilari. Her seyi zorlayan her sey icin ugrasan bir anne modeli var. Birde 15
giinde bir ilgilenen bir baba var. Her istedigini yapan biri var. Cocugun istedikleri
yvapilirsa oda babaya kayiyor. Az zamanda ona kayiyor, o ihtiyact tamamlasin diye
ona miisaade ediyorum. Anne onu itekleyen gibi oluyor. Her sey bende ya ne
diyebilirim ki. Cocuk istedigi icin bir gseyler yapiyor. Vicdan meselesi
herhalde.(aglyor)(K 13, Bedensel Yetersizlik)

Sorumluluklarin sadece anneye yiiklendigi ailelerde baba-cocuk iliskisi kopmakla
birlikte es iliskisi tamamen yitirilmis gorlinmektedir. Aralarindaki iletisimin olmamasi
cocugun gelisimini etkilemektedir. Iliskinin daha da olumsuz bir hal aldig: ataerkil
ailelerde kadimnlarin siddete ugradigi goézlemlenmistir. Katilimcilardan bazilari esi ile

iliskisini anlatirken asagidaki ifadeleri kullanmistir.

Cok farklydik. Piknige adalara, akraba ziyaretlerine giderdik. Oyun
oynardik film izlerdik. Sadece yemek yerken. O hala ¢ocugu normal goriiyor.
Inanmiyor. Benim ¢ocugumun hicbir seyi yok diyor. Evladini merak bile etmiyor.

Sormuyor bile. Iyi bu cocuk diyor.(K 6, Bedensel Yetersizlik)

Evliligin ilk yillarinda her sey gayet giizelken sorumluluklarin agirlagmasiyla

evlilik eski nesesini ve sagligini kaybetmistir.

Adami  géremiyorsunuz ki burasi onun igin bir otel. Bana diyor Ki
‘mezarliklar senin gibi kadinlarla dolu’. Sen kendi kendine hayat kuramazsin diyor.

Ben ne yapacagim hi¢bir sosyal hayatim yok. Tek gittigim yer rehabilitasyon.
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Servis soforlerine bile esimi arayamazsiniz diyor. Adam bir ruh hastasi ya.Hep
aklima geliyor nereyi arasim diye bir bilse bunlart arastirdigimi o telefonu bana
vedirir. Aglanacak halime giiltiyorum. Benim korkum ya soylersem sonra beni
yvakalar dograr diye ¢ekiniyorum. Sonra iyi halden adamlar geziyorlar. Adam hasta

oldugunu kabul etmiyor. Beni hasta sen ediyorsun diyor. (K 24, OSB)

Gegirirdik. Cok giizel vakit gecirirdik. Her sey keyif veriyor tabii insana

sorumluluklar béyle zor olmaywnca daha kolay oluyor.

-Esiniz ile ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmadan once iliskinizi nasil

degerlendirirsiniz?

Her sey cok giizel tabii ki. Ama ¢ocuk olduktan sonra o teshisin haberi
ciftleri ¢ok olumsuz etkiliyor. Onun altindan kalkabilmek hi¢ de kolay degil. Biz
kalkabilmis degiliz zaten. Birbirine yiikleniyorsun,  geriliyorsun. Birbirimizi
sucluyoruz. Biraz sen yap biraz ben. Herkes yorulunca birbirine kiziyor, agir
geliyor onun bakimi anlayacaginiz. Of ¢ok zor ¢ok. Bunalmis vaziyettim. Gergin
oldugumuz donemlerden zar zor déniiyoruz. Idarenin bir yolunu bulamasak kag
kere bogsanma evresine gittik. Esim hep olumsuz diigiiniiyor, hi¢chir sey iyi
olmayacak. O yiiriiyemeyecek, diger ¢ocuklar gibi olmayacaklar. Onunla anlasmak
cok zor oluyor. Hadi biz dondiik o evrelerden donemeyen sonu ¢ok kotii biten bir
stirti aile var. Boyle ¢ocuklar genelde babasiz biiyiiyor ben gériiyorumda.(K 14,

Bedensel Yetersizlik)

Yukarida izah ettigi gibi kadin katilimci, evliligin i¢inde var olma nedeninin
¢ocugunun bakimi oldugu duygusu igerisindedir. Evliligini bitirmek bir yana iliskisine dair
yorum yapma hakkini bile kendinde gérmemektedir. Esinin baskin otoritesi kadina tercih
hakk1 bile stirmemistir. Kadin katilimer bu sézler ile ifade ederken durumu igsellestirmis
ve olduk¢a normal bir olaydan bahseder gibi anlatmaktadir. Bir baska siddete ugrayan
kadin katilimer caresizliklerini, ¢ocugu iizerindeki yalniz miicadelesini ve ailece hosca

vakit gecirmeyi esinin bir zorunluluk olarak yaptigini soyle ifade etmistir:

Yani bu yazin basina kadar yine geziyorduk ama yine olmuyor bir seyler
gitmiyor. Ben artik kabullenemiyorum. Artik siddeti kabullenemiyorum. Artik ¢ok
zorlanmaya bagladim. Beni kisitlyyor. Esim hala oglumun tanisina inanmiyor. Sen
gezmek i¢in gidiyorsun egitimlere bu ¢ocugun hicbir seyi yok diyor. Bu sene ¢ok

sogudum ¢ok koptum artik. Baba séylerseniz getirir, gotiiriir, oynar ama iste
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soylerseniz. Hep bir seyleri séylemeniz mi gerekir bundan yoruldum artik...Esimle
de iliskimi kesmek istiyorum. Ben icerideki yatakta ¢ok huzursuzum. Inanin bana
kanepete her yerim agriyor ama ¢ok huzurluyum. Hayatimdan bunlari ¢ikartarak
huzur buldum. Gordiigiim tek sey ii¢ evladim. Evlatlarima hi¢ kimseyi anlatmadim.
Yasa gor tami kendin karar ver. Benimle kotii olmalar sizin onlart sevmeyecegi
anlamina gelmez. Babalarina da aymisimi séyliiyvorum benimle kotii olman

cocuklarinla kotii olacagin anlamina gelmez.(K 9, OSB)

Bu sorular karsisinda bir erkek katilimci psikolojik sorunlar yasadigini ve yasanan
bu gerginliklerin esi ile iliskisine yansidigini ifade etmistir. Ozel gereksinimli cocugu olan
ailelerde yaygin olarak goriilen 6nemli bir durum da yogun bir kaygidir. ‘Bunlarin
iistesinden nasil gelecegim, maddi olarak nasil karsilayacagim’ diisiinceleri hakim olmaya
baslar. Ebeveynler sorunlarla bas etmede g¢aresiz kalabilmektedirler. Gelecek kaygisi ve

nasil gecineceklerine iliskin endiseli diisiinceler igerisinde yasamaktadirlar.

Evde krizler gecgiriyorum nasil bunlarin iistesinden gelecegim diye. Cocuga
sahip olduktan sonra panik atak hastasi oldum. Ila¢ kullaniyorum. Zaten tedaviye
basladim. Bir¢ok aile ¢ocuklar: olduktan sonra ruhsal bozukluklar yasiyorlar.
Krizler gegiriyordum, bayiiyordum, atak gecirip hastaneye kaldiriyorlardi beni.
Bunlardan sonra biraz daha destek gelmeye bagladi. Iaglart kullanmadan énce
daha daha serttim ve ¢ok sinirleniyordum. Esimde bu durumdan rahatsizdl.
Maddiyat bizi ¢ok sarsti. O bana iyi bir sey dese ben kotii anlyyordum. Hemen
parliyordum ona sinirleniyordum ama ¢ocuk olduktan sonra bunlar yasandi. Yoksa
ilk evlendigimiz zamanlarda ben de béyle bir problem yoktu. Bunlari hig

yasamiyorduk biz gayet iyiydik.(E 7, OSB)

Bir kadin katilimci ise hosca vakit gecirmediklerini esinin yasindan dolay1
katlanamadigini dile getirmistir. Goriismelerden anlasildig tizere ¢ocuk sahibi olurken 6zel
gereksinimli ¢ocukla ilgilenmek ve vakit gecirmede anne-babanin yasina gore evliligin

kalitesi degismektedir.

Ben bakiyorum c¢ocuklara sustur diyor bazen dayamiyor hem yasindan
dolayr hem bakamiyor. Yoruluyorum yani iste benim hayatimda boyle
anlayacagimz. Onceleri olurdu ama simdi sorumlulugumuz cok siirekli
kosturuyorum hi¢ bos ge¢miyor. Fizik tedavi, rehabilitasyon ve doktorlar derken
vakit kalmiyor. Bir de anneme bakiyorum. Onceleri olurdu ama simdi

sorumlulugumuz ¢ok siirekli kosturuyorum hi¢ bos ge¢miyor. Fizik tedavi,

81



rehabilitasyon ve doktorlar derken vakit ka/muwyor. Bir de anneme bakiyorum esimle
iliskimiz ¢cok oncelerde kaldi.(K 8, Zihinsel Yetersizlik)

Mesela benim oglum huysuzlaniyor durmuyor. Siirekli bir seyler istiyor
hareketleri degisiyor bir anda. Mesela bir yere oturdugumuz zaman birimiz
mutlaka ayakta olmak zorunda kalryoruz. Ama aym anda yemek yemek ve cay
icmek diye bir sey yok. Sabit durmuyor mecburen onun isteklerini yapmaya
calisiyoruz. Iste ona faaliyet olsun diye miimkiin mertebe uygun yerlere gitmeye

calisiyoruz.(K 12, Zihinsel Yetersizlik)

Erken yasta anne olmak ve zorlu siirecin hamilelikte baslamasi ailenin ilk evlilik

yillarini etkilemekte ve hamilelik 6ncesi doneme dair bir 6zlem duyulmaktadir.

Biz evlendigimizde her sey ¢ok giizeldi, miitkemmeldi. Hayat giizel keyiflisin.
Fakat hamileyken ogrendikten sonra hayat orada kotii olmaya basladi iste.
Evliligim ilk zamanlarinda bunu yasadigim i¢in tadina varamadim diyebilirim. Ben
babanin etkilendigini gormedim. Artik belli ediyor mu etmiyor mu bilmiyorum. Her
seyi benim omuzlarimda onun ne yasadigini en iyi ben bilirim. Bas basa vakit
geciriyorduk. Cikardik gezerdik dolasirdik. Simdi tabii ki bunlar yok. Cok ¢ok az
diyebilirim artik. Cikiyorsun disart sahile gidiyorsun orada oynayan g¢ocuklart
gortiyorsun moralin bozuk eve geri geliyorsun. Gezmekde bir ise yaramiyor aklin
hep onda. Hayatimin odagina koymugsun onu. Ben hala ilk bastaki gibi
etkileniyorum. Bir anne olarak hi¢ bitmiyor ben hala kabullenemiyorum.(K 17,

Bedensel Yetersizlik)

Kadin katilimci o giinlerinden s6z ederken nese ile bahsetmektedir. Aileler her ne
kadar artik kabullenmis olsalar da ge¢mise ve giizel giinlere yogun bir 6zlem iginde

olduklar1 gézlemlenmistir.

Ayyyy o kadar giizeldi ki neler neler yapardik. Sinemaya giderdik gezerdik.
Benim oglum ne zaman huzursuz olmaya bagladi tani konuldu, iste o zaman bizim
esimle olan hayatimiz bitti. Yasam stilimizi fazlasiyla degistirdi. Aksamlart
kafelerde ¢ay kahve icerdik ama artik hepsi hayal oldu. Cocugun bize ihtiyaci
oldugu i¢in biz kendimiz igin hi¢bir sey yapamiyoruz. Bas basa vakit gecirmenin

hayali bile yok artik.(K 20, OSB)

Bir bagka erkek katilime1 yasadig giicliikleri ve esi ile iliskisine yansisa da bunlari

sorun etmeyecegini ve siikredecegini ifade etmistir. Katilimeilarin inandig1 din geregi
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kadere teslim olmasi liziintii evrelerinde siikretmelerini saglamakta ve bu siireci daha rahat

atlatmalarina neden olmaktadir.

Oyle an geldi ki iliskimizin evliligimizin olumsuz yonde etkilenmemesi igin
cabaliyoruz ama hanmimin bana giicendigini kizdigi ¢ok oldu. Mesela orada
bulunmam gereken bir durum oluyordu. Benden ilgi bekliyor ihtiyact oluyordu.
Bazen bende oraya direkt gidemiyorum. Hemen ihtiyacini karsilayamamak onu
giicendiriyor. Biz muhafazakar yapiya sahip bir aileyiz. Hayattan memnun degilim
gibi bir yapiya gelmeyiz. Ufak sarsintilar bizi ¢ok yikmaz diyebiliriz.(E 19,

Bedensel Yetersizlik)

4.6. OZEL GEREKSINIMLI COCUGA SAHIP ESLERIN iS BOLUMUNUN

EVLILIGE ETKIiSI

Katilimcilara sorulan “aile iiyeleri olarak ev i¢inde sorumluluklart paylagir misiniz?
Genelde 6zel gereksinimli cocugunuzla evde en ¢ok kim ilgileniyor? Ozel durumu ile ilgili
yasadigimiz zorluklar nelerdir? Cocugunuzla gegirdiginiz zaman dilimi giiniiniiziin ne
kadarini kapsiyor?” sorularina yanit arandiginda genelde annelerin ¢ocuklariyla daha fazla
ilgilendigi, babalarin ise calistigi gozlemlenmistir. Kadin katilimcilar ¢ogunlukla
‘glinlimiin tamam1 onunla gegiyor’ ifadelerini kullanmiglardir. Erkek katilimcilarla yapilan
goriismelerde ise genelde babalarin ¢alisiyor olsalar da annelere goére ¢ocugun
sorumlulugunu daha fazla aldiklarina iligkin yanitlar alinmistir. Goriismeler sirasinda hangi
katilmer ile gorisiildiiyse ¢ocugun sorumlulugunu genelde kendisinin aldigini ifade
etmistir. Erkek katilimcilar kendi sorumluluklarindan bahsederken annenin de destegini
anlatmadan ge¢memistir. Katilimcilarin sorumluluk alirken 6zel ¢ocugun cinsiyeti ve
tanisina gore durum degismektedir. Erkek ¢ocuga sahip olan ailelerde ¢cocugun 6zbakim
becerileri ile babanin ilgilendigi gdzlemlenmistir. Universite mezunu bir erkek katilimci

cocugun sorumlulugunu genelde kendi aldigini su sozleri ile ifade etmistir:

Oglum biiyiik oldugu i¢in genelde onunla ben ilgileniyorum.Bunun igin
Almanya’ya gittim 3 ay kaldim. Raporlart incelettirdim. Orada durumuna
baktirdik. Takibini hep yaptim. Burada da pek ¢ok iiniversiteye gittim. Bir siirii
sehir degistirdim. Siirekli gidip geldigim zamanlar oldu. Ben arastirmayt higbir
zaman elimden birakmadim. Nerede bir gelisme varsa orada takip etme
durumundayim. Keske sunu da yapsaydim diyecegim bir sey birakmamaya

calisiyorum. Ben hayatimi o ¢ocuga gore planladim. Cocuga gore diizenledim ben
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hayatimi. Tercih yapmak durumunda olsam meslegimide birakabilirim. Hanima hig
sitem etmiyorum onun yapacagi sey var yapamayacagi sey var.(E 19, Bedensel
Yetersizlik)

Bir baska erkek katilimci g¢ocugunun genelde onu dinledigini soOyleyerek
sorumlulugu kendi aldigini ifade etmistir. Erkek katilimcilarin sorumluluk alirken genelde

eslerinden sikayet¢i olmadiklar1 gézlemlenmistir.

Ben evde oldugum zaman genelde ben ilgileniyorum diyebilirim. Oglum
benim soziimii daha fazla dinliyor. Ben yokken zaten annesiyle ilgileniyor. Benim

pesime geliyor hep. Zaten ikimizden bagka ilgilenen yok.(E 1, OSB)

Farkli bir erkek katilimci ise kardes sayisinin fazla oldugundan ve esinin 6zel
gereksinim durumu hakkinda ¢ok bilgi sahibi olmadigindan dolayr ¢ocugu ile kendi

ilgilendigini ifade etmistir. Bu durum eslerden her ikisinide huzursuz etmemektedir.

Ben ilgileniyorum. O pek yapamiyor ki. Ona da yap diyorum beceremiyor
anlamiyor. Diger ¢ocuklarla ilgileniyor.Olsun ben yaparim. Genelde hep

cocuklarla ilgileniyoruz dyle ask falan pek yok.(E 15, Bedensel Yetersizlik)

Covid-19 salgin1 nedeniyle ailelerin evde vakit gegiriyor olmasi ¢ocuklari ile

ilgilendikleri zaman dilimini degistirmektedir.

Valla ya soyle biz genelde iste oldugumuz icin esim ilgileniyor. Pandemiden
dolayir evden c¢alisiyorum su an. Yogun olmadigim zaman ben ilgilenmeye
calisiyorum. Yogun oldugum zaman 8 ile 5 arasit ben bilgisayar basinda oldugum
icin annesi tutuyor. Haftasonu ben almaya ¢alisiyorum annesine mola verdirtmeye
calistyorum. Otizmli ¢ocuk annesi olmak zor. Biraz hani kafa dinlesin diyorum tek
basina birakyyorum onu. Bizim ¢ocuklarimiz zor. Tekrarlardan sinirlenirsiniz. Hep
ayni durumda olamazsiniz. Ne bilim ¢ocugun takintili bi giinii olur sizin de o giin
kétii  giintiniizdiir. Iyi olamazsimiz yani sinirleriniz gerilir. Esimde cok biiyiik
degisiklikler oldu fazla asabiyet oldu. Ben genelde ¢ocugu tek alip gezdirmeye
calistyom iste disarda dolastirmaya ¢alistyom bazen o da katiltyo. Ayri olmast daha
1yi oluyo onun ag¢isindan ¢iinkii cok yoruluyor. Aksamlart da iste ben vaktim oldugu

kadar bir iki saat ders ¢aligtiryorum ¢ocuga.(E 2, OSB)

Pandemi donemi ayri bir dénem her ikimizde aymi kosullarda gibiyiz
disarida ¢ocukla hep benim evde de hep esim var. Bu tiir ¢ocuklar kural seviyorlar.

Egzersiz varsa onu hergiin yapmak istiyor. Su an hep evde miimkiin oldugunca
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onunla zaman ge¢irmeye ¢alisiyoruz. Hep vaktimiz onunla gegiyor.(E 29, Zihinsel

Yetersizlik)

Aile i¢i sorumluluklar birlikte alindiginda eslerin iliskisi olumlu yonde
etkilenmektedir. Enerjinin dengeli dagilmasi eslerin dinlenmelerine ve kendilerine vakit
ayirmalarina imkan tanimaktadir. Bazi kadin katilimeilar sadece kendileri ilgileniyor dahi

olsa esinin calistyor olmasindan dolay1 ilgilenemeyecegini kabullenmis durumdadir.

Genelde ben ilgileniyorum. Babada ilgileniyor fakat ¢alistigi i¢in ben yogun
olarak. Bazen abla da wygun oldugu zamanlarda ilgileniyor. Babamiz ¢alistyor

destek ve yardimci oluyor.(K 5, OSB)

Esim ¢ok ufak bir siire ilgilenebiliyor. Calistigt i¢in aksamlar: ge¢ geliyor.
Haliyle ¢ocuklarla ilgilenmeye pek varkit bulamiyor. Esime bazen kiziyorum. Bu
¢ocuk tek benim degil. Kendimi ¢ok yorulmus hissediyorum. Allahtan ¢ocuklarina

cok diiskiin ama iste firsat bulamiyor ¢calistigr icin.(K 23, Bedensel Yetersizlik)

Hep ben ilgileniyorum. Iy ¢ikisi esim geldiginde yorgun oluyor. Ilgi kalitesi
diigtiniiyor. Her aksam yemegi birlikte yemege ozen gosteriyoruz. Baba sofraya
oturmadan bir baslamiyoruz. Oyle alistirdim. Ben béyle olmasini istedim. Babasi
diyalog kurmaya c¢alstiginda oglum olumlu tepsi veriyor.(E 27,  Zihinsel
Yetersizlik)

Stirekli hayatimin her am her dakikasi. Bir bebek. Yatana kadar benim
pesimi birakmaz zaten. Arada iste bir telefona bilgisayara gidiyor bir o zaman ayr
kalryoruz. Esim zaten aksam saati geliyor. Ondan sonra zaten belki 1 saat var ya
da yok o kadar ilgilenebiliyor. Oglum ¢ok erken yatiyor zaten. Onu ¢ok goremiyor
bile. Iste bazen haftasonlar: evde oluyor o zamanlar ilgilenebiliyor. Iste bazen
ctkartiyor arabayla gezdiriyor. Simdi artik haftasonu da kisitlamalar oldugu igin
hi¢ yapmiyor. Ama evde elinden geldigince yapmaya ilgilenmeye ¢alistyor ona bu
konuda kizmryorum. Hakli oda.(E 10, Zihinsel Yetersizlik)

Sorumluluklar1 birlikte alan aileler ise bu siireci daha kolay atlatmakta ve
evliliklerini  kuvvetlendirdigi goriilmiistiir. Eslerin birbirine olan destegi evlilikte

cikabilecek sorunlarla bas etmede 6nem tasimaktadir.

Oglumu genelde rehabilitasyona ben gotiiriiriim. Ben gelene kadar egim

ilgileniyor ben gelince aile oyunlart oynamaya basliyoruz. Hepimiz katiliyoruz.
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Mutfaga gireriz ve haydi anneye yardim edelim deriz. Annenin emegini asla eksik

goremem. Ders konusunda anne ama oyun konusunda hep beraberiz.(E 7, OSB)

Bazi kadin katilimcilar ise hi¢ destek gormedigini ve sadece ¢ocuklart igin
yasadiklarini dile getirmislerdir. Esleriyle iliskilerinde umudu kesmis vaziyettedir. Eslerine
O0fke dolu olurken ayni zamanda c¢ocuklar1 i¢in c¢abalamayr elden birakmadiklar

gorilmiistiir.

Giiniimiin ¢ogunu. Disart ¢ikarken oglumu yanima almadigimda sanki kol
cantami evde unutmusum gibi hissediyorum. Oglum benim kol ¢antam. Egime

kizgurum.(E 11, Zihinsel Yetersizlik)

Tabii ki ben ilgileniyorum. Baba gelmiyor bile ne babasi. Baba yok ortada.
Baba haftada bir giin oda haftada 3-5 saat. %90 benim iizerimde onun
sorumlulugu. Iste alir gezdirir babasi o ne ki yani o demek ben bilmiyorum.(K 13,

Bedensel Yetersizlik)

Benim esim ¢ok sikilgan. Ben artik onun tribiyle ugrasamiyorum.

Yoruluyorum ve ¢ézmeyeye kadar verdim.(E 30, Bedensel Yetersizlik)

Kadin katilimcilar bazilar1 esinden destek alamasa da ailesinin desteginin onlari

rahatlattig1 gézlemlenmistir.

Maddi olmasa da manevi olarak benim ailem ¢ok yardimci oluyor. Ama
genelde hep benim ailem yapuyor tabii ki bunu. En ¢ok ben ilgileniyorum tabii ki.
Esimin bir sey yaptigi séylenemez. Biitiin yiik benim omuzlarimda oluyor. Tek artim
aile apartmamnda olmam. IIk firsatta destek olabiliyorlar. Yoksa ben kesin kafay
yerdim. Burada olmalar: ¢ok biiyiik bir avantaj. Arik esime bir sey soyleyemiyorum
yoruldum.(K 17, Bedensel Yetersizlik)

En cok teyzesi ilgileniyor. Teyzesi bizimle birlikte yasiyor. Her yeriyle
teyzesiyle gidip geliyoruz. Zaten bize her konuda destek oluyor sagolsun.

Babaannesi de hafta sonlar: gelip destek oluyor.(E 22, Zihinsel Yetersizlik)

Esim ¢ok vurdumduymaz. Niye yemek yapilmad: niye camagirlar yikanmadi
bunlar niye temizlenmedi diye soylenip duruyor. Ona sirf ¢ocuklarin ¢ok hir¢in
oldugunu géstermeye ¢alisiyorum anlatiyorum. Kendisi hi¢hir seyini yapmiyor.
Benim yetisemedigimi yoruldugumu elimden geldigince gostermeye c¢alistyorum

ama nafile. Daha kotii oldu bence. (K 20, OSB)
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47.  KATILIMCILARIN  EVLILIKTEN  UMDUKLARI  VE
KARSILASTIKLARI GERCEKLiKLER

Katilimc1 evlilikten beklentilerinizin gergeklestigini  diisiinliyor musunuz ve
evliliginizde bir seylerin degismesini isteseydiniz o ne olurdu sorularina yanit arandiginda
genelde erkek katilimcilar kendilerini agmakta zorlanmis ve sorulan sorulara ‘hayir’ ‘yok’
gibi kisa yanitlar vermeyi tercih etmistir.Bir erkek katilimer ise bu sorunun agir geldigini
sOyleyerek yanitlamak istememistir. Katilimcilarin bazilar1 ise hi¢ evlenmemis olmay1

istedikleri goriilmiistiir.

Baz1 katilmeilarin evlilikten beklentileri ailesinden kagis olmaktadir. Kimisi aile
hayatindan kagarken daha zedeleyici bir hayatta kendini bulmustur. Kimisi ise evliligin

geemis hayati gibi olmadigindan dolayi siikretmektedir.

Benim c¢ocuklugumdansa evliligim ¢ok daha giizeldir. Cok giizel bir
¢ocukluk bulamadim. Orada bulamadigimi evlilikte buldum. Evlilik benim i¢in bir
kurtulustu. Cok biiyiik beklentim yoktu mutluluktu. Onu da buldum.(K 5, OSB)

Biraz gerceklesti. Cocugum zaten siirpriz oldu. Ben severek evlenmedim
giirticii usulu evlendim. Bana seni koy kizisin diye aldim diyor esim. Bir de sehir
kizi olsan ne olurdu diyor. Ben basta beni begenmez 0 istanbullu diye
diistinmiistiim.(K 16, Bedensel Yetersizlik)

Kadin katilimcilardan bazilar1 evlilikten beklentilerinin ger¢eklesmedigini ifade
etmistir. Sebeplerinden birinin ise esinin desteginin olmamasi ve onu yalniz birakmasidir.
Esler birbirini yeterince tanimadan evlediklerinde hayatin zorluklar1 karsisinda bag etmede
giicliik yasamaktadir. Tanimadan evlendiklerinde ya da ‘evlenince diizelir’ diisiincesi ile

yola ¢ikildiginda sonunda agir kirtlmalar yasanmaktadir.

Evlenince insan bir seyler bekliyor. Bizim evliligimizin en biiyiik sorunu
evde olmamasi. Haftasonu yasagi var kahveler kapali ama bizimki bir sekilde bir
oyun bir sey buluyor. Ya Allah askina bu iki ¢ocuk babasi hele bir ¢ocugu ozel
bununla ¢ok ilgilenilmesi lazim. Ben bundan biktim iste. Bir kahve buluyor, gidiyor
oyun oynuyor. Eve vakit ayirmiyor. Ona kalsa bizim evliligimiz ¢ok giizel. Deger
veriyormus giiye. Bir giin izni varmis onda da kafa dagitmaya ¢alisiyormus. Ben bu
acwyt degistiremiyorum artik. Her tiirlii yolu denedim fayda etmiyor.Ailesine evine
bagh olmasini isterdim. Arkadashk iliskilerinden kopsun isterim. Arkadagslar: da

evli, ben anlamiyorum bu nasil boyle olabilir. Beni degistirmeye ¢aligsiyorsun bana
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diyor. Ama asla orta yol bulamiyoruz. Ben destek almaya ¢alistim. 2-3 seans gittim.
(K 17, Bedensel Yetersizlik)

Yok hocam hi¢ boyle bir evlilik hayal etmiyordum. Hi¢ diisiinmedigim seyler
ctkti karsima ¢ok ¢ok seyler yasadim. Biitiin ilgi oglum olunca biz koptuk bile.
Degerlendirmeye vakit bile bulamiyorsun. Biz hep birbirimizi yargilamaya gegtiK
esim daha ¢ok yargiliyor bende oyle sonumuza bakalim bu ¢ocuk ne olacak diyoruz
kafa patlattiklarima kafa yor diyorum ama nerede hocam ah ah yok.(E 25, OSB)

Ben dnce kadin oldugumu unuttum baslarda béyle degildi. Sonra anneligimi
unutturdu. Ben su anda elden ayaktan diismeyeyim ve karmimi doyurayim ki
¢ocuguma yetebileyim evde ben bedava is¢i modundayim. Tiiketti yani her tiirlii
beni tiiketti. Her darbe sizi biraz daha yoruyor. O sadece kendi cebini diisiiniiyor.
Imkansizliklar bizi ¢ok zorladi maddi olarak cok zorlaniyor. Parasizlik arttikca
kavga siddet halindeyiz. Geceden gelmis sirtimda ¢anta ile kapt kagi deterjan
satiyorum. Bulasik yikarken porselen tabagin sesi ¢ikti diye kiifiirler, hakaretler
her tiirlii siddeti goriiyorum. Su an o sesini yiikseltmesin diye her seyi icime ata ata
ata saglarim beyaz oldu dokiiliiyor. Gittim destek almaya ¢alistim ama olmadh ilag
kullandim. Midemi kotii yapti bwraktim. Ya bununla yagsayacagim ya da c¢ekip
gidecegim. Maddi imkanim olsa onsuzda yapabilirim. Evlenmemis olmay: isterdim.
Ama ben buna hazir degilim. O eger hayatimdan ¢ikarsa imkansizliklarim var. (K 6,
Bedensel Yetersizlik)

Kadin katilimcilardan bazilari evlilige dair iimitleri bitmis vaziyettedir.
Olmayan bir evliligin beklentisi de olmadi. Bu bir mecburiyet. Bizim normal

olmayan bir evliligimiz var.(K 24, OSB)

Korkularim artti bakalim ne olacak iste ne yapalim boyle gidiyoruz. Bir sey

degismez daha bu saatten sonra hayatimizda.(K 8, Zihinsel Yetersizlik)
O nasil bir mertebe ben onu bilmiyorum.(K 9, OSB)

Bir kadin katilimei 6zel gereksinimli bir cocugu olsa bile evlilikten beklentisini bir
cocuk sahibi olmak olarak gordiiglinden dolayr ¢ocugu diinyaya geldikten sonra

beklentisinin gergeklestigini diistinmektedir.

Evet ¢cok siikiir. Zaten dedigim gibi 7 yil boyunca ¢ocugum olmuyordu. Artik
son zamanlarda timidimi kesmistim tiziiliiyordum. Cok siikiir olduktan sonra ¢ok

mutlu oldum.(E 21, OSB)
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Baska bir erkek katilimci bu konuda sunlar1 ifade etmistir:

Kesinlikle gerceklesti. Ben yasayacagimi yasadim. Ben evlenmem diyordum.
Evlilik benim hayallerimin arasinda vardi. Ben c¢ocuklugumda yasayamadigim
seyleri ¢ocuklarima yagsatacagim, yasadiklarimi ise yasatmayacagim. Bunun icin

cabalayacagim ben kendime ailem ile ilgilenecegim diye sz verdim.(E 7, OSB)

Eslerin evlilige yiikledigi anlamlar yasadiklarin hayatin seyrini etkilemektedir.
Kimisi i¢in evinin kadini olmak, cocuklarina bakmak, maddi anlamda imkanlarinin yeterli

olmasi evlilikten doyum almak i¢in yeterli goriinmektedir.

Iste gerceklesti diyelim. Daha ne bekleyeyim ki. Bunlar bana yetiyor. Daha
fazlas1 ne olabilir ki. Eviilikte huzursuzlugum olmadi. Maddi olarak da manevi
olarak da esim bana destek oldu. Ikimizin arasinda da hicbir sorun olmad.

Mutsuzum dersem nankérliik yapmuis oluyorum simdi. (E 10, Zihinsel Yetersizlik)

Cocugu igin iilke degistiren bir erkek katilimei evlilikten beklentilerini ve 6zel bir

cocuk sahibi olmay1 sdyle anlatiyor:

Ozel gereksinimli bir ¢ocugum olursa farkhilik gosterir. Kimse umdugu
hayati yagsamiyor. Cocugum olunca hayatimda zorlasti. Biz bir karar aldik. Her
¢ocuguma oldugu gibi diger ogluma da normal gibi davraniyoruz. Bu ¢ocuklarda
en biiyiik ilag sevgi onu igten opebiliyorsaniz o ¢ocuk aynisini size yapiyor. Biz
merdiven atliyor diyorsak sevgi ¢ok onemli. Hasta gibi davranmayacagiz ona.
Fransa’da doktor bile ¢ok iyi yapryorsunuz dedi. Biz hi¢ birakmadik vazge¢medik
ondan. Takinti problemi var biraz. Verdigimizi alabiliyor. Cocugum degissin
istemezdim ama tutum ve ozel durumlart degigsin isterdim. Bu ¢ocuk bizim i¢in
farkli. (E 29, Zihinsel Yetersizlik)

Baz1 katilmcilar ise evliliklerinde degismesini istedikleri seyleri eslerinin destek

olmasi ve olumlu aile destegine ihtiyaglarini dile getirmislerdir.

Cocugun yiikiinii  hafifletsin  isterdim, destek olsun isterdim. Bu

anlasmazliklar bizi ¢ok yoruyor. Sonumuz hayrolsun.(K 14, Bedensel Yetersizlik)

Bir kismi. Biraz maddiyat bizi ¢ok sarsti bir ¢ok beklentimi karsilayamaz
oldum. Ailelerimizin tutumlart bizi ¢ok yaraladi. Iki aile de cahil ciihela. Keske
bunlart hi¢ duymasaydik gormeseydik yasamasaydik etkilenmeseydik ama maalesef
hepsi yasand. (K 20, OSB)
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Ailenin ¢ocugu i¢in yaptig1 degisimler evliligine olumsuz yansiyabilmektedir.
Cocugu icin sehir degistiren bir baska katilimci esinin sorumsuzluklarinin arttigini ifade

ederek degismesini istediklerini aktarmistir.

Oglumdan sonra her sey bitti. Hayatimiz su an onun etrafinda doniiyor.
Biraz kendini anlatabilecek yiiriiyebilecek hale gelsin tek ¢abamiz o baska bir sey
degil. Bu memleketten gitmek isterdim evliligim degisirdi. Etkileniyor o
insanlardan ama onun bir ¢ocugu var bize baglh onunla daha fazla ilgilenmemiz
lazim. Oglum boyle olmasa daha fazla konusurduk. Ben ¢ocuk geligimini bitirmek
tizereydim onun icin oglum igin degistirdik hayatimizi sehir degistirdik sirf tedavi
olsun diye. Yoksa memleketimzide kalsak daha giizel olabilirdi.(K 26, Bedensel
Yetersizlik)

4.8. OZEL GEREKSINIMLI COCUGU OLAN ESLERIN BiRBiRIiNE
DUYDUGU DEGERIN BELIRLENMESIi

Katilimcilara esinizin size deger verdigini diisiiniiyor musunuz, siz esinize deger
veriyor musunuz, esinizde begendiginiz ve begenmediginiz davranisar nelerdir sorularina
yanit arandiginda katilimeilar kendileri deger verdiklerini sdylediklerinde eslerinin deger
verip vermedigi ile ilgili ‘bilmiyorum’ yanitlar1 ya da ‘o bana deger veriyordur’ yanitlar
dikkat cekicidir. Eslerin birbirlerinin duygularina dair ¢ok konusmadiklarin1 ve bunlar
konusmaktan ¢ok hoslanmadiklarin1 verdikleri ‘var’ ‘evet, tabii’ gibi kisa yanitlardan

anlagilmaktadir.

Veriyordur heralde. Veriyor diye biliyorum. (giiliiyor).Bende yok ama
esimde var mi bilmiyorum.(E 10, Zihinsel Yetersizlik))

Anlatabilecegim bir sey yok size. Bu konularda konusmak ¢ok zor geliyor.

Ne yapalim halimize siikrediyoruz iste.(E 11, Zihinsel Yetersizlik)

O bana giiveniyorda ben giivenmiyorum. Artik geri doéniisii yok yastyoruz
iste. Ciktik bir yola gidiyoruz bir alamete. I¢imizde bir sey kalmadi. Mecburen
yastyoruz. Bu saatten sonra ne yapabiliriz ki diye diisiiniiyorum.(E 25, OSB)

Zaman gosterir. Ben ona bagl degilim esimde bilir. Ben gii¢siiz biri
degilim. Benim onu birakabilecegimi biliyor. Ama sen yapamazsin diyor. Isine

gelmiyor iste.(K 26, Bedensel Yetersizlik)
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Ben artik uzun vadeli hi¢bir sey diisiinmiiyorum. Uzun vadeli planlar
yapmiyorum. Maksimum 6 ay 1 sene ileriye plan yapryorum hayal kuruyorum.
Dileklerimi arzularimi  hayallerimi hep kisa tutuyorum. Cok uzun vadeli
diistinmiiyorum iliskim hakkinda. Bir nevi ani yasamaya ¢alistyorum. Uzun vadeli
bir hayal kurarsam bu iliski i¢in hiisrana ugrarim. Benim ¢okmemem lazim ¢iinkii

benim yanmimda durup destek olabilecek kimse yok.(K 3, OSB)

Bir erkek katilimci ise gelecege giivenle bakamadigni, birbirlerine deger

vermekten artik yoksun olduklarini dile getirmistir.

Bizim artik iliskimiz kalmadi. Duygularimizi bile birbirimize aktaramiyoruz.
Hislerimiz duygularimiz kéreldi. Cok acemilik ¢ekiyorsun. Okuma yazmayt unutmus
gibi diistin. Her seyi ifade etmeyi unuttum. Ben artik kimseyi arayip sormuyorum.
Artik bunlart diisiinecek halimde kalmadi. O kadar degistim ki. Cocuktan énce ve
sonrast diye bir hayatim var. Bizi mutasyona ugratti. Bizi ugrattilar. Bizi insanlar
degistirdi. Zombi gibiyiz. Yiyoruz ama tad almiyoruz. Yasayan 6lii gibiyiz. Bizim en
biiyiik hayalimiz ormanda yasamak istiyorum. ben artik usandim metropol bizi ¢ok

yordu. Otobiis bizi ¢ok yordu. Her sey ya.(E 1, OSB)

Baska bir kadin katilimci 1se esi ile yas farkinin olmasini, ona deger vermesinin

temel sebebi olarak gormektedir.

Esim ¢ok zayif goriintiide erkek var ama yok. Asil yiik bende. O ben
olmasam birini bulamaz. Nilay hanim benim yasimda birini nasil bulabilir ki kimse
bana bosver evlenme dedi ben evlendim. Yasini soylediler yapma dediler. O yiizden
o bana muhta¢ aslinda. Bana ¢ok diiskiin o yuzden. Her seye ben bakiyorum evde.
Cocuklara gelirken bir seyler aliyor seviniyorlar. Ya oyle egitim falan ilgilenemez

beceremiyor ki. Anlamiyor da.(K 8, Zihinsel Yetersizlik)

Farkli katilimcilarin ise evde dayanismanin oldugu zamanlarda birbirlerine destek
olabildikleri, gelecege giivenle bakabildikleri ve Dbirbirine deger verdikleri
gozlemlenmistir. Cocuklarimi kabullenip bir is bolimiine girdiklerinde ve anne-baba

olmanin yani sira es olmay1 hi¢ unutmadiklarinda iligkiden aldiklar1 doyum artmaktadir.
-Esinizin begendiginiz davranislar: var midwr? Varsa nelerdir?

Aile baghligini ¢ok sever baglarin kopmasint hi¢ istemez. Catigsak da kavga
etsek de uzatmaz hi¢hir seyi. Mutlu bir gelecek gérmiiyorum. (E 4, OSB)
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Cook. Mesela panik atak krizinde gegirirken o hep aglar. Beni ¢ok sever
tiziildiigtinii onun gozlerinden anliyorum. O bana sevgini belli eder. Ben o
yorulmasn diye her yere giderim. Markete aligverige. Ayni evde isek sevgimiz daim
olmalr diyorum kendi diinyamizi yasayalim. Eve bir ekmek getiriyordak paylasalim
diyorum. Birlik olmasi ¢ok giizel. Bir dedik bir savasa girdik birakmayacagiz dedik.
Cok ayrilan var. Bizim ¢ocugu ayakta tutan sey aile sevgisidir.(E 7, OSB)

Cocuklarint sever iste o giizel. Bana hi¢ yardim etmez haliyle ben onu ¢ok
suglarim. Tipik bir Tiirk erkegidir. Ben ¢ok sinirlenince de acisini ¢ocuklardan
ctkarttyorum. Artik bir seylere elini atmast lazimdr ¢iinkii ¢ocugun gelisimi

ilerlemiyor geriliyor boyle oldugunda.(K 20, OSB)

Huyunu ¢ok seviyorum c¢ocuga karsi davranisint ¢ok begeniyorum su an
aklima gelen bunlar. Begenmedigim bir sey yok. Tek tiik bazi seylerde bize

bagirirmalart oluyor o pek hosuma gitmiyor. (E 22, Zihinsel Yetersizlik)

Daha bu sabah her sey bizim icin daha giizel olacak dedim. Oldiirmeyen
dert giiclendirir.(E 29, Zihinsel Yetersizlik)

Katilimcilara degismesini istedikleri seyler soruldugunda bir kadin katilimer esine
cok ihtiyaci1 oldugunu soylerken bagka bir erkek katilimei esinin ondan cok destek

bekledigini ve bunun onu yordugunu ifade etmektedir.

Evde olsa en azindan bu beni ¢ok mutlu eder. Evde oturamiyormus. Biz
evliligimizin ilk baslarinda boyle degildi. Simdi asil ona daha c¢ok ihtiyacim var.
Kag yidir bununla ugrastyorum. Cocugunun pek 6yle her seyini bilmez. (K 17,
Bedensel Yetersizlik)

Hocam hafta sonlar: bile yardim etmemi istiyor bari o giin dinlenelim. Iste

hep buradan tartismalar ¢ikiyor. (E 18, Zihinsel Yetersizlik)

Karsiliklr iletisim halinde olan sohbet edebilen, birbirinin ihtiyag¢larini dinleyebilen

esler ise gelecege glivenle bakabilmekte ve birbirlerine deger vermektedir.

Birbirimize her konuda giiveniyoruz.(K 23, Bedensel Yetersizlik)
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49. OZEL GEREKSINIMLI COCUGUN ESLERIN CINSEL VE
DUYGUSAL ANLAMDA DOYUM SAGLAMASINA ETKIiLERIi

Yapilan goriismeler sirasinda katilimcilara cinsel anlamda evliliginiz doyurucu
mudur? Evliliginizi duygusal anlamda yeterli buluyor musunuz? Esinizle iliskinize dair
sohbet ediyor musunuz? Ediyorsaniz sohbetinizde genelde iligkinizin hangi yanini
konusursunuz? (Olumlu- Olumsuz) sorular1 sorularak evlilikten aldiklari doyum ortaya
koyulmaya calisilmistir. Katilimcilarin 6zel gereksinimli ¢ocuklari ile ilgili yasadiklari
giicliikler ile ilgili detayli agiklamalar yaparken cinsel iligkileri hakkinda kisa cevaplar
vermeyi tercih ettikleri goriilmiistiir. Kadin katilimcilar erkek katilimcilara gore daha agik

yanitlar vermislerdir.
-Evliliginiz sizin i¢in doyurucu mudur?

Hayir. Siikrediyorum ne yapayim yapacak bir sey yok. Fiziksel cinsel ruhsal
duygusal hi¢chir anlamda bu iliskiden tatmin olmuyorum. Eskiden c¢alistyordum
simdi tek kigi bir yere ¢ikamiyorum. Cikiyorsun ama her seyin kisitlh maddiyat.
Uzat bir yere gitsek olmuyor. O da istemiyor ¢ok fazla. Artik takmiyorum ya. (K 3,
OSB)

Katilimcilar kendilerinden ge¢mis bir sekilde yanitlar vermektedir. Baska bir
katilime1 sosyal hayatinin 6zel gereksinimli ¢ocukla birlikte kisitlandigini ve birlikte

olmaya ¢ok ihtiyaglari oldugunu dile getirmistir.

Biz ¢ok sosyal bir cifttik siirekli disari ¢ikardik. Simdi artik 6yle bir sey
olmadigi icin birbirimizden de koptuk. Buna ihtiyacimiz var. Ozgiirliigiimiiz

kisitland: diye camimiz ¢ok sikkin. Cok bogulduk ¢ok bunaldik. (K 20, OSB)

Genelde Tiirkiye’de evliliklerde babanin egemen oldugu ailelerde getirip
gotlirmesi, maddi anlamda bir seyi eksik etmemesi evlilikten alinan doyum ig¢in yeterli

goriilmektedir.

Ya soyle etrafimdakilerle kiyaslyyorum bagskalari kaldiramadi gitti birakti
engelli ¢ocugunu ama ¢ok giikiir bizimkisi benimle hastaneye falan geliyor.
Randevu falan aliyor en azindan sansliyim bu konuda.(K 26, Bedensel Yetersizlik)

Tam anlamiyla degil. Benim beklentilerim farkli onun beklentileri farklL.
Yapabileceklerimiz kisitl.. Onceliklerimize iliskimizi koymuyor. Esimin oOnceligi
cocuklarimizin ilaglari, egitimi, evin ihtiyaglari falan.O benim kadar iligkimizi

diigtinmiiyor. Baska bakiyoruz evlilige benim isteklerim tam olarak yeterli degil.
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Cinsel anlamda yeterli. Cok la¢kalagsmis bir iliskiye bende giizel bakmiyorum. (E
27, Zihinsel Yetersizlik)

Biitiin ilgi oglum olunca biz koptuk bile. Degerlendirmeye vakit bile
bulamiyorsun. Biz hep birbirimizi yargilamaya gectik esim daha ¢ok yargiliyor
bende dyle sonumuza bakalim bu ¢ocuk ne olacak diyoruz kafa patlattiklarima kafa
yor diyorum ama nerede hocam ah ah yok.(E 25, OSB)

Farkl1 bir katilimc1 olumsuz-olumlu konusmanin yani sira hi¢ konusamadiklarini ve

doyum almadiklarini ifade etmistir.

Konusmalarimiz siirekli hep kavga halinde. Ona diistincelerimi agik¢a ifade

edebilirim. “Senden nefret ediyorum, olsen bir dakika bile gozyast dokmem’ derim.
~Iliskiniz sizin icin doyurucu mudur?

Hayir degil. Tiiketici diyebiliriz. Yok degil. Ben aymi evi paylasiyorum o
kadar. (K 6, Bedensel Yetersizlik)

Farkli katilimcilar iliskilerine dair sohbet edemediklerini su sozlerle ifade etmistir.

-Esinizle iligkinize dair sohbet ediyor musunuz? Ediyorsaniz sohbetinizde

genelde iliskinizin hangi yanmni konusursunuz? (Olumlu- Olumsuz)

Yok ya nerede konusmak. Cok miimkiin degil. Konusamiyoruz kavga desek

daha dogru olur. Biz ¢ok yorulduk artik biktik. Onun sorumsuzlugu beni siktt artik.
iskiniz sizin icin ne kadar doyurucudur?
Yok asla beni doyurmuyor, mutlu degilim.(K 17, Bedensel Yetersizlik)

Hee.Yani ¢ok aghyoruz.Olumsuz yanlarmmi ¢ok  konusuyoruz.Zaten
birbirimize ¢ok yiiklendik. Konusmak degil bizimkisi kavga oluyor.(K 14, Bedensel
Yetersizlik)

Zaman ¢ok kaybettik onun disinda baska bir sey yok. Iliskimize dair
zamanmimiz ¢ok gitti. Hep onunla dolasmak zorunda kaldik nereye gitsek onu
yanimizdan hi¢ aywamadik. Maddi anlamda ¢ok daha biiyiik seyler yapabilirdik
gelistirebilirdik. Ama tabii ilgi ve odagimiz ¢ocuk olunca bunlar olmadi

gergeklesmedi.(K 12, Zihinsel Yetersizlik)

Biz genelde ¢ocuklarimizla ilgili olan kismi konusuruz. Ikili iliskimizi pek

konusmayiz. Evliligimizle ilgili bir sey konusmamiza gerek yok ben sana deger
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veriyorum sen bana deger veriyorsun diyorum. Birbirimize olan saygimiz
bozulmadig siirece bir sikinti yok. Ihtivaclarimizi konusuruz genellikle.(E 18,
Zihinsel Yetersizlik)

Bir erkek katilimcr ise artik esiyle birlikteliginin bir mecburiyete dondiigiinii dile
getirmistir. Esinin eskiden daha bakimli oldugunu kendine baktigin1 ancak o6zel

gereksinimli ¢ocuk ile birlikte bunlar1 biraktigini anlatmastir.

Boyle bir ¢ocukla yasadiktan sonra bir sey diyemeyecegim. Ben olmasan
annesi de bende yasamayiz. Mecburuz. Bana sordugunuz sorulara bile cevap
vermekte zorlaniyorum. Hi¢ diigiinmemisim bunu yillardir. Béle bir ¢ocuga sahip
olmak kolay degil. Zor bir hayati var. Eskiden makyajina kiyafetine dikkat ederdi
artik kendini salmis vaziyette.Mesela bir ara sorunlar yasiyorduk. Bosanmak
lizereydik. Bir ¢cabam gayretim yok. Duygularima kapaliyim.Cocuktan sonra biz
koptuk. Biz asirt yiiksek duyguyla yasamaya basladik digerlerini gormemeye
basladik. Hissedemiyor haldeyiz.(E 1, OSB)

Erkek katilimcilardan biri benzer durumun yasandigini ancak iistesinden gelmek
icin ¢aba sarfettiklerini dile getirmistir. Ciftlerin sorunlarin iistesinden gelmelerini sadece
0zel gereksinimli ¢cocugun durumu degil ayn1 zamanda kok aile yapisi, mizaglart ve

psikolojik gii¢liiliikleri de etkilemektedir.

Yani simdi soyle oncesi sonrasi diyebiliriz. Birbirimize ayirdigimiz zaman
cok simirlt oldu. Belirli konularda swmirlt olmus oluyor. Ne olursa olsun

birbirimizden mahrum olmayalim diye soz verdik.(E 29, Zihinsel Yetersizlik)

Baz1 evliliklerde eslerden biri doniisiime agik olsa da ne yazik ki sadece bir esin
evlilikten doyum almak igin istekli olmasi yeterli olmamaktadir. iliski birlikte edilen dans

gibidir. Dolayisiyla eslerden biri danstan ayrildiginda ahenk bozulmaya baslar.

Hep konusuyorum konusurum da. Ben olumlu ¢ok seyi séylemeye
calistyorum. Cay getirirse tesekkiir ediyorum. Hi¢bir lafimi esirgememigimdir
ondan. Ben artik bu sekilde olmayacagina dair esimle ¢ok konusma yaptim. Destek

alalim dedim ama egim stirekli bunu reddetti. Benim bir seyim yok diizelecegim diye

diye karmakarisik bir evlilige dondii.(E 4, OSB)

Katilimcilardan bazilar1 ise evlilikten hi¢ haz almamaktadir. Katilimcilarin
sozlerinden anlasildigi gibi "kurtulmay1" beklemektedir. Kadin katilimcilardan bazilarinin

hayati bir tabu gibi olmus vaziyettedir. Katilimcilardan yilmighigin izlenimleri alinmistir.
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Act ¢eken kadinlarin kendilerini goriisme sirasinda ozgiirce actigr goriilmiistiir. Evliligi
duygusal anlamda bitmis ama bir tiirlii bosanamayan kadinlarin ¢aresizligi aragtirmaciya
fazlasiyla yansimistir. Kendi acilarim1 gérmezden gelirken sirf esi kendine zarar vermesin
diye sustugunu ifade eden katilimcilarla goriisiilmiistiir. Degil sohbet etmek kendini bir

insan olarak saydiramadigi bir iliskinin icerisinde olan katilimcinin sozleri sdyledir:

Ben hep dayak yiyecegim zaman ¢ocuklar gérmesin diye diger odalara
kagryorum. Gérmesinler diye ama sesleri duyuyorlar tabii. Ama ben affettim.
Cocuklar aglama krizine girdi. Benim ¢ocuklarim su bagirigsmalart duymasinlar.
Engelli oglum c¢ok etkilendi. Birgiin kurtulacagima inaniyorum. Giilmeye
calistyorum. Cok kirllganmim aslinda. Ben olmaywnca kendine zarar veriyor. Bana

vicdan yaptirtyor. Benim yiiziimden bir insan 6ldii. Ben kotii olmak istiyorum ben

iyi olmaktan ¢ok yoruldum.(K 24, OSB)
Ayni stireci yasayan farkli bir katilime1 bu durumu sdyle aktarmistir:

Yasadigim seyler degil. Arkadaglarimdan duydugumu ben esimden
duymadim. Arkadaslarim esim sunu aldi diyor yahu bu nasil bir duygu ben
bilmiyorum. Bilmiyorum ya bunlar nasil duygular. Bir ¢ocuk dogurmasini bile
beceremedin dedi bana. Ben kendimi ¢ok sugladim. Senin kaderin kétii geldin bizi
de batirdin dediler bana. Hi¢ unutmuyorum. (agliyor) Herkes bana goziinii kapat
otizmli bir ¢ocugun var senin onun babaya ihtiyact var evde dur diyorlar. Ben iyi
olmadan ¢ocuklarim nasil iyi olacak... ben artik karar verdim hir giir yoruldum.
Ben dinlenmek istedigimi ona anlatamiyorum o farkl anliyor. Iki kelimeyi bir araya
getiremiyor bile. Cani istediginde benim param yok ne yaparsaniz yapin
diyebiliyor. Bir babanin gérevi kira odemesekte bunu sende yaparsin diyorum
kendime... bu bende yapabilirim ve huzurlu olurum. Cocuklarim bu durumda daha
kotiiler. Herkes ayni tavsiyeleri veriyor. Benim onun yanminda hayatim yok oluyor.
Kalktim ise basladim ugrastim. Biitiin bilgilerim silinmisti her seyimi ogluma
verdim. Ama simdi tekrar yoneliyorum ona. Gérsem ki baba ogluyla iyi oda yok

maalesef (K 6, Bedensel Yetersizlik)

Sohbet edebilen, iliskilerinde olumlu yanlari konusabilen ¢iftlerin daha fazla
doyum aldig1 goriinmistiir. Her ikisinin de konusabildigi ve goriislerini bildirebildigi
iliskilerde sorunlarin istiinden gelmek daha kolay olmaktadir. Evliliklerdeki en temel
problemlerden biri iletisimdir. iletisim kurarken karsisindakini suglamaya baslayan,

digerini savunmaya davet etmektedir. Bu kisir dongii bu sekilde devam eder. Biri
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suglanirken digeri ise kendini savunur. Ancak duygularin konusuldugu ve tek tarafli

elestirinin yapilmadig iligkilerde saglikli ¢oziimlere kavusulabilir.

Tabii  oluyor. Genelde problemlerini  konusuyoruz. Evet dogru
soyliiyorsunuz ama maalesef bazen olmuyor. Dogru olan seyi bile bazen
yapamiyorsunuz. Varolan elimizdeki seyin kiymetini yok oldugumuzda anliyyoruz.
Insanlara alistigimizda onun kiymetini bilmiyorsunuz. Sahiplendiginiz zaman bir
esyamin bile kiymetini bilmiyoruz. Ruhsal bir olay. Biraz hatayt kendimde

goriiyorum. Insan kiymetini tam net bilmiyor.(E 2, OSB)

Aqigizdir netizdir. Soyleriz direkt. Rahatlikla ben diisiincelerimi ifade
ederim. O daha kapalidir. Ben daha net bir sekilde soylerim ona. Pegini birakmam
onun agzindan laf alana kadar devam ederim. Evliligim dogdum, biiyiidiim hep bu
hayati yasadim. Bana yiik olarak gelmedi. Zor sartlardan gectigimiz zamanlar oldu
ama yine de iyiydi. Cinsellige ¢ok sicak bir insan degilim. Cok diigkiin biri de
degilim. Bana fazlasiyla doyurucu.(K'5, OSB)

-Esinizle iligkinize dair sohbet ediyor musunuz? Ediyorsaniz sohbetinizde

genelde iliskinizin hangi yanini konugursunuz?(Olumlu- Olumsuz)

O konuda esim bana ¢ok kizar. Bana ¢ok kizar. Gelir gelmez ¢ocuklara
yoneliyorum ya onlarla hep vakit gegiriyorum ama hep konus der. Benim kafam
hep ¢ocukta oldugu i¢in ben onunla konusamiyorum. Her iki yanini da konugmaya
calisiyoruz. Bir anlasmazliga diistiik ve bir ihtiyacimiz var, tartistik. Her seyin bir
siiresi var dive anlatiyorum. Aciklama yapiyorum. Onemli olanin hep saglik
oldugunu anlatryorum. Diinya hali diyorum ve birbirimizi kirmayalim diyorum. Su
maddi sey yiiziinden birbirimizi kirmayalim diyorum. Daha ¢ok birlestirici rolii

tistleniyorum.Her anlamda birbirimizi tamamlariz(E 7, OSB)

Illaki  konustugumuz oluyor sey yapiyoruz. Konusuyoruz sohbetimizi
ediyoruz. Olumlu yamni da olumsuz yamini da konusuyoruz. Yani ben oldugunu
diistinmiiyorum insallah da olumsuz bir sey olmamistir. Yani bilemiyorum insallah

da olmaz.(E 10, Zihinsel Yetersizlik)

Her agidan konusuruz. Birbirimizden gizli sakli is asla yapmayiz. Aninda
paylasmasakta da sonrasinda degerlendiririz. Kotii bir olay yasasak ona

hissettirmemeye ¢alisurim. (E 19, Bedensel Yetersizlik)
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Cok anlamli buluyorum. Evlilik olmasi gereken bir sey. Iyi bir es iyi bir
insanla karsilagtiktan sonra. Allah kimseyi yalmizlikla sinamasin. Eviilik hayatt

giizel bir sey. (E 21, OSB)

Giizel giizel. Ben genelde olumsuz yoniimiizii konugurum.(K 28, Zihinsel
Yetersizlik)

Esler arasinda yas farkinin ¢ok olmasi gelecege, evlilige dair kaygiyr beraberinde

getirmektedir.

Benim artik séyle endiselerim basladi. Ilgi sevmek giizeldir. Yasi var éliir
dediler tepki etkiyi dogurdu. Ben evlenecegim dedim kimseyi dinlemedi. Yasindan
dolayr nikah yapti utamiyordu ¢iinkii diigiin bile yapmadi. Ona bir sey olursa
cocuklar ne yapar diye korkuyorum. Cocuklar onu seviyor. Onceden anlamiyordum
simdi kaybetmekten korkuyorum. Ne yapar diyorum acaba c¢ocuklar c¢aresiz

kaliyorum. Cocuklar igin dayanamiyorum.(K 8, Zihinsel Yetersizlik)

4.10. AILELERIN iINANDIGI DEGERLERIN EVLILIGE VE COCUGU
BUYUTMEYE KATKISI

Aragtirmaya dahil olan katilimcilarla ¢ocugunuzu biyiitirken inandiginiz
degerlerin katkisini gordiiniiz mii? Inandigmiz degerler evliligine nasil yansimistir?
sorularina yanitlar aranmistir. Genelde katilimecilarin ¢cogu Miisliman oldugunu dile
getirerek siikrederken, bazi katilimcilar isyan etmek bir yana sorgulamanin bile dogru
olmadigin1 diisiinmektedir. Bazi katilimcilar aile i¢i sorumluluklar1 alirken gelenegi
kutsallastirmis bir sekilde erkek-kadin rollerinin 6nemini vurgulayarak yasadiklari bazi
olumsuzluklar1 normal karsilamaktadir. “Bizde ayrilmak yok’’ seklinde konusmalar
gecmistir.

Ben diistintiyorum bana bir sey olsa ne olur. Kendimizi diistindiigiimiizden
degil ¢cocuktan dolay1. Yoksa bizde Allaha siikiir ayrilmak yok hocam. Bana bir sey
olsa bu ¢ocugun hali nice olsa ne olur diyorum. Sonra Mevla onun sahibi diyerek

kendimi avutuyorum(E 19, Bedensel Yetersizlik)

Katilimeilarin goriisleri incelendiginde birgogunun baskalarinin hayatina bakarak
stikrettikleri goriilmiistiir. Hem kendi iliskileri hem de ¢ocugun 6zel gereksinimine -diger

insanlarin yasadiklariyla kiyaslayarak- stikrettiklerini ifade etmislerdir.

98



Evet, Allaha ¢ok sigindik. Asla isyan etmedik ¢ok siikrettik. Bu zamanda o
kadar ¢ok ¢ocuk gordiik ki. Ne durumdakilerle karsilastik. Yiiriiyemeyenler,
konusamayanlar vb. ¢ok siikiir ¢ocugumuz yiiriiyor konusuyor c¢ok siikiir. Biz
kendimizi tami oncesi hazirlamistik. Esimde bende Allaha sigindik. Bundan
beteriyle karsilasabilirdik. Gruptaki arkadaslarla konusuyoruz her giin okurken
yazilanlar siikrettik.(E 27, Zihinsel Yetersizlik)

Asla isyan etmedim. Imtihan oldugunu biliyordum. Sabrimin miikafatini da
aldim. Saghkli ¢ocuklar goriiyorum ama annesi birakti gitti diyorum ki bu nasil
olabilir imkansiz. Anlayamiyorum bile ben ¢ocugumu ¢ok seviyorum aklim hep

onda kalryor. O Yiizden evliligim dagilsin istemiyorum(K 28, Zihinsel Yetersizlik)

O bana bir can veriyor. Ona bir rahatlama oluyor. Dua ettim hep onur icin.
Ben hep siikrediyorum. Bagka c¢ocuklar: gériince daha da siikrediyorum. Benim

cocugum bana temizlikte bile yardim ediyor.(K 24, OSB)

Yasadiklar1 bu siireci bir imtihan olarak goriip siikreden aileler daha hizl
kabullenerek sorunlara ¢6ziim tretebilmektedir. Coziimiin oldugu ailelerde ise evlilikler

daha anlamli bulunmaktadir.

Oldu. Tabii ki tabii ki. Rabbimden gelen her sey basimin goziimiin iistiine
dedim bunu bir imtihan olarak gordiim. Bir ceza bir bedel degildi. Bir sinav olarak

gordiik. Cocugumuzun yiikiinii surtladik oldugu gibi birakmadik.(E 4, OSB)

Kesinlikle evet. Ben bunlarin hepsinin imtihan oldugunu biliyor ve

inaniyorum. Ben ne kadar gii¢lii ve inangli olursam bunu o kadar kolay ve hizli

atlatacagim. (K 20, OSB)

Elbette. Allahin bize emaneti bizde o emanete elimizden geldigince giizel
bakmaya c¢alisiyoruz. Bu bir imtihan gececek ingallah evliligime sabrediyorum.

Sorun ¢iktiginda Allah yardim eder diyorum.(K 23, Bedensel Yetersizlik)

Tabii ki hocam olmaz mi? Nk zamanlar hep isyan ettim. Benim giinahim

varsa beni benimle sina dedim. Onu arkadaglarindan ayirma hayatindan kisitlama

dedim.(K 16, Bedensel Yetersizlik)

Kimi zaman muhafazakar aileler bazi gergeklikleri kendileri ¢ozmeyi erteleyerek
Allah’a havale etmektedir. Kimi katilimcilara ise sorunlarin iistesinden gelirken boyle

inanmak rahatlatic1 gelmektedir.
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Sabirla ilgili ayetleri okudukga icim rahatliyor o sozler o ciimleler beni iyi
hissettiriyor. Beni daha motive ediyor daha iyi hissediyorum kendimi. Dinimizden
dolayr kabullenmek kolay oldu imtihan dedik sinaniyoruz dedik kabullendik. (K 12,
Zihinsel Yetersizlik)

Bazi kadin katilimcilara ¢evre ve aile tarafindan ¢ocugu aldirmasi istendiginde

inandig1 degerler annenin bunu yapmasini engellemistir.

Zaten benim aldirmam igin ¢ok israr ettiler. Her seyi oniimiize doktiiler.
Ben Allahtan korkan bir insanim. Allah bunu nasip ettiyse ben bunu doguracagim
dedim. Evdekilere bir sey olmayacagini nereden bilebilirim. Yan gelirimiz olmadigi
halde ¢ok siikiir o konuda biraz daha rahatladik. Dara diismedik Allah o an hep
bizim elimizden tutup kaldwrdi. Insallah daha da diisiirmez bizi.(K 26, Bedensel
Yetersizlik)

Illaki oldu mesela bana da dediler aldirabilirsin cok zor olacak ama ben
hep gebeligi sonlandirmak giinah olmasaydi bile sonlandirmazdim. Ben onu i¢cimde
hissediyordum. Tekme atiyordu nasil olabilirdi nasil kiyabilirdim.(K 17, Bedensel
Yetersizlik)

Katilimcilardan birkacgi higbir zaman isyan etmedigini hep siikrettigini ifade

etmektedir.

Hi¢bir zaman niye oldu eyvah demedim. Allah bunu bize emanet etti biz buna sahip
¢ctkmak zorundayiz. Normal ¢ocuk da olsayd: yine bizim ¢ocugumuz olacakti. Hi¢ isyan

etmedim.(E 22, Zihinsel Yetersizlik)

Cok kotiiydiik siikrede siikrede bu hale geldik. Cok siikiir oyle ilerledik. Aktiflestik
kendi ihtiyaglarini karsilayabiliyor.(E 25, OSB)

4.11. OZEL GEREKSINIMLI COCUK VE KARDES ILISKIiSi

Ozel gereksinimi olan ¢ocugun diinyaya gelisiyle birlikte anne ve babalar
etkilenirken kardes iliskileri de etkilenmektedir. Farkli bir diizenin olusmasi tiim aile
iiyelerinin uyumunu zorlastirmaktadir. Ozel gereksinimli bir kardesi kabul etmek ¢ocukta
kizginlik ve kiskanglik gibi duygulara neden olabilir. Burada ¢ocugun kardesini kabul
ederken yas1 ve mizaci gerek durumu kabullenmesinde gerekse uyum gostermesinde 6nem

arz eder.

100



Katilimcilar 6zel gereksinimli ¢ocuklarma destek olmasi ic¢in kardesten yardim
aldiklarin1 ifade ederlerken bunun zaman zaman kardesleri 6fkelendirdigini soyle ifade

etmektedirler:

Ablast onunla ilgilenmek istiyor ama ofkelendiriyor ablasini. Ona da bir sey

diyemiyorum ¢ocuk ama ben ne yapayim.(K 8, Zihinsel Yetersizlik)

Ablast var ablasiyla arast ¢ok iyi ablasi da ona karsi ¢ok ilgili. Ben
¢ocuguma ilgi gosterince ablasit da o zaman ilgi gostermeye baslyyor sanirim beni

paylasamiyor. (K 12, Zihinsel Yetersizlik)

Anne babalarin kardese fazla sorumluluk vermesi onun ebeveyni gibi davranmasina

-dolayli yoldan- sebep olmaktadir. Bu da diger ¢ocugun gelisimini olumsuz etkilemektedir.

Cocugum sosyal degil tamsindan dolay1. Abla ile kardes iliskisi degil anne
cocuk iliskisi var yas farkindan dolayi. Anne sikildim artik diyor kardegim neden
bayle diyor.(K 5, OSB)

Kizim engelli abisinden dolayr ¢ok siddet goriiyor. Elinden siirekli
alyyoruz.Dogru diizgiin ders ¢alisamiyor. Oglum birakmiyor kapilari ¢arpiyor,

sagwni ¢ekiyor. Kizim stirekli aglyyor ¢ok yprandi tabii ¢ocuk.(E 1, OSB)
Bazi aileler ise ¢ocuklar arasinda koprii gorevi gérmeye gozen gostermektedir.

Abiye paylasimi ogretiyorum onlara sevgiyi agsiliyor. Deneme testi
yapryorum. Onu da diistinmesini istiyorum. Birbirlerine sadik olmasini istiyorum
bunun i¢in ¢cabaliyorum. Cok iyidir iliskileri abisiyle. Otzimli ¢ocugun gelismesinde
kardes iliskisi ¢ok onemli. Abisi ¢ok koruyucu ona karsi. oyunlarda onlar bir araya
geliyor diyaloglart oluyor. Oyun bozdugu oluyor otizmli oglumun, 0 da

sinirleniyor. Ona yavas yavas anlattim kardesinin durumunu.(E 7, OSB)

Cok siikiir iyiler. Her giin doniigiimlii kitap okuduk. Etkinlikler yapryoruz.
Kizim biraz ergen havasina girdi haliyle biraz ogluma bebeksin gibi konusmalara
basladilar ama ders anlaminda tamamen ben yiiklendim. Ciinkii oglum ofkeli
oldugunda ¢ok sabredemiyorlar o yuzden ¢ok o durumla karsi karsiya

birakmiyorum. Iletisimleri giizel oyunlar oynuyorlar.(K 9, OSB)

Cekismeleri oluyor, bir bakiyorsunuz sarmas dolas bir bakiyorsunuz itis
kakis. Ablast her seyin farkinda. Bizim zaten giindemimiz hep oglum. Hep onu

konusuyoruz. Neden oluyor? Neden béyle?Arkadaglaryla oynamayacak mi? O
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bizim gibi degil mi?gibi sorular soruyor. Teshis aldigimizda ¢ok aglamisti. Ona her

seyi yansitmak bizim i¢in ¢ok kotii oldu. (K 14, Bedensel Yetersizlik)

Ozel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmak kardesinin toplum tarafindan dislanmasi
diger cocukta kayginin ortaya c¢ikmasinda biiyiik etkendir. Cevrenin 6zel gereksinimli
cocuga karsi otekilestirici sozleri aileleri ve 6zel ¢ocugun kardesin yasadig siireci daha da
zorlamaktadir. Onunda bir ¢ocuk oldugunu unutmayarak bu siireci tagimak bir hayli

zorlagmaktadir.

Bazen yetersizligi olan bir kardese sahip olmak c¢ocuklarda yiiksek duyarliliga
neden olmaktadir. Olumsuz duygularin yani sira olumlu duygular da yok degildir.
Cocugun insan iligkilerine karsi farkindaligi artabilmekte ve sorumluluk duygusu

gelisebilmektedir.

Kardes iliskileri ¢ok diiskiin kardesleri engelli kardeslerine karsi ¢ok
bilingli ellerinden gelenin fazlasini gosteriyorlar.Onu koruyor ona destek olmaya
calisiyor. Oda kardeslerine sariliyor opiiyor. Yaptigimiz her degisimden onlardan
da etkilendirler. Cocuklar icine kapandilar. Internet telefon tablete gomiildiiler.
Sehir degistirmek bir evin i¢ine tikili kaldilar. Oglum onlart da ¢ok etkiledi. Onun
gerginligi hepsine yansidi.(K 26, Bedensel Yetersizlik)

Sehir ve aile igerisinde diizen tiim ¢ocuklar1 etkilemekle birlikte kardes iliskilerine

de yansimaktadir.

Bugiine kadar cok iyiydi. Biiyiik ogluma anlattik izah ettik. Iyiler kardesini
aglatmyor. Ama ¢ocuk iste giinti giintinii tutmuyor bazen sikistiryp vuruyolar

birbirlerine. Sosyal ¢evreyi yeni yeni farkediyor.(K 20, OSB)

Cocuklarin kardesleri ile ilgili bilgi sahibi olmasi kuracag iligkiyi olumlu yonde
etkilemektedir. Bilgilendirme yapilan ailelerde daha olumlu davranislar sergilendigi

gbzlemlenmistir.

Cok iyi aralar ¢iinkii biz anlattik. Engel bu demektir. Kardesinin buna
ihtiyact var gibi izah ettik. Cok soru isareti vardi nasil olacak falan diye. Ciinkii

aralarinda 1 yas var. Kizim ogluma ornek oluyor(E 27, Zihinsel Yetersizlik)
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5. TARTISMA

Bu boliimde ¢alismanin bulgulart degerlendirilmis olup bulgular literatiir esliginde

yorumlanmig ve dogruluk degerleri tartigilmistir.

Aragtirmanin ilk alt sorularindan olan aile bireylerinin 6zel gereksinimli ¢ocuga
uyum gosterme ve kabul etme davramiglarin evlilik doyumuna etki ettigi
gozlemlenmistir. Ailelerin yasadigi ekonomik zorluklar, esler arasinda gerginlige neden
olmaktadir. Cocuklarmin bakimini karsilamakta zorlanan, onlart yeterli aktivitelere
gétiiremeyen,  ¢esitli egitimleri saglayamayan aileler hayal kirikligi ve umutsuzluk
yasamaktadir (118). Yas ve depresyon siireci gegiren ailelerde esler birbiri ile tartigmaya
girmekte ve evlilikleri olumsuz yonde etkilenmektedir. Ayrica bu durum 6zel gereksinimli
ebeveynlerin ¢ocugu kabul etme ve uyum gosterme siiregleri kendi yas durumlarina gore
farklilasmaktadir. Yas1 biiyiik olan ciftler ile yas1 kiiclik olan ciftlerin zorluklar1 degisiklik
gostermektedir. Yas1 biiyiik olan ¢iftlerin ¢cocuga katlanmalarinin zor oldugu, ugrasmanin
yorucu oldugu goézlemlenmistir. Erken anne olan katilimcilarin ¢ocugu kabul etmede
zorluk yasadigina ve kiirtaj olmanin g¢evre tarafindan sdylendigine rastlanmistir. Yasanan
psikolojik sorunlar ciftlerin evlilik doyumlarinin olumsuz olmasinda belirleyici etkendir.
Buna karsin farkli bir aragtirmada ise annelerin yasi ile 6zel gereksinimli ¢ocugu kabul
etme ve reddetme Ozellikleri arasindan anlamli bir farkliliga rastlanamamistir (119). Bazi
arastirmalarda ailelerin kabul diizeyleri ile gelir seviyesi arasinda anlamli bir iligki
bulunmustur. Ailenin gelir diizeyi diistiik¢e reddetme davramisinin yiikseldigi sonucuna
ulagilmigtir (120). Arastirma sirasinda gelir diizeyi diistikliigii ve tibbi masraflardaki
agirh@in ailelerde garesizlik duygular1 yasanmasina sebep oldugu goriilmiistiir. Bu ailelerin
gelir diizeyleri daha yiiksek olsaydi bu sorunlar1 daha rahat asabilecekleri diisiintilebilirdi.
Egitim diizeyleri yiiksek olan ailelerde evlilik doyumunun daha yiiksek oldugu
gozlemlenmistir. Can (121), arastirmasi sonucunda 6zel gereksinimli ¢ocuk annelerinde
egitim durumu ve evlilik uyumu arasinda anlamli bir iliski bulundugunu belirtmistir.
Ancak evlilik doyumu olmasa da S6zer-Capan ve Sariyildiz (122), arastirmalarinda evlilik
uyumu ile egitim durumu arasinda anlamli bir farklilagmaya rastlanmamistir. Arastirma da
bu konu da farkli sonuglara sahip olmasinin aragtirmanin farkli bdlgelerde yapilmis

olmasindan kaynaklandig diistiniilmektedir.
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Yukarida bahsedilen sosyo- demografik ozelliklerin yanisira kabullenmelerini
zorlagtiran farkli nedenler mevcuttur. Hayaller kurduklari ancak kurduklari hayallerin
disinda bir durumla karsi karsiya kalmalari durumu kabulenmelerini geciktirmistir.
Tiirkoglu ve ark.(123) yaptig1 ¢alismada gocuga engel tanisi konmasi aile i¢i travmatik bir
durum olarak ifade edilmistir. Ailelerin simdiye kadar beklenti i¢inde olduklari normal
cocuk algis1 yikilarak yerine tiim bildiklerini unutturacak 6zel bir ¢ocukla karsilasmak pek

cok kaygiy1 beraberinde getirmistir.

Onemli bulgulardan bir digeri ailelerin 6zel gereksinimli gocugun tamsi ile ilgili
bilgi sahibi olup/olmamasi evlilik doyumunu etkilemektedir. Yeterli bilgiye sahip olabilen
aileler hizl1 adaptasyon siirecinden gegerken kimisi uzun bir siire ne oldugunu anlamayarak
cocugun gelisimine destek olmamaktadir. Atilacak en Onemli adimlardan biri 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip olunduktan sonra aileye uzmanlar tarafindan yeterli bilgi
verilmesi ve yonlendirilmesidir. Yapilan farkli arastirma da Ozen’e (124) gére, aileler,
¢ocuklarinin egitim ihtiyaglari hakkinda, ¢esitli uzmanlardan bilgi almalidirlar. Bilgi sahibi
olan ebeveynler ¢ocugun gelisimine katki saglayabileceklerdir.Bu siiregte ailelerin
uzmanlara sorular sormasi ve Oneriler istemesi kritik bir dneme sahiptir. Uzmanla yapilan
isbirligi sonrasi 6nerilerin olumlu ve olumsuz sonuglar1 degerlendirilmelidir. Problemler ile
¢Oziim Onerileri karsilastirilmalidir. "Yapilan aile egitimi de ebeveynlere bu dogrultuda
bilgi verilmesini saglamis, ¢ocuklariyla ilgili davranis problemlerini azaltmasi yoniinde
etkili olmustur”. Ozetle ebeveynlere destek ve bilgi programlari olusturulmali ve yasal
diizenlenmeler yapilmalidir (125). Bilgi sahibi olan eslerin stres diizeyi daha az olacak ve

birbirlerini yonelik suglamalarinin azalacagi 6ngoriilmektedir.

Arastirmanin yanit buldugu sorulardan birine gore aile tizerindeki gerek devlet
destegi gerek cevre desteginin evlilik doyumunu arttirdigi gozlemlenmistir. Arastirmada
devlet desteginin kimi aileleri rahatlatsa da kimi aileler i¢in yetersiz kaldigi
gozlemlenmektedir. Genel olarak ailelerin daha rahat harcamalar yapabildigi ve ¢ocugun
gelecegi ile ilgili planlar yaparken maddi anlamda destegin olmasinin aileleri rahatlattigi
gozlemlenmistir. Maddi destegin arttirllmasi 6nem arz etmektedir. Cevre destegi alan
ailelerin ise ¢ocuklart ile daha fazla kaliteli zaman gegirebildigini ve yiiklerinin hafifledigi
bulunmustur. Cocugun bakimi baska kisiler tarafindan desteklendiginde esler birbirleriyle
daha fazla vakit gec¢irebilmektedir. Cevre tarafindan destek gérmeyen ebeveynlerin ise
yalnizlagtiklar1 ve stres diizeylerinin daha arttig1 gozlemlenmistir. Siirekli cocuklar ile

ilgilenmek zorunda kalan ebeveynler kendilerine bog zaman ayiramamaktadir. Cevrenin ve

104



ailenin olumsuz davranislar ise bunun aksine ¢iftlerin evlilikten aldiklar1 doyumu olumsuz
etkilemektedir. Ornegin eslerin kendi ailelerinin asir1 tutumcu davranislart ve gocugu
bliyiitiirken s6z sahibi olmasi ebeveynleri strese sokmaktadir. Cocugu ile iligki kurmakta
zorlanan ebeveynler kontroliin biiyiiklerin elinde oldugunu ve evlilik doyumlarin1 azalttigi
goriilmiistiir. Yapilan bir arastirma sonucunda 6zel gereksinimli bir ¢ocugun bakimi,
siradan bir gocugun bakimindan ¢ok daha fazla sorumluluk gerektirmektedir (104). Benzer
sekilde Ozmen ve Cetinkaya (126)nin engelli ailesi ile ilgili calismalarinda engellinin
bakiminda yardim alacaklar1 kimsenin olmamasi ve engelin yasam kisitlayict oldugu
bulunmustur. Engelli annelerin ¢ocuklariyla siirekli ilgilenmek durumunda kalmasi
kendilerine bos zaman iretemedikleri farkli bir aragtirmada vurgulanmistir (127).
Arastirma ana problemlerinden biri olmamakla birlikte gézlemlenen bulgulardan biri de
bakim veren bagka kimselerin olmamasinin aileleri gelecek kaygisina diistirmesidir.
Cocugun kendilerine bagimli olmasmin ve kendilerinden sonra ¢ocuguna ne olacagini
bilememelerinin onlar igin tiiketici oldugu belirlenmistir. “Biz olmazsak ¢ocugumuza kim
bakacak?” Sorusunun aileleri derinden tizmekte oldugu gozlemlenmistir. Farkli bir
calismada engelli ¢ocuga sahip 95 anne ile yapilan arastirma sonuglarina gore anneler

cocuklarin gelecegi ile ilgili kaygi duymaktadir (71).

Yapilan calismada toplumun olumsuz yaklasimlarinin evlilik doyumunu azalttig1
bulunmustur. Tim katilimcilarin toplum tarafindan dislanmanin oldugu ortak goriisi
hakimdir. Katilimcilardan bazilar1 toplumun O6tekilestirmesi sahit olmasa da g¢evresinde
yasayanlarin oldugu ifade etmislerdir. Toplumu 6tekilestirici yaklagimlar: aileleri strese
sokmakta ve evlilik doyumlarini etkilemektedir. Gerginlesen ¢iftlerin ev i¢i tartismalarinin
arttigi ve birbirilerini sugladiklar1 goriilmiistir. Mese (128) yaptig1 c¢alismada 6zel
gereksinimli ¢ocuga sahip annelerle yapti§i nitel arasgtirmasinda da annelerin de
bulunduklar1 toplumun onlara yonelik olumsuz tutum ve Onyargilarindan etkilendiklerini
bulmustur. Literatiirde ailenin ¢ocugu topluma kazandirmasi ve onu dengeli bir yagama
kavusturmasi onem arz etmektedir (139). Bu durumda toplum tarafindan sokakta,
bahcede, okulda vb. ortamlarda 6zel gereksinimli ¢ocugun desteklenmesi ve aileleri zora
sokacak sorularin sorulmamasi ebeveynlerin daha mutlu ve huzurlu olmasina neden
olacagi disiiniilmektedir. Ciftlerin mutluluk diizeyinin yiiksek olmasi evlilik doyumunu
etkileyecektir ve cocugun gelisimine katki saglayacaktir. Farki bir kaynakta 06zel

gereksinimli ¢ocuklarin toplum acisindan desteklenmesi bireylerin toplum dis1 izole
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hayatlar degil, toplumsallasarak katki saglayacagi yoniindedir. Toplum iyilestikce aile
tiyeleri daha uyumlu hale gelecektir (130).

Calismanin en 6nemli bulgularindan biri 6zel gereksinimli ¢ocugu olduktan sonra
eslerin evlilik doyumu olumlu iken olumsuz yonde degismesidir. Arastirma sirasinda
katilimcilarin ¢ocuk sahibi olmadan 6nce mutlu ve eglenceli bir yasam gegirdiklerine
ancak cocuk sahibi olduktan sonra bunlarin azaldigi ve artik tiikendiklerine yonelik
bulgular elde edilmistir. Birbiri ile ilgilenemeyen esler, hayatlarinin odak noktasina
cocuklarmi koyduklar1 goriilmiistiir. Hosca vakit gecirmek ve sohbet etmek i¢in bile
zamanlar1 olmadigi, hayatlarinin biiyiik bir kismi ¢ocugun gelisimi i¢in devam ettigi
gozlemlenmistir. Kanbir (114)’in yaptigi c¢alisma da benzer bulgulara rastlanmistir.
Yasanan tedavi ve bakimlarin yogunlugu sebebiyle eslerin odak noktas1 ve paylasimlari
daha ¢ok engelli cocugun gereksinimlerine yonelik olmaktadir. Bu evlilikte olmas1 gereken
bir¢ok 6zelligin 6niine gegmektedir. Bu yasanilan durumun eslerin hem birbirlerini hem de

evdeki diger cocuklart ihmal ettigi sonucuna varilmaistir.

Arastirmanin bir diger bulgusu ise eslerin paylagim yapip/yapmamalar1 evlilik
doyumunu artirip/azalttigi yoniindedir. Yapilan aragtirmada baba katilimcilarin anneler
kadar ilgili oldugu gozlemlenmistir. Arastirmaya katilan kisilerin genelde c¢ocuk ile
ilgilenen kisiler oldugu sonucuna ulagilmistir. Erkek katilimcilar eslerinin aldigi
sorumluluklart az bulmuyorken kadin katilimcilarin verdigi yanitlara gore babalarinin
ilgisinin olmadig1 ve sorumluluklar1 almakta istekli olmadiklar1 sonucuna varilmigtir.
Alanyazinda yapilan caligmalar genelde anneler iizerinde olmaktadir ve anneler ile ilgili
yapilan goriismelerde babalarin sorumluluk almadigina yonelik sonuglara varilmistir.
Burada bir diger etken ise toplumun kadin-erkek rollerinin belirleyici olmasidir. Toplumun
erkekten bekledigi eslik rolii esini rahat ettirebilecegi bir ortam olusturmak, isteklerini
yerine getirmek ve sadik olmak gibiyken kadmin en onemli gorevi annelik ve ev
kadinhigidir. (131, Kaynak 114 p.122) Annelerin 6zel gereksinimli ¢cocugunun ihtiyaglarini
karsilaylp bakimini siirdiirebilmesi i¢in psikolojik destege ihtiyact vardir bu kuvveti

kendinde bulabilmesi gerekir ki yasadigi hayati daha anlamli siirdiirebilsin (132).

Arastirmanin 6nemli bulgularindan bir baskast 6zel gereksinimli ¢cocugun engel
durumuna gore evlilik doyumunun etkilenmesidir. Donmez’e (133) gore ¢ocuklarin engel
tirii ve derecesi, anne ve babaya bagimlilik diizeyini ve ebeveyn stresini etkilemektedir.
Yapilan arastirmada her 6zel gereksinimden dolayr ailelerin zorlu bir siire¢ yasadigi

gozlemlenirken bununla beraber bedensel yetersizligi olan ailelerde evlilik doyumun
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zihinsel yetersizlik ve OSB tanili ¢ocuga sahip ailelere gore daha diisiikk oldugu
bulunmustur. Zihinsel yetersizligi ve OSB tanis1 zamanla gelismeye daha uygun oldugu
gozlemlenmistir. Fakat bedensel yetersizligi olan ¢ocuklarin yaslar1 biiyiidiikkge bakimin
daha zor oldugu ve ailelerin mutlulugunu daha da disiirdiigi sonucuna varilmistir. Yine
OSB tanis1 alan ¢ocuklarin ailelerinin zihinsel yetersizlik tanisi alan ailelere gore stres
diizeylerinin daha yiiksek oldugu bulunmustur. Yapilan bir arastirmada OSB tanisi alan
gocuga sahip anne babalar zihinsel engelli ¢ocugu olan anne babalara oranla daha fazla
stres yasadigi bulunmustur. (134) Kanner’in (56) yaptig1 bir ¢alismada yetersizlik tiirlerinin
ebeveylerin stres diizeylerini etkiledigi bulunmustur. Yetersizlik artik¢a stres diizeylerinin
arttig1 sonucuna varilmistir. Bazi arastirmalarda ise ebeveynlerin depresyon diizeyi ile 6zel
gereksinim tiirli arasinda iliskilere rastlanilmamistir. (125) Stresli ve mutsuz ebeveynler

birbiri ile ilgilenmekte giiclik cekmekte, kirmakta ve birbirlerinden uzaklagmaktadir.

Arastirma bulgulart sonucunda 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip ailelerin dini
inanglar1 evliliklerini stirdiirmelerini etkilemektedir. Yapilan goriismeler sirasinda aileler
yasadigr evlilikten doyum almasa da inandiklar1 degerler neticesinde evliliklerini devam
ettirdiklerini dile getirmislerdir. Inanglar1 ayn1 zamanda ¢ocugun kabuliinde ailelere katk1
saglamistir. Yaratic1 tarafindan geldiginin ve siikretmekten baska c¢areleri olmadigi
gorlslerine ulagilmistir. Hatun ve arkadaslarimin gergeklestirdigi calismada,"6zel
gereksinimli ¢ocugu olan aileler engellilik olgusunu kabul etmede ve sonrasinda
yasadiklar tiim giicliiklerde dinsel kaynaklardan faydalandiklar siirece olumlu destek elde
ettikleri goriilmistiir” (102).

Calisma sirasinda ortaya ¢ikan ancak ¢alismanin ana problemlerinden biri olmayan
sorunlara rastlanmistir. Bu sorunlar bagka bir ¢alismanin konusu olmak ve arastirmak igin
onem arz etmektedir. Bunlar 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra kardes
iliskilerinin olumlu/olumsuz etkilendigi yoniinde olmasidir. Ozel gereksinimli bir kardesi
olan cocuklar oncelikle ilginin onda yogunlagmasindan dolayr rahatsizlik duyduklarim
ailelere ilettigi sonucuna varilmistir. Bu cocuklar ayn1 zamanda kardeslerine karsi asir
hassas ve endiseli yaklagimlar sergiledikleri bulunmustur. “Kardesim ne zaman iyilesecek,
bizimle oynayacak m1’’ gibi sorular sormalarina neden olmaktadir. Cocuklarin kardeslerine
kars1 duyarli ve sabirli olmalari ise aragtirmanin bir diger 6nemli bulgularindandir. Yapilan
bir arastirmada "6zel gereksinimli kardesi olan kisilerin, 6zel gereksinimi olmayan kardesi
olan bireylerden daha ¢ok ozveri, sabir ve farkli sorumluluklara sahip oldugunu

belirtmistir” (13
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6. SONUCLAR VE ONERILER

Bu bolimde bulgulardan elde edilen sonuclar 6zetlenecektir. Yapilan calisma
sonucunda problemli goriilen durumlar belirtilecek olup nasil ¢oziilebilecegine iliskin

oOneriler verilecektir.

Bu c¢alisma 6zel gereksinimli ¢ocugu olan aileleri anlamanin bir iiriintidiir. Elde
edilen bilgiler alanyazin taranarak sosyal hizmet, psikoloji ve sosyoloji alanlar
gergevesinde ¢oziimlenmistir. Arastirma verilerine gesitli dernek iyeleri, okul velileri ve
Ogretmenler vasitasiyla ulagilmistir. Aragtirmaya katilan 30 evli katilimci ile derinlemesine
goriismeler yapilmistir. Gergeklestirilen ¢alismada ailelerin 6zel gereksinimli bir ¢ocuga
sahip olduktan sonra uyum gosterme ve kabul etme siireglerinde neler yasadig,
yasadiklar1 siirecin evlilik doyumlarina etkisinin neler oldugu, sorumluluklari
paylasip/paylagsmamalari, toplumun aile lizerindeki etkisi ile evlilik doyumlar: arasinda bir
iliski olup/olmadig: alt sorular ekseninde hareket edilmistir. Elde edilen sonuglar miilakat

formunda yer alan soru siralamasina gore derlenmistir.

Calismada elde edilen sonuglara gore ailelerin 6zel gereksinimli bir cocuga sahip
olurken gectigi asamalarin zorlugu arttik¢a evlilik doyumu azalmaktadir. Sok ve inkar
asamasinda uzun siire kalmak kabul siirecine gegmeyi geciktirmektedir. Kabul asamasina
gec gecilmesi eslerin iletisimini aksatmaktadir. Bu siire igerisinde pek ¢ok karmasik
duygular yasayan ebeveynlerin birbirini sugladigi sonucuna varilmistir. Sug¢lama sebepleri
annenin hamilelik siiresinde ihmalkar olmasi ya da tanr tarafindan cezalandirildiklar:
goriisiidiir. Fakat ebeveynlerin inandig1 degerlerin yiiksek oldugu ailelerde giicliiklerle basa
¢ikmanin ve kabullenmenin yiiksek oldugu tespit edilmistir. Yasadigi siireci imtihan olarak

goren ebeveynlerde es desteginin oldugu ve evlilik doyumunun arttig1 tespit edilmistir.

Eslerin ¢ocugun durumu ile ilgili derin bir bilgi eksikligine sahip oldugunu
gozlemlenmistir. Ailelerin tan1 alindig1 ilk zamanlar psikolojik sorunlar yasadiklar1 ve hala
devam eden sorunlar1 oldugu tespit edilmistir. Bir kism1 bu silirecin nasil atlatilacagini
bilmediginden yonlendirmeye ihtiya¢ duyduklari anlagilmaktadir. Ciftlerin bu konuda
koruyucu sosyal hizmet talepleri mevcuttur. Bu durum tani aldiktan sonra psiko-egitimleri
gerekli kilmaktadir. Ne yapilacagi konusunda kararsiz kalan ve ¢6ziim aramak icin ¢esitli
yerlere giden ebeveynler sonu¢ alamadiklarinda agir kirilmalar yasamaktadirlar. Her

kirilma yasadiklarinda ofkelerini birbirlerine kusarak ¢6ziim aramaktadir. Bu siiregte
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eslerden birinin daha yogun duygular igerisinde olmasinin diger esi daha hizli bir sekilde

tiikettigi gorilmustiir.

Ancak esleri 1yi hissetiren bir durum var ki oda ¢alismaya katilan katilimcilarin en
bliyiik desteklerinin sosyal platformlar oldugu anlasilmistir. Kendisi gibi ailelerin
bulundugu ortamlarin onlar1 iyi hissettirdikleri sonucuna ulasilmistir. Calisma sirasinda
arastirmaci katilimcilarin bulundugu whatsapp, facebook ve dernek gruplarina katilarak

gozlemlemis ve katilimcilarin biiytlik bir aile olusturdugu sonucuna ulagmistir.

Cocugun oOzel gereksinim tiirii ailelerde zorluklari farkli kilmakta ve evlilik
doyumunu etkilemektedir. Yapilan arastirma sonucunda bedensel yetersizligi olan
cocuklarin bakimmin zaman ilerledikce daha cok giliglestigi yoniindedir. Bedensel
yetersizlige sahip c¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik doyumlarinin daha az oldugu
bulunmustur. Arastirmaya katilan ebeveynlerin evliliklerini siirdiirmelerinin asil nedeni
bakima muhtag olan ¢ocuklari oldugunu ifade etmislerdir. Cocuklarin1 birakamayacagi igin
evliliklerini siirdiirdiikleri ifade edilmistir. OSB’na sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik
doyumu zihinsel yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin evlilik doyumuna gére daha
az oldugu bulunmustur. Her yetersizligin maddi ihtiyaclar1 birbirine gore farklilagmaktadir.
Ihtiyaglar1 karsilayamayan anne-babalarin tiikenmislikleri yiiksektir ve bu durum evlilikten

aldiklar1 doyumu 6nemli derecede azaltmaktadir.

Eslerin sorumluklar1 paylasmiyor olmalar1 evlilik doyumunu azalttigi gortilmiistiir.
Kadmin ¢ocugun bakiminda yogun bir yiikiin altina girmesi ayrilma-bosanma isteklerini
giindeme getirmistir. Kadin katilimcilarin hayattan beklentilerinin bitmis, karamsar ve
tikkenmis oldugu sonucuna ulasilmistir. Cocugun sorumluluklarinda esit dagilim
saglamadigini diistinen katilimcilar detayli konusmaktan kagmaktadir. Konusmalarda sakin
kalamadiklarmi ve birbirlerini tahrip ettigi sonucuna ulagilmistir. Babanin isten geldigi
zamanlarda ¢ocugun bakimma katildiginda evlilik doyumunu arttiran bir etken oldugu

anlagilmistir. Kadinlarin erkeklere gore evlilik doyumunun daha az oldugu bulunmustur.

Maddi ve manevi destegin diisiik oldugu ailelere gore destegin yiiksek oldugu
ailelerde evlilik doyumu daha fazla oldugu goriilmiistiir. Devlet destegi alan esler gocugun
bakiminda rahatladiklarin1 ve bunun ihtiyaglar1 karsilamakta ¢ok iyi geldigini ifade
etmiglerdir. Bu destegin olmasi aileleri olumlu etkilerken sorunlar1 biitliniiyle ¢6zdiigi
anlamma gelmemektedir. ihtiyaglarin ¢ok daha fazla olmasinin devlet destegini yetersiz

kildig1 sonucuna vartlmaistir.
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Calismaya katilan katilimcilarin beyanlar1 dikkate alinarak %’liniin ¢evre destegi
almadig1r sonucuna ulagilmistir. Yalnizlasan ailelerin yasamdan tat almalarin azaldigi
anlasilmaktadir. Cevre tarafindan maddi destek goren ailelerde evlilik doyumlarinin arttigi

gozlemlenmistir.

Toplum tarafindan etiketlenen ¢ocuklarin aile igerinden biiyiik bir gerginlige sebep
oldugu tespit edilmistir. Calismaya katilan tiim ebeveynlerin bu konuda hem fikir
olmastyla sasirtict bir sonuca ulasilmistir. Toplumun ¢ocuklara bakisi ve 6tekilestirici tavri
eslerin birbirine kizmalarina neden olmaktadir. Toplum igerisinde bulunan insanlara kars1
yeterli yanit veremeyen ailelerin birbirlerine ‘cocugu sustur’ ‘sen ilgilensene’ ‘ben g¢ok
yoruldum’ gibi ifadeleri kullandiklar1 anlagilmalidir. Bu sonu¢ dogrultusunda ebeveynlerin
giiclendirilmeye toplumun ise zorunlu bir bilgilendirilmeye ihtiyact oldugu tespit
edilmistir. Toplumun kisa silirede doniistiiriilmesi miimkiin olmasa da zorunlu egitimlerle
ailenin  6zgiiveni kazanmasinin  sorunlarin  {istesinden gelmesini  kolaylasticagi
distiniilmektedir.

Calisma sonucunda elde edilen bulgular 15181nda 6neriler :

e Ozel gereksinimli gocuklara erken tami konulmasinda ©Onleyici sosyal hizmet
bilincinden hareketle Saglik Bakanligi, Aile, ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’na
bagli sosyal hizmet merkezleri, belediye ve sivil toplum kuruluslarinda
gerceklesecek olan planli bir proje dahilinde her bolgede tarama yapilmasi ve
olusabilecek risklerin oniine gegilmesi,

e Ozel gereksinimli gocuklarin normal gelisim seyrediyor olup/olmamalarinin ailenin
takibine birakilmamasi ve 0-3 yag arasi ¢ocuklarin gelisim takibinin yapilmasinin
ve hastane sosyal hizmetinin zorunlu hale getirilmesi,

e Risk grubunda bulunan ¢ocuklarin tespitinin ardindan kurumlara yoénlendirme
yapilmasi, erken tam1 ve tedavi icin ailelerin bilin¢lendirilmesi,  devlet
politikalarinin bu bakis acisinda ilerlemesi,

e Ozel gereksinimli cocugu olan ailelere esnek ¢alisma saatlerinin saglanmast,

e Okul sosyal hizmetinin aylik takibini yapmasi ve ev ziyaretlerinde bulunulmasiyla
danigmanlik hizmetinin siklagtirilmast,

o Ozel gereksinimli gocuklarin egitmenlerinin lisans egitim mezunlari olmalar1 ve
meslek edindirme kursu olan ‘6zel egitim’ kursunun sadece ailelere yonelik
verilmesi,

e Tiirkiye’de diizenlenen ¢esitli seminer ve egitimlerin zorunlu hale getirilmesi,
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Bu calisma 30 kisi ile smirlandirilmistir. Ileriki arastirmalarin il genelinde
yapilmasi, farkli 6rneklem gruplari ile ¢alisilmasi ve eslerin her ikisi ile goriisme
saglanarak evlilik doyumu hakkinda daha yeterli bilgilere ulasilmasi,

Normal gelisim seyreden ¢ocuga sahip esler ile 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
eslerin evlilik doyumlarini karsilagtirarak daha kapsamli bir ¢alisma yapilmasini,
Sosyal hizmet ve 6zel egitim igbirliginde ailelere rehberlik hizmetinin alo danigsma
hatt1 gibi telefon iizerinden saglanmasi,

Aile damigmanlik hizmetleri devlet biinyesinde ticretsiz verilse de randevu
olusturmak i¢in sira beklenmektedir. Bu konuda yapilabilecek istihdam ve 6zel

gereksinimli ¢ocugu olan eslere dnceliklerin verilmesi dnerilmektedir.
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EKLER

Ek-1

BILGILENDIRILMIS GONULLU ONAM FORMU

"Ozel Gereksinimli Cocugu Olan Ailelerde Yasanan Giigliiklerin Eslerin Evlilik
Doyumlarina Etkisi" baslikli bu arastirma Saglik Bilimleri Universitesi Sosyal Hizmet
Anabilim Dal1 Yiiksek Lisans Tezi kapsaminda, Dr.Ogr.Uyesi Enver Sinan MALKOC un
danigsmanliginda yiiriitiilmektedir.

Bu arastirmanin amaci, 0zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin ¢ocugun ozel
gereksinimlerinden dolay1 yasadiklari giigliiklerin aile i¢i iliskilerine etkisini, evlilik
iligkilerini ve buna bagli olarak beklentilerini incelemek ve bu aileler igin yapilabilecek
uygulamalari arastirmaktir.

Caligma siiresince verilecek sorularin dogru veya yanlig cevaplart yoktur sadece
kisisel egilimleri yansitmaktadir. Kisisel bilgileriniz ve cevaplarimiz {igiincii bir sahis ile
kesinlikle paylasilmayacaktir. Katilimcinin ilgisi s6z konusu oldugu takdirde calisma
sonrasinda elde edilecek bulgular kendisiyle paylasilabilecektir.

Calismaya katilim tamamen goniilliiliik temelindedir. Cevaplariniz tamamiyla gizli
tutulacak ve sadece arastirmaci tarafindan degerlendirilecektir; elde edilecek bilgiler
bilimsel yaymnlar ve sunumlar i¢in kullamilacaktir. Elde edilen bilgiler arastirmanin
amacina hizmet edecek sekilde kullanilacak, kimlik bilgilerinizi  belirtmeniz
istenmeyecektir. Calisma sonunda, bu c¢aligmayla ilgili sorularimiz cevaplandirilacaktir.
Kisisel olarak rahatsizlik verecek sorular i¢cermemektedir. Ancak, katilim sirasinda
sorulardan ya da herhangi baska bir nedenden 6tiirii kendinizi rahatsiz hissederseniz yarida
birakma hakkina sahipsiniz.

Bu bilgiler 1518inda arastirmaya goéniillii olarak katilmayr kabul ediyorsaniz "kabul
ediyorum" segenegini igaretleyiniz.

Saglik Bilimleri Universitesi Sosyal Hizmet Yiiksek Lisans Programi Ogrencisi
Nilay KOSE tarafindan yiiriitiilen bu calisma hakkinda yukarida verilen bilgileri okudum.
Arastirma verilerinin egitim ve bilimsel amaglarla kullanilacagi ve kisisel verilerin
korunacagi konusunda gerekli aciklamalar yazili ve sozlii olarak arastirmact tarafindan
vapildi. Bana, ¢alismanin muhtemel riskleri ve faydalar: sozlii olarak da anlatildi. Kisisel

bilgilerimin 6zenle korunacagi konusunda yeterli giiven verildi.

119



Bu kosullarda s6z konusu arastirmaya goniillii olarak, higbir baski ve telkin
olmaksizin katilryorum. Istedigim zaman yarida kesebilecegimi biliyorum ve verdigim

bilgilerin bilimsel amacli yayimlarda kullanilmasini kabul ediyorum.
Ad Soyad :

Imza:

Tarih :

120



Ek-2

Degerli Katilimcilar,

KISISEL BILGI FORMU

Bu kisisel bilgi formundan elde edilecek veriler, sizlerin 6zel gereksinimli bir

¢ocuga sahip oldugunuzdan dolayr yasadiginiz giigliiklerin evliliginiz tizerindeki etkileri

aragtirilacak ve bunlar i¢in yapilabilecek uygulamalari belirlemek i¢in kullanilacaktir.

Bu nedenle bilgi formunda icten cevaplar vermeniz, sizler i¢in diizenlenecek

hizmetleri verimli hale getirecektir. Liitfen sorular1 okuyarak size en uygun ifadeyi yaziniz.

Gostereceginiz ilgi ve igbirligi i¢in tesekkiir ederim.

Nilay KOSE
Saglik Bilimleri Universitesi

Sosyal Hizmet Boliimii Yiiksek Lisans Ogrencisi

1.Yasimz:

2.Cinsiyetiniz:
Kadin ()
Erkek ()

3.Egitim Durumunuz:

Tlkokul 0
Ortaokul 0
Lise 0
Universite 0

Lisansiistii /Doktora ()

4.is Durumunuz:
Calisiyor ()
Calismiyor ()

5.Mesleginiz:

5. Sizce gelir durumunuz nedir :
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Disik ()
Orta 0
Yiksek ()

7.Hane niifusu:

8.Ailedeki toplam ¢ocuk sayisi:

9.Kac yildir evlisiniz:

Esiniz ile ilgili sorular:

1.Yas1:
2.Egitim durumu:
Tlkokul 0
Ortaokul §)
Lise 0
Universite 0

Lisansiistii /Doktora ()
3.is Durumu:
Calhisiyor ()
Calismiyor ()
4.Meslegi :

Cocugunuz ile ilgili sorular;

Cocugunuzun cinsiyeti:
Cocugunuzun yasi:
Cocugunuz kardesler arasinda kaginci:
Cocugunuzun tamsi:

Egitim durumu:
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Ek-3

GORUSME FORMU

1-Ozel gereksinimli bir cocugunuz oldugunu ne zaman ve nasil dgrendiniz?

2-Ozel gereksinimli bir ¢ocugunuz olacagini dgrenmek sizde ve ailenizde nasil
duygular hissettirdi?

3-Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olduktan sonra yasadigmiz psikolojik sorunlar
oldu mu? Varsa nelerdir?

4- Ozel gereksinimli bir gocuga sahip olduktan sonra yasadiginiz sosyo-ekonomik
zorluklar var midir? Maddi ve manevi destek aliyor musunuz?

5-Ozel gereksinimli bir ¢cocuga sahip olacagimzi 6grendikten sonra herhangi bir
egitim aldimiz m1? Ozel gereksinimli gocuklarla nasil iletisim kurulacagi ve evde nasil
ogretim gergeklestirebileceginiz konusunda bilgi sahibi misiniz?

6- Aile tyeleri olarak ev iginde sorumluluklari paylagir misiniz? Genelde o6zel
gereksinimli ¢ocugunuzla evde en ¢ok kim ilgileniyor?

7-Cocugunuzun 6zel durumu ile ilgili yasadiginiz zorluklar nelerdir?

8-Cocugunuzla giin igerisinde nasil vakit ge¢irirsiniz?

9-Cocugunuzun bakimi i¢in destek aliyor musunuz? Aliyorsaniz etkilerinden
bahseder misiniz?

10-Cocugunuzun etiketlendigini diisiiniiyor musunuz?

11-Ozel gereksinimli ¢ocugu olan diger ailelerle gériisiiyor musunuz?
Gortlisiiyorsaniz hangi platformlarda goriisiiyorsunuz?

12-Esiniz ile 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmadan once iligkinizi nasil
degerlendirirsiniz?

13-Esiniz ile 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra iligkinizi nasil
degerlendirirsiniz?

14-Esiniz ile 6zel gereksinimli bir ¢gocuga sahip olmadan once ne siklikla bas basa
vakit geciriyordunuz?

15-Esiniz ile 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olduktan sonra ne siklikla bas basa
vakit gecirirsiniz?

16- Ozel gereksinimli bir cocuga sahip olmadan o6nce ailece (esiniz ve
cocuklariizla hep birlikte) ne siklikla hosca vakit geciriyordunuz? (gezme, eglenme,

piknige gitme vb.)
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17- Ozel gereksinimli bir c¢ocuga sahip olduktan sonra ailece (esiniz ve
cocuklarmizla hep birlikte) ne siklikla hosca vakit gegirirsiniz? (gezme, eglenme, piknige
gitme vb.)

18-Esinizin size deger verdigini diisiiniiyor musunuz?

19-Esinizle iligkinize dair sohbet ediyor musunuz? Ediyorsaniz sohbetinizde
genelde iliskinizin hangi yanini konusursunuz?(Olumlu- Olumsuz)

20-Esiniz ile iligskinizde bir seylerin degismesini isteseydiniz o ne olurdu?

21-1liskiniz sizin i¢in ne kadar doyurucudur?

22-Evlilikten beklentilerinizin gergeklestigini diisiiniiyor musunuz?

23-Esinizde begendiginiz davraniglar nelerdir?

24- Esiniz ile iliskinize miidahale eden kimseler var midir? Varsa agiklar misiniz?

25-Gelecege glivenle ve birlikte bakabiliyor musunuz?

26-Esinizin pek ¢ok konuda giivenilir oldugunu diisiiniiyor musunuz?

27- Cocugunuzla gecirdiginiz zaman dilimi giiniiniiziin ne kadarin1 kapsiyor?

28- Cocugunuzun kardes ve sosyal ¢evre iliskilerini paylasiniz.

29-Cocugunuzun bakiminda esinizin ailesi ya da sizin aileniz katki sagliyor mu?

30- Cocugunuzu biiyiitiirken inandigiiz degerlerin katkis1 oldu mu?
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