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OZET

Engelli Cocugu Olan Anne-Babalarin Tani Anindan itibaren Ebeveynlik Deneyimleri: Farkliigi Kabullenmek
Giris: Ebeveynler engelli ¢ocuklarina tani kondugu andan itibaren, engelli ¢ocuga bakim vermek, diger
cocuklarinin ihtiyaclarini karsilayabilmek, sorumluluklarini yerine getirmek ve kendilerine, sosyal yasama zaman
ayirmak konusunda zorluklar yasamaktadirlar. Bu c¢alismada; engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerin engelliligi
anlama ve ¢6ziim bulma cabalarini, ailenin saglik calisanlarindan kurumlardan ve toplumdan beklentilerini
arastirmak amaclanmistir. Method: Kocaeli bolgesinde yasayan engelli cocuga sahip 50 ebeveyn (37 anne, 13
baba) ile yari-yapilandirilmis gorisme formu kullanilarak, derinlemesine gériisme yolu ile veriler toplandi.
Ebeveynlerin bildirdikleri yasanti ve gorislerinden ornekler sunularak, katiimcilarin tutum ve beklentilerini
dogrudan yansitmak amagclandi. Arastirmanin nitel veri analizinde, gériismelerde elde edilen veriler kodlanarak
temalara ulasildi ve sonuglar arastirmaci tarafindan yorumlandi. Bulgular: Ebeveynlerin yarisi, tani aninda
yeterince bilgilendirilmedigini soylerken, tani sireci ile ilgili olarak, uzmanlarin g¢ocuklari ile yeterince
ilgilenmedigini, yeterince zaman ayrilmadigini belirtmekteydiler. Kendileri ve eslerinin engelli cocugun bakimi
ve engellilige ailenin uyumu agisindan tani anindan itibaren psikolojik destege ihtiya¢ duyduklarini ifade ettiler.
Evliliklerinin olumsuz yonde etkilendigini ifade eden ebeveynlere gore; eslerden birinin ¢ocugun tanisini
kabullenmemesi, esler arasinda cocuktan beklentiler ve c¢ocukla ilgilenmek acgisindan farklar olmasi, maddi
glcliiklerin evlilik iliskisine yansimasi baslica sorunlar olarak gosterilmekteydi. Ebeveynlerin g¢ogunlugu,
cocuklarinin gelecekte bedensel, mental ve ruhsal gelisiminin nasil olacagi ve gelecekte engelli ¢cocugun
bakimini kimin saglayacagi konusunda endiseliydiler. Sonug: Engelli cocugun tani anindan itibaren ebeveynlerin,
durumun zorluguna empati kurularak bilgilendirme ve psikolojik danismanlik almasi, ailenin uyum c¢abasini
destekleyecektir. Engelli cocugun tedavi ve rehabilitasyonu siirecinde tiim aile fertlerini de kapsayan, aile odakli
bir yaklasima énem verilmelidir.

Anahtar Kelimeler: Engelli Cocuk, Ebeveyn, Psikolojik uyum

ABSTRACT
Parental Experiences since the Diagnosis of Disability in Families with a Disabled Child: Accepting the
Difference
Background: The diagnosis of a disabled child presents many challenges to the parents, including care of the
disabled child, providing for the needs of the healthy siblings, and sparing time for themselves and their social
life. The aim of this study was to investigate the efforts of the parents to understand and solve problems
related to disability and to analyze expectations of the parents from the health providers and the community.
Methods: The study included 50 parents (37 mothers, 13 fathers) who had a disabled child and lived in the
Kocaeli region. Data were collected by intensive interviewing using a semi-structured form. Giving examples
from the experiences and observations of the parents, we aimed to show the behaviour and expectations of
the participants. For the qualitative analysis of the data, descriptive data obtained during interviews were
coded for themes and were interpreted by the investigator. Results: Half of the parents stated that they were
not sufficiently informed at the time of diagnosis. Furthermore, they stated that the physicians did not spare
enough time for their children during the initial diagnostic approach. They expressed their need for
psychological support, starting from the diagnosis, regarding the
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child, and the effect of financial problems were the main reasons.
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Most of the parents were concerned about the physical, mental, and psychological development of their child
and who would take care of their disabled child in the future. Conclusions: Adaptation efforts of the family with
a disabled child may be supported by providing information showing empathy with the parents’ difficult
situation and psychological counseling starting from the diagnosis of disability. It is important to have a family-
focused approach and include all family members in the management and rehabilitation of a disabled child.
Key Words: Disabled Children, Parents, Psychological Adaptation
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Girig

Cocuklarin  yasadigi  hastaliklarin  ve
engelliligin, aile yasami Uzerinde ve ebeveynlerin
yasantisinda ¢cok dnemli etkileri vardir. Ebeveynler
engelli bir cocuk sahibi olduktan sonra, degisen aile
yasantisina, yeni rollerine ve sorumluluklarina
uyum goéstermeye calisirlar. Bu durum tiim aile igin
blyik bir stres kaynagidir ve anne-baba yogun bir
kaygi icindedir. Ebeveynler taninin ne anlama
geldigini, cocuklarinin yasamini nasil etkileyecegini
anlamakta zorluk gekerler.1

Engelli cocugun tibbi destege ihtiyacinin
olmasi, bazen tibbi cihazlarin kullanilmasi veya
tibbi mudahaleler uygulanmasi, ¢ocugun anne-
babadan ayri bir siire¢ gecirmesini gerektirebilir ve
bu slire¢ saglkh ebeveyn-cocuk iliskisinin
kurulmasini geciktirebilir.2 Ozellikle annenin ilgisi,
esinin veya diger cocuklarinin ihtiyaglarini géz ardi
edecek kadar engelli c¢ocugun ihtiyaglarina
odaklanmis olabilir.

Aile arastirmalari, 1990°h villara kadar
nicel galismalardan yola ¢ikilarak yapilmistir. Son
yilllarda nitel arastirmalara verilen 6nem ve ilgi
artmlstlr.3"6 Yasam sirecinde deneyimlerin,
insanlar arasi iliskilerin etkilerini, kisiler tarafindan
anlamlandiriimasini ve deger vyargilarinin analiz
edilmesini gerektiren g¢alismalarda her zaman nitel
arastirma yontemlerinin kullanilmasina ihtiyag
duyulmaktadlr.7

Bu arastirmada, engelli ¢ocuga sahip
anne-babalarin  tani  anindan itibaren uyum
sureglerinde, engelliligi anlama ve ¢6zim bulma
cabalarini arastirmak, ayni zamanda ailenin
toplumdan, kurumlardan ve saglik calisanlarindan
beklentilerini ebeveynlerin ifadelerine dayanarak
nitel yontemle ortaya koymak amaglanmistir.

Gere¢ Yontem

Kocaeli ilinde, Temmuz 2004 ve Mayis
2005 tarihleri arasinda, fiziksel ve/veya zihinsel
engelli cocuklarin ebeveynleri ile yiritilen bu
arastirma, derinlemesine goriisme teknigi ile
verilerin toplandigi nitel bir calismadir. Arastirmaya

engelli cocugu olan ve gorliismeyi kabul eden, 37
anne ve 13 baba alindi. Arastirmaci tarafindan
gerceklestirilen yliz-ylize gorismeler sirasinda,
literatirden yararlanilarak arastirmaci tarafindan
hazirlanan yari-yapilandirilmis gériisme formundan
goriisme akisini yonlendirmek amaciyla
yararlanildi.

Orneklem “maksimum cesitlilik”
yontemiyle olusturuldu. Ailelere bes farkh
kaynaktan ulasilarak (Universite hastanesi ¢ocuk
servisi ve Universite fizik tedavi rehabilitasyon
merkezi ile sosyal hizmetler kurumuna bagh bir
rehabilitasyon merkezi ve iki 6zel egitim merkezi)
farkli engellilik tanisi olan, her iki cinsten ve farkh
yas gruplarindan (en kugik Gg ay, en biylk 17 yas)
cocuklari olan anne ve babalar galismaya alindi.
Tedavi ve rehabilitasyon merkezlerine ginlik
ziyaretler dizenlenerek, engellilik sirecinde farkh
asamalari yasayan ve farkli sosyokiiltirel diizeyde
olan ebeveynlere ulasilmasi amaclandi. Zeka ve
noromotor gelisim geriligi tanisi 16 c¢ocukta,
serebral palsi tanisi dokuz c¢ocukta, Down
sendromu dort c¢ocukta ve Otizm tanisi dort
cocukta vardi. Diger c¢ocuklarin cgesitli fiziksel
anomaliler veya sendrom tanilari vardi. Gériisme
yapilan ebeveynlerin, 36’si ¢cekirdek aile, 12’si genis
aile, ikisi bosanma nedeniyle parcalanmis aileydi.
Cogunluk olan 29 kisi ilkokul-ortaokul mezunu iken,
12 kisi yliksek okul ve Universite, 8 kisi lise mezunu
olup, bir kisi de okur yazar degildi.

Arastirmanin nitel veri analizinde, yontem
olarak literatiirdeki temel kavramlar izlendi.?
Bulgular, icerik analizi teknigi kullanilarak analiz
edildi. Verilerin incelenmesi ile elde edilen
kodlardan temalara ulasildi, ebeveynlerin kendi
gorislerinden alintilar yapilarak tema basliklar
altinda sunuldu ve arastirmacinin kendi yorumlari
ortaya koyuldu.

Kocaeli Universitesi Tip Fakdltesi Etik
Kurul’'undan proje onayl alinan bu arastirmaya
katilan tim ebeveynlerin aydinlatilmis sézel
onamlari alindi (Project No: 62-AEK 88/4,
20.04.2005).
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Bulgular

Engellilik Tanisi; Ne Anlama Geliyor, Dogru mu?

Ebeveynler cocuklarinin engellilik
durumunu gérmezden gelme ya da kabul etmeme
egilimi tasimaktadirlar. Hatta bu durum bazen tani
konmasindan sonra da devam edebilmektedir.

[5] Cocugumu normal saniyordum, sadece solak
oldugu igin sag elini kullanmiyor saniyordum, bir
stre kabullenemedim.

[28] Evde ben fark etmistim, hig ses ¢ikarmiyordu.
[47] Hemsire oldugum icin bu ¢ocuklarla dnceden
de cok ilgilenirdim. Boyle bir ¢ocuk dogdugunda
avucunun icindeki cizgiye bakardim, incelerdim. A.
dogunca ben zaten Down sendromu hakkinda
bilgiliydim.  Ama ona konduramadim, onu
incelemek istemedim.

[14] Cok doktor gezdik. Hem inandik, hem
inanamadik.

Gorisme vyapilan ebeveynlerin yaklasik
olarak yarisl, tani aninda yeterince
bilgilendirilmedigini séylerken, tani sireci ile ilgili
olarak, basvurduklari uzmanlarin ¢ocuklar ile
yeterince ilgilenmedigini, c¢ocuklarina yeterince
zaman ayrilmadigini, 6nem verilmedigini ve dogru
taninin gec kaldigini belirtmekteydiler.
Ebeveynlerin yaklasik lgte ikisi tani aninda verilen
bilgilendirmenin tarz ya da ifade olarak uygun
olmadigini  ve zamanlamanin iyi olmadigini
belirtirken, taniyl hoslanmadiklari bir
“etiketlenme” olarak algiladiklarini ifade ettiler.

[32] Stajyer doktordan biraz bilgilendik. Biraz bir
doktordan, biraz diger doktorlardan, hepsi farkli
seyler soyledi.

[10] Net bir cevap alinmadi, kisitlanmis zamanda,
aydinlatmadan bilgi verildi.

[44] Fenilketoniri dokuz yasinda teshis edildi.
Erken teshis olsaydi sansimiz olurdu. Diyetle
hemen iyilesecek sandim. Teshis aninda hastalik ve
diyeti hakkinda bir bilgim yoktu.

[10] Ogrenme giicliigii oldugu sdylendi. Bir yere
yonlendirilmedi, faydasi olmayacagi séylendi.

[11] Gelisiminin ge¢ olacagl soylendi, egitim
gerektigi séylenmedi.

[42] Biraz bilgi verildi, ama ¢ocuguma ne olacagi
soylenmedi. “Basinin blylyebilecegi” sdylendi,
doktorlar da fazla bilgilerinin olmadigini sdylediler.
[5] Cok sok edici tarzda konusuldu, gercegi
soylediler gerci mecburlardi... “spastik” denmesi
beni ¢ok rahatsiz ediyordu.

[11] “Yasarsa konusamaz” dediler, sert tavirla.

[9] Cocugumdan (midimin kalmamasina neden
olacak kadar abartili zorluklar tarif edildi, karamsar
bir tablo cizildi.

[45] Durmadan kan aldilar, ne aradiklarini da
soylemiyorlardi.

Cigerli et al.

[37] Bana diger cocuklardan biraz geri kalacagini
soylediler, dogru séylemediler.

Gorusme yapilan ebeveynler hekimlerden
daha anlasilir bir dille tedavi, prognoz, ve olanaklar
konularinda ayrintili bilgi bekliyorlardi.

[47] Anlatmali ama ailenin seviyesine (doktorun)
inmesi lazim.

[23] Her konuda ayrintil bilgilendirmeli (doktor),
hatta ailenin diger fertlerine de, anneanne,
babaanne gibi.

[18] Anlatmali ama kirici olmadan.

[50] Bize hastaligi oldugu gibi tanittilar, tedavisi
olmayan bir durum, bircok sey anlattilar, biz her
seye gogsumiizi gerdik, goze aldik.

[36] Universiteye sevk edildik. Orada A’dan Z’ye
bilgi aldik.

Uzmanlarin tani aninda, aileye verdigi

bilgilendirmenin ve yardim ¢abasinin, aile
tarafindan “yetersiz” olarak tanimlanmasi bir¢ok
nedenden kaynaklanabilmektedir. Baska bir acidan
bakildiginda; ebeveynin yasadigi hayal kirikhigi ve
gelecekte onlari nelerin bekledigi ile ilgili yogun
kaygi, uzmanlarin verdigi hizmeti yetersiz olarak
algilamalarina katkida bulunabilir. Cocuguna otizm
tanisi konmus bir annenin, tani aninda yasadiklari
ile ilgili anlattiklari, bu durumu agiklamaktadir:
[46] Bunun icin hazirhkli olmak miimkin degildir
sanirm. Duydugumuzda inanmak istemedik,
soylenme tarzi belki dogruydu, ama o an bunun
dogrulugu ile pek ilgili degildik.

Calismaya alinan aileler daha iyi tibbi
hizmet, uzmanlarin sicak ve anlayisl ilgisi yani sira
tim hayatlarini  kolaylastiracak, belirsizlikleri
ortadan kaldiracak bilgilendirmenin 6nemini ifade
ettiler:

[19] Eger ben uzman olsam; hastaligi detayl
anlatirim, hastaligin sonuglarini anlatirim. ilerde
tedavi olup olmayacagini anlatinrm. Evde nasil
davranilacagini, cevreyle iliskisini, bilgi veririm,
sosyal aktivitelerini, hangi sporu yapabilir, hangisini
yapamaz.

[32] Annelere ¢ocugu evde tutmamasi, baska
cocuklarla birlikte olmasini saglamasi 6nerilebilir.

“Yas” Siireci

Tani konmasi ebeveynlerde bir yas
surecini baslatmaktadir. Yas slrecini daha da
agirlastiran  sugluluk duygusu olmakta, anne-
babalar nerede hata vyaptiklarini  bulmaya
calismaktadirlar.
[1] Cok UzlUlmistim, hi¢c kimseyle, esimle dahi
konusmak istemedim.
[14] Sok olduk. Cok kotli donemler gegirdik,
fazlasiyla sarsildik.
[41] Hig¢ hazir degildim, bir hafta, on giin hi¢ disari
c¢ikamadim, kahroldum. O ani hi¢ unutamam.

77



Original Research

[47] Uzun sire kendimi sugladim, c¢ocuklarimla
ilgilenemedim. Cok agladim, ne olacaklar, onlardan
once 6lmeyeyim diye.

[41] Bir anda soylediler, yikildim, nasil eve gittim
bilmiyorum, sanki 6Imus gibi bir hale girdim.

Degisen Aile Yasami, “Esler Birbirine Destek
Olmalt”

Engelli ¢ocugun durumunu tam olarak
kabullenememekten kaynaklanan caresizlik ve
ofkenin  yarattigi  tepki, evlilik iliskisinin
bozulmasina neden olabilmektedir. Engelli cocugun
bakimi ve ihtiya¢ duydugu ilginin daha fazla olmasi
ve cocukla birlikte disarida olmaktan kaginmalari
nedeniyle, aile sosyal hayattan
uzaklasabilmektedir. Bu sosyal c¢ekilme, esler
arasinda gerilimleri arttirarak iliskilerde sorunlar
¢ikmasina neden olabilmektedir.

[1] Ogrendigim zaman hi¢ konusmak istemedim.
Onunla (esimle) birlikte hi¢ vakit gecirmek
istemedim. O konusmak isterdi, ben gider
yatardim.

[10] Esim g¢ok fazla kabullenmedi, sorunlarn tek
basima yasiyorum.

[14] Esimin psikolojisi bozuldu, saldirgan oldu,
maddi sikintilar da var.

[46] (Bu durum bizi) birbirimizden uzaklastirdi,
sogukluk yaratti, su an bosanma asamasindayiz.
[42] Esimin cocugun gelisimi hakkinda beklentisi
daha fazla, ¢ocuga kiziyor, ben de c¢ocugu
koruyorum ve bilingli yapmadigini séyliyorum,
tartisma cikiyor.

[28] Disari ¢ikmak istedigimde esim ¢ocugu engel
olarak goriiyor. Zaman zaman tartismalar ¢ikiyor

Gorisme yapilan ebeveynlerin ¢ogunlugu,
engelli ¢cocugunuz ile ilgili problemlerinizi en sik
kiminle paylasirsiniz sorusuna “esimle” yanitini
vermistir:

[1] Baska kimseye (esimden baska) anlatamam,
anlatsam da kim anlar.

[50] Tim gayretimizi cocuga verdik, ona bagladik
kendimizi. Gezdirdik, dolastirdik, eglendirdik, neseli
bir cocuktur.

[27] Ona (esime) destek olmak icin daha fazla ¢aba
harciyorum.

Engelli Cocuk Odakl “Yeni Yasam”

Ebeveynler engelli ¢ocuklarin  bakimi,
glindelik ugrasilari ve normal bir yasam siirme
cabalari icinde hem fiziksel zorluklar, hem de
duygusal celiskiler vyasarlar. s hayati, sosyal
cevreyle iliskiler, sorumluluklar ve hoslanilan
ugraslar, ebeveynleri se¢cim yapmak zorunda
birakir. Kendisiyle, sevdigi ugraslar ile ve ailenin
diger fertleriyle ilgilenen ebeveyn, zamanini ve
enerjisini engelli ¢cocugu disinda baska alanlara
yonelttigini dislinerek sucluluk duymaktadir.

Cigerli et al.

[29] Ruhsal agidan kendime zaman ayirmakla
sucluluk hissettim.

[2] Cogu seyden geri kaldik, ama sikayetci degilim,
¢ocuguma bakiyorum diye.

Ebeveyn engelli ¢cocugun ihtiyaglarini 6n
planda tutarak bu sucluluk  duygusundan
kurtulmaya ve huzur bulmaya calismaktadir. Bu
¢abalar bazen ¢ocugun rehabilitasyonu igin uygun
merkezlerin oldugu, ya da ¢ocukla yasamanin daha
kabul edilebilir oldugunu disiindiikleri yeni bir
sehre tasinmak, bazen isten ayrilmak veya
erkenden emekli olup zamanini ¢ocuguna ayirmak
gibi “yeni yasam” planlari gerektirmektedir.

[11] Cocugum icin c¢evremi degistirdim. Kirsal
cevreydi, yardimci olacaklarina, moral
bozuyorlardi.

[5] Kamu Personel Sinavi'na hazirlaniyordum, onu
biraktim. Hicbir sey cocugumdan énemli degil.

[47] Koyde cahsiyordum, cocuklara bakacak kimse
yoktu. Ozel egitim verilen bir merkeze tayin bile
yaptiramadim, daha sonra istifa edip, bir sire
ozelde calistim.

Sosyal Cevreden “Soyutlanma”

Engelli g¢ocugu olan  ebeveynlerin
yorumlarina gore, sosyal destek genellikle
“yetersiz” olarak tanimlanmaktadir ve aile bireyleri,
ozellikle anneler, sosyal c¢evreden kendilerini
soyutlamaktadirlar. Ailenin icinde yasadigi ¢cevrenin
engelli cocuga ve ailesine gosterdikleri tepkiler, aile
icin gelecekte ¢ocugun karsilasacagl toplumsal
deger yargilarini yansitan bir ornek
olusturmaktadir.

[42]  Sosyallikten uzagim. (Onu)  Yalniz
birakamiyorum, gitmek istemiyorum. Cocugumu
saklamiyorum ama maalesef onunla bir yere
gitmekte zorlaniyorum

[37] Cocugun durumunu sormalari beni rahatsiz
ediyor, gérlismiyorum.

[34] (Komsular) dogal davranmiyorlar, ¢cocuga ¢ok
ilgi gosteriyorlar...

[12] iletisim kuramiyorum, sessiz sakin ortamlari
tercih ediyorum.

[15] Akrabalar Gziliiyor. Kendimizi ezik hissedip,
mesafeli oluyoruz, iliskiler uzak oluyor.

Ebeveynler icin sosyal destek vyetersiz
olarak tanimlanmis olsa dahi, llkemizde genellikle
dogu kiltirinin bir 6zelligi olarak engelli cocugu
olan aile, akrabalari tarafindan destek gorir, maddi
ve manevi ihtiyaclari acisindan yalniz
birakilmamaya ve zorluklar birlikte atlatilmaya
cahisihr. Arastirmaya katilan ebeveynlerin bir kismi
komsu ve akrabalarindan bu destegi gordigini
ifade etti:

[19] Komsular yardim ediyor, ilgileniyor, yemesi,
icmesi, giyinmesi ile. Dislama ya da yadirgama yok.
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Ebeveynler, engelli ¢ocuklari olan aileler
ile birlikte olduklarinda kendi c¢ocuklari ile ilgili
kaygilari azalmaktadir. Gorisme yapilan
ebeveynlerin ¢ogunlugu, diger ailelerin sorunlarla
nasil basa ciktiklarini gérerek ve gelecekte neler
yapmay! planladiklarini paylasarak, en &nemli
sosyal destegi sagladiklarini bildirdiler:

[31] Onlara (engelli cocugu olan ailelere) karsi daha
cok sempati duyuyorum, konusuyorum, birbirimizi
anhyoruz.

[40] Rehabilitasyon merkezinde ailelerden duyarak
bircok sey 6grendim, onlar bana normal geliyor,
kotl durumdakileri goriince siikrediyorum.

Gelecekle ilgili “Endise ve Umut”

Engelli cocugun kabull ve ginlik yasamin
belli bir diizene girmesi ile gelecege iliskin endiseler
temel  kayglyr  olusturmaktadir.  Ebeveynler
kendilerinden daha uzun slire yasamasi muhtemel
cocuklarinin kendi destek ve korumalari ortadan
kalktigi zaman ne olacagini merak etmekte, bu
durumdan korku duymaktadirlar.

[44] Sorun ¢ocugumuzun engeli degil, bizden sonra
ne olacagidir. Bu soru her giin aklimizdan binlerce
kez geciyor, bizi kahrediyor. En bliyik korkumuz
cocuklarin istismar edilmesi, her tiirli dayak ve
cinsel anlamda. Bu dusiince bizi kahrediyor.

[40] Cok endiseliyim, oliip gidersem geride ne
olacak. Hig degilse kendi ihtiyacini gorsiin

Aileler gocuklarin gelecekte bedensel ve
mental gelisimlerinin nasil olacagl endisesinin yani
sira, ruhsal etkilenmelerinin de olacagi endisesini
yasamaktadirlar. Gorlisme vyapilan anne ve
babalarin ¢ogu, cocugun toplum tarafindan kabul
goérmemesi, dislanmasi ve cocukta gelisebilecek
psikolojik sorunlar agisindan endiseliydiler.

[9] Toplumda yeteri kadar anlayis gérmeyebilir,
duygusal ¢okiintuler yasayabilir, psikolojik sorunlari
olabilir. Kendini yetersiz hissettigi icin hep hayal
kirikhgi yasayabilir, mutsuz olabilir.

[2] Zaman gosterecek. Doktorlar ¢ok kiglk diyor.
Yiiriyemese de zekasi iyi olursa ¢ok sorun olmaz.
Sakat olan ¢ok insan saglamlardan daha cok isler
becerebiliyor.

Ebeveynler, engelli cocuklari icin egitim ve
sosyal hizmet imkanlarinin artmasini ve daha fazla
devlet glvencesi olmasini Umit ettiklerini ifade
ederken, aile bireylerinin de uzun donemli
psikolojik destege ihtiyaclari oldugunu belirttiler:
[44] Biz bu bebeklerimize anne sicakliginda
davranacak uzmanlar istiyoruz ve bu kurumlarin
devlet tarafindan sik sik denetlenmesini istiyoruz.
Engellilerin  durumu Avrupa normlarina hig
uymuyor. Yurdumuzun aydinlarina, 6gretmen ve
doktorlarina is dusiyor.

[47] Once aileye destek gerekir, benim ¢ocuklarim
gec Ogrenip cabuk unutuyor. Sabirh davranmam
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gerekiyor. Onlara yardim icin, aileye yardim
edilmeli, ailenin psikolojik yardim almasi gerekiyor.

Tartisma

Engelli c¢ocugu olan ebeveynler, tani
anindan itibaren yogun bir kaygl yasamaktadirlar.
Ailelerin  sorunlarla ve vyasamlarindaki yeni
zorluklarla saghkli bir sekilde bas etmelerini
kolaylastirmak icin, tani anindan itibaren saglik
profesyonellerinin rolii cok 6nem kazanmaktadir.
Ebeveynler tani konma doneminde bir yandan
doktorlara, hastanelere, konunun uzmanlarina
danisip yardim arayisina girerken, diger yandan
cocuklarinin farkli olmadigl yorumlarina inanma
ihtiyaci duymaktadir. Cogu ebeveyn tani aninda,
taninin ne oldugunun yani sira, ¢cocuklarini bundan
sonra nelerin bekledigini, tedavinin nasil olacagini
ya da tedavinin mimkiin olup olmadigini bilmek
isterler.” *° Cogu zaman ailelerin yasadiklari bu zor
sireg, cocuklarinin teshis ve tedavisi icin verdikleri
cabanin karsihgini alamadiklarini diisinmelerine ve
basvurduklari uzmanlara karsi glivensizlik ve 6fke
duymalarina neden olabilmektedir.”> Bu nedenle
tani aninda, empati kurularak, dogru yodnde,
anlasilir bir iletisimle aileye bilgi verilmesi, ailenin
uyum sirecinde ¢ok belirleyici olmaktadir.’ Ailenin
anlayacagi sekilde, tibbi terimlerden uzak, suglayici
olmayan ve durumun zorluguna empati kurularak
yapilan agiklamalar ailenin  uyum gabasini
destekleyecektir.9 Ailelere taninin ne oldugu,
yapilan islemler, tedaviler ve riskleri hakkinda bilgi
verilmesinin ve durumun ¢ok kotiimser olmayan
fakat gercek¢i bir sekilde acgiklanmasinin,
uzmanlara karsi given duyulmasina katkisi
olmaktadir.***?

Calismamizda literatlirle uyumlu olarak,
ebeveynler tani aninda yeterince
bilgilendirilmediklerini, basvurduklari uzmanlarin
cocuklari ile yeterince ilgilenmedigini, ¢cocuklarina
yeterince zaman ayrilmadigini  veya O6nem
verilmedigini beIirtmekteydiIer.g’10

Tip alanindaki gelismelere ve uzmanlarin
cabalarina ragmen, bir slire sonra aile ¢ocuklarinda
degistiremedikleri veya iyilesmeyen sorunlarin
oldugunun bilincine varir. Ebeveynler gocuklarinin
geleceginin  nasil olacagr ve ileri yaslardaki
bakimlari ile ilgili ¢cogu zaman yogun kaygl ve
endise duyarlar.g’ % Anne-baba icin engelli cocugun
tamamen iyilesmesini umut etmek veya oldugu gibi
kabullenmek 6nemli bir duygusal ¢atisma nedeni
olmaktadir."* Bu surecte, cocugun diger saghkli
cocuklardan farkliliklar tasidiginin kabullenilmesi ve
yardim etmenin mimkin, fakat tamamen
iyilestirmenin mimkin olmadiginin bilinmesi 6nem
kazanmaktadir.”
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Calismamizda ebeveynler kendileri ve
eslerinin engelli ¢ocugun bakimi ve engellilige
ailenin uyumu agisindan, tani anindan itibaren
psikolojik destege ihtiya¢ duyduklarini ifade ettiler.
Engelli cocuga sahip aileler icin yardimi sunanin
kim oldugundan c¢ok, tim aileyi birlikte
degerlendiren, empati ile yaklasan, gliven
duyduklari bir kaynak olmasi psikolojik destegin
énemli bir unsuru olmaktadir.*

Cocugun  gelecegine yonelik  yogun
kaygilar, bir takim beklentiler ortaya ¢ikarmaktadir.
Bazi ebeveynler esinden daha fazla ilgi-paylasim
beklerken, bazilari da sosyal cevreden destek
gormeyi ve diger engelli aileleri ile gruplar
olusturmayi tercih etmektedir. Yapilan bircok
arastirma, engelli ¢cocuga sahip olan bir ailenin,
ayni zorluklari yasayan diger ailelerle iletisime
girmelerinin kabullenme sirecini kolaylastirdigini
géstermi§tir.14’ >

Evliliklerinin olumsuz yonde etkilendigini
ifade eden ebeveynlerin yorumlarina gore,
eslerden  birinin  henliz  ¢ocugun  tanisini
kabullenmemesi, esler arasinda g¢ocugun gelisimi
acisindan beklentilerde farkhliklar olmasi, ¢cocuga
ayrilan zaman ve emek agisindan dengesizlikler
yasanmasi ve maddi sikintilar baslica sorunlar
olarak gosterilmekteydi. Bu sonuglar engelli cocuga
sahip olmanin evlilik iliskisini olumsuz yonde
etkileyebildigini  bildiren literatir ile uyumlu
bulundu.'® "

Calismamizda cocuklarini tedavi,
rehabilitasyon ve 6zel egitim merkezlerine gotilren,
dolayisiyla ¢ocuklarinin engelliligini bir derece de
olsa kabullenmis ve bu konuda c¢abalari olan
ebeveynler ile goéristulmistir. Bundan sonra
yapilacak calismalarda, c¢ocugu rehabilitasyon
merkezlerine  gotliremeyen veya tamamen
engelliligi inkar etmeleri nedeniyle ¢ocugunu evde
tutan, toplumdan izole eden ebeveynlerle de
goriserek ihtiyag duyulan psikolojik yardim
hakkinda nitel arastirmalar yapilmasi onerilebilir.
Sadece engelli anne ve babalari degil, ailedeki
saglkl cocuklari da iceren ve durumu onlarin
goziinden anlatan kapsamli nitel calismalara ihtiyag
vardir.

Ebeveynler  ¢ocuklarinin  farkliliklarini
inceleyen, anlayish olmayan ve dislayan bireylerle
karsilastiginda, stres ve endiseleri artmaktadir.
ihtiyac duyduklari sosyal destegi alamadiklarinda,
toplumun olumsuz davranislari ile karsilasmaktan
kacinarak, engelli c¢ocuklarini eve kapatmaya,
dolayisiyla  kendilerini de sosyal c¢evreden
soyutlamaya baslamaktadirlar. Ailenin beklentisi,
bu zor durumda cocuklarini farkh gorerek ilgi
gosteren bir cevre degil, cocuklarini
kabullenmelerini destekleyen, yargilamadan kabul
eden, durumu dogallastiran bir ¢cevredir. Toplumun
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engellilik konusunda bilinglendiriimesi ve engelli
¢ocugu olan ailenin de psikolojik yardim almis
olmasi, sosyal c¢evreyle olusacak c¢atismalari
onlemede yararli olacaktir.

Sonug

Calismamizin  bulgularina goére ailenin
islevselligini devam ettirmesi ve anne-babanin
engelli cocugun ebeveynligine uyum saglamalari
acisindan tani anindan itibaren karsilastiklari saghk
profesyonellerinden aldiklan bilgilendirme,
danismanlik ve duygusal destek c¢ok belirleyici
olmaktadir. Bu uyum asamasinda aileye
yonlendirilecek sosyal ve psikolojik destek
sistemleri yetersiz kaldiginda, es uyumu ve aile
dinamigi  olumsuz  yonde  etkilenmektedir.
Ebeveynlere verilecek danismanhkta, sadece
cocuklarinin engelli tanisinin agiklanmasi ve ileride
ne olacag bilgisinin verilmesi yeterli olmamakta,
engelli c¢ocugun gelisimine destek olmalari ve
ailenin i¢ dinamiklerinde yeni dengelere kavusmasi
icin cesaretlendirilmeleri gerekmektedir.
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