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YALOVA’DA SEREBRAL PALSILi COCUGA SAHIP AILELERDE ALGILANAN
SOSYAL DESTEGIN EVLILiK UYUMUNA ETKIiSi

OZET

Serebral Palsi hem fiziksel hem de zihinsel etkilenime sebep olabilen ¢ocukluk ¢aginin en sik
goriinen  rahatsizliklarindandir.  Dogum  Oncesi, sirast ve sonrast sebeplerden
kaynaklanabilmekle birlikte tedavi ve rehabilitasyonla normal gelisim gosteren diger ¢ocuklarla
topluma esit bir sekilde katilimlari saglanmaya calisilmaktadir. Aileler tiim engellilik
alanlarinda birincil etkilenime sahiptir. Ciinkii aileye engelli bir ¢ocugun katiliyor olmasi tiim
aile dinamiklerinin yaninda cift iligkilerini de etkileyebilmektedir. Diger yandan ¢iftin durumla
basa ¢ikma ve kabullenme siireglerinde ¢evreden aldiklar1 sosyal destek etkili olabilmektedir.
Bu bilgiden yola ¢ikarak arastirma, Serebral Palsili ¢cocuga sahip olduktan sonra anne babalarin
evlilik uyumlarinin, dengenin nasil saglandigini ve sahip olunan sosyal destek kaynaklariin
incelenmesini hedeflemektedir. Boylece Serebral Palsiye sahip ¢ocugu olan anne babalarin
sosyal destek algilarinin ev i¢i uyum ve denge {izerinde etkisi olup olmadigi, anne babalarca
durumdan nasil etkilendikleri incelenmistir.

Arastirma nitel yontem desenlerinden biri olan fenomenoloji deseninin asamalar1 dikkate
alinarak planlanmistir. Kartopu teknigi kullanilarak ulasilan 6 anne, 6 baba olmak iizere 12
Serebral Palsili ¢ocuga sahip ebeveynle goriismeler gerceklestirilmistir. Bu arastirmanin
verileri demografik soru cetveli ve amaca yonelik hazirlanmig sorulardan olusan yari
yapilandirilmig goriisme formu araciligr ile toplanmistir. Goriismelerden elde edilen veriler
arasinda anlamli ve tutarli iligkiler kurmak amaciyla MAXQDA programi kullanilmistir.
Aragtirmanin verileri icerik analizi teknigi ile tema ve kodlara ayrilarak yorumlanmuistir.

Aragtirmaya katilan anne ve babalarin, ¢ocuklarinin Serebral Palsili oldugunu ilk 6grendikleri
andaki tepkilerinden, duygularindan ve psikolojik sorunlarindan, c¢ocuklarinin engeli
dolayisiyla yasadiklar1 karsilagtiklar1 sosyo-ekonomik sikintilarindan, aldiklari maddi ve
manevi destekten; ¢ocuklarinin saglik durumu ve bu siire¢ hakkinda aldiklar1 egitimlerden, giin
icerisinde cocukla kimin ve ne sekilde akit gecirdiginden, aile i¢i sorumluluklarin
paylasilmasindan, aile i¢i karar alma mekanizmalarindan, aile disindaki(arkadaslar, akrabalar,
kamu kurumlart gibi) desteklere sahip olnup olunmadigindan, diger engelli aileleri ile
goriisiiliip goriisiilmediginden, eslerin 6zel gereksinimli bir ¢cocuga sahip olmadan Onceki
iligkiniz ile sonraki iliskilerini ve beraber vakit gecirmelerine iliskin diisiince ve
deneyimlerinden yola ¢ikarak Yalova’da yasayan Serebral Palsili cocuga sahip anne babalarin
deneyimlerinin zengin oldugu goriilmiistiir. Tiim bulgular g6z 6niinde bulundurularak Serebral
Palsili ¢ocuga sahip anne babalarin desteklenmesi ve toplumsal bilincin artirilmasi ve
farkindalik egitimlerinin diizenlenmesi i¢in sosyal hizmet perspektifiyle 6neriler gelistirilmistir.

Anahtar Kelimeler: Sosyal hizmet, Engellilik, Serebral palsi, Engelli ailesi, Sosyal destek,
Evlilik uyumu
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THE EFFECT OF PERCEIVED SOCIAL SUPPORT ON MARITAL ADJUSTMENT
IN FAMILIES WITH CHILDREN WITH CEREBRAL PALSY IN YALOVA

ABSTRACT

Cerebral Palsy is one of the most common childhood disorders that can cause both physical and
mental impairment. Although it can be caused by prenatal, intra- and postnatal causes, treatment
and rehabilitation are aimed at ensuring their equal participation in society with other children
with normal development. Families have primary influence in all areas of disability. Because
the addition of a child with disability to the family can affect all family dynamics as well as
couple relationships. On the other hand, social support from the environment can be effective
in the couple's coping and acceptance processes. Based on this information, the research aims
to examine the marital adjustment of parents after having a child with Cerebral Palsy, how the
balance is achieved and the sources of social support. Thus, it was examined whether the social
support perceptions of parents who have a child with Cerebral Palsy have an effect on domestic
harmony and balance, and how parents are affected by the situation.

The research was planned by taking into account the stages of the phenomenology design,
which is one of the qualitative method designs. Interviews were conducted with 12 parents of
children with cerebral palsy, 6 mothers and 6 fathers, who were reached using the snowball
technique. The data of this study were collected through a demographic questionnaire and a
semi-structured interview form consisting of questions prepared for the purpose. MAXQDA
program was used to establish meaningful and consistent relationships between the data
obtained from the interviews. The data of the study were interpreted by dividing them into
themes and codes with the content analysis technique.

The reactions, emotions, psychological problems of the parents who participated in the study
when they first learned whether their children had Cerebral Palsy or not, the socio-economic
problems they experienced due to their children's disability, the financial and moral support
they received, the education they received about the health status of their children and the
progressive process, who and how they spent time with the child during the day, and the sharing
of responsibilities within the family, Based on the decision-making mechanisms within the
family, whether there is support outside the family (such as friends, relatives, public
institutions), whether other families of children with disabilities are interviewed, the thoughts
and experiences of the spouses about their relationship before and after having a child with
special needs and spending time together, it was seen that the experiences of parents with
children with Cerebral Palsy living in Yalova are rich. Considering all the findings,
recommendations have been developed from a social work perspective to support parents with
children with Cerebral Palsy and to increase social awareness and to organize awareness
trainings.

Keywords: Social work, Disability, Cerebral palsy, Disabled family, Social support, Marital
adjustment
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1. GIRIS

Hayat donemlerinin gelisim alanlarinda goriildiigli ortak O6zellikler, normal gelisim olarak
adlandirilir. Buna gore normal gelisim gosteren cocugun hangi yasta, hangi gelisim alaninda,
ne tiir 6zellikler gostermesi gerektigi bilinmektedir. Normal gelisim sinirlarinin disinda goriilen

ozellikler, cocugun gelisimini farkli kilmaktadir (Baykog, 2011).

Birlesmis Milletler Engelli Haklar1 Soézlesmesine gore (2006) ise engelli kavrami; diger
bireylerle esit sartlar altinda topluma tam ve etkin bir sekilde katilimlarinin 6niinde engel teskil
eden uzun siireli fiziksel, zihinsel, diisiinsel ya da algisal bozuklugu bulunan kisileri

icermektedir.

Bu engel gruplarindan birini ise ‘Serebral Palsi’ olusturmaktadir. Cocuklarda en sik goriilen
fiziksel engellilik nedeni olan Serebral Palsi heniiz gelisimini tamamlamamis olan beynin
ilerleyici olmayan hasari sonucu ortaya ¢ikan bir hareket ve postiir bozuklugudur (El vd., 2007).
Serebral Palsi dogumdan 6nce, dogum sirasinda veya hemen sonra olusabilen beyin lezyonunun
sebep oldugu bozukluklar grubunu tanimlamak i¢in kullanilan terimdir. Sinir ve kas sistemi
yapilarinin  fonksiyon kayiplart yaninda, duyu-algi bozukluklari, 6grenme giigliikleri,
entelektiiel gelisememe, emosyonel problemler, gérme ve konugma bozukluklar1 goriilebilir

(Kaythan, 2011).

Farkli gelisiminin nedeni ne olursa olsun toplumu olusturan bireylerin bir arada hayatini
saglamak i¢in toplumsal bilin¢lendirme ¢aligsmalarinin siirekliliginin saglanmasi, farkli gelisim
gosteren ¢ocuklarin tanilarina gore akademik, fiziksel, sosyal, ihtiyaclarinin karsilanmasi, 6zel
egitim gereksinimi olan ¢ocuklar ve aile bireylerinin egitimlerinin siirekliliginin saglanmasi,
tiim egitimcilerin farkli gelisim gosteren bireyler ve 6zel egitim konusunda bilgilendirilmesi

gerekmektedir (Baykog, 2011).

Diger yandan aile de ¢ok yénlii sekilde bu durumdan etkilenmektedir. Ozmen ve Cetinkaya’nin
(2012) Manisa ilinde bulunan bir zihinsel engelliler rehabilitasyon merkezine kayith engelli
bireylerin aileleri (106 aile bireyi) yaptig1 arastirmaya ile gore engelli ailelerinin ¢ocugun
tedavisi ile ilgili sorun yasadiklari, ¢ocuklarimin gelecegine dair kaygilar yasadiklari
goriilmiistiir. Ayrica arastirmada ailelerin engelli cocugunun durumu nedeniyle aile
yasantisinda smirliliklar yasadiklari, cevreleri ile ilisiklerinin etkilendigi, aile icinde
uyumsuzluklar yasadiklar1 tespit edilmistir. Aile i¢inde yasanan uyumsuzluklar tim aile
bireylerini mutsuz ve huzursuz etmekte, ruh sagliklarini olumsuz sekilde etkileyebilmektedir.

Bu nedenle bu zorlu siirecte aile bireylerinin birbirine destek olmasi gerekliligi belirtilmistir.

1



Goriildugi tizere engelli bir cocuga sahip olmak ve bakimini iistlenmek aile lizerinde olumsuz
etkilere sahip olabilmektedir. Bu olumsuz tablo aile iliskilerinde aksamalara ve hatta evlilik
baglarinin zayiflamasima sebep olabilmektedir. Bu tablonun ¢ok yonlii engele sebep olan
serebral palsili ¢ocuga sahip ebeveynlerde daha c¢ok yasanacagi diisiiniilmektedir. Fakat
ebeveynler arasi iletisim kuvveti, sorunlarin ve bakim yiikiiniin paylasimi hissedilen sosyal
destegin artmasina sebep olacaktir. Bu destegin ayn1 zamanda ebeveynlerdeki aile uyumunu da

arttiracagi diistiniilmektedir.

Bu calismanin temel amaci, Serebral Palsi tanisi almis cocuga sahip ebeveynlerin sahip oldugu
sosyal destek sistemlerinin evlilik uyumlar1 iizerindeki etkilerini ortaya koymaktir. Bu genel

amag kapsaminda, aragtirma boyunca asagidaki sorulara cevap aranmistir.

1- Serebral Palsi tanis1 alan ¢ocuklarin ebeveynleri ne tiir sosyal desteklere sahiptir?

2- Serebral Palsi tanis1 alan ¢ocuklarin ebeveynlerine sosyal destek saglayan kisiler
kimler?

3- Serebral Palsi tanisi alan ¢ocuklarin ebeveynleri ¢ocuklarinin engelini 6grendikten
sonra akraba, komsu, arkadas, devlet gibi kurumlardan yardim ve destek almislar
midir?

4- Serebral Palsili cocugun bakimi ebevynler arasinda paylasiliyor mu?

5- Serebral Palsi tanisi alan ¢ocuklarin ebeveynleri ¢ocuklarinin engelini 6grendikten
sonra esleri ile olan iletisimleri ne yonde degismistir?

6- Serebral Palsi tanisi alan ¢ocuklarin ebeveynleri tan1 aldiktan sonra aile i¢indeki varsa
ciftten baska kisiler ile olan iletisimleri ne yonde degismistir?

7- Ebeveynlerin Serebral Palsili tanisin1 6grenmesinden onceki ve ¢ocugu oldugunu

¢grendikten sonraki iligkilerindeki degisimler nelerdir?

Ilgili literatiir tarandiginda calismanin konusunu olusturan engellilik alaninda psikoloji,
sosyoloji, ergoterapi, fizik tedavi ve sosyal hizmet gibi bir¢ok disiplin tarafindan ¢aligmalar
yuriitiildiigii goriilmiistiir.

Serebral Palside en ¢ok etkilenim alaninin motor beceriler oldugu bilinmekle birlikte literatiirde
yapilmis ¢aligmalarin bilim dallarina gore sayilari incelendiginde veriler bunu kanitlar nitelikte
olup fizyoterapi ve rehabilitasyon g¢alismalarinin 6n plana ¢iktigi goriilmektedir. Ancak
ebeveynlerin psikososyal durumlari ve deneyimleri tlizerine yapilan ¢alismalarin sinirl sayida
oldugu goriilmektedir. Bu arastirma sosyal hizmet disiplininde Serebral Palsili ¢ocuga sahip

ailelere yonelik hak temelli politikalar gelistirilmesi, grup destek calismalar1 yapilmasi, bakim



deneyimleri ve desteklenmesi gibi kendine 6zgii arglimanlarini kullanarak c¢aligmalarin
gerekliligini ortaya koymaktadir. Sonu¢ olarak Serebral Palsili ¢ocuga sahip ailelerin
deneyimleri ve ihtiyaglarinin sosyal hizmet bakis agisiyla incelenmesi ve miidahale yontemleri

olusturulmasi 6nerilmektedir.

Bu agilardan bakildiginda Serebral Palsiye sahip olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin sahip oldugu

sosyal desteklerin aile uyumuna etkisinin incelenmesi 6nemi ortaya ¢ikmaktadir.






2. KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE

Aragtirmanin bu boliimiinde literatiirde yer alan engellilik, Serebral Palsi ve Evlilik Uyumuna

dair kavramsal ve kuramsal ¢erceveye yer verilmistir.

2.1. Engellilik Kavram

Burcu (2020) engelliligin mutlak degil, goreceli ve toplumsal olarak tanimlanan bir kavram
oldugunu savunur. Engellilik, bireyin biyolojik 6zelliklerinden ziyade, toplumun normlar1 ve
beklentileri i¢inde anlam kazanir. Toplumun ¢ogunlugunun sahip olmadig: bir 6zellige sahip
olmak ya da sahip olunan bir 6zellige yeterince sahip olamamak engellilik olarak algilanabilir.
Bu nedenle, engelliligin ne oldugu bireyin i¢inde bulundugu sosyal ve kiiltiirel baglama gore

degisir; toplumun engelli bireylere yaklasimi da bu baglamla sekillenir. (Burcu, 2002, s. 101).

14.07.2029 tarihi 27288 sayili Birlesmis Milletler Engellilerin Haklarina Yonelik S6zlesme
(EHIS)de engelli kavram ‘diger bireylerle esit sartlar altinda topluma tam ve etkin bir sekilde
katilimlarinin 6niinde engel teskil eden uzun siireli fiziksel, zihinsel, diisiinsel ya da algisal
bozuklugu bulunan kisileri icermektedir’ seklinde yer almaktadir. Ayrica ayni belgenin giris
boliimii e bendinde ise engelliligin gelisen bir kavram oldugu ve engellilik durumunun, sakatligi
olan kisilerin topluma diger bireyler ile birlikte esit sartlarda tam ve etkin katilimini engelleyen

tutumlar ve ¢evre sartlarinin etkilesiminden kaynaklandig bilgisi yer almaktadir.

Diinya Engellilik Raporu’nda (2011, s. 1) “engellilik, (beyin felci, down sendromu, depresyon
ve benzeri) saglik sorunlar1 olan bireylerin (negatif tavirlar, erisilemeyen ulagim ve kamu
binalar1, sinirlt sosyal destek gibi) kisisel ve ¢evresel faktorlerle etkilesimlerinde ortaya ¢ikan

olumsuz durumlar” ifade eder.

01.07.2025 tarihli 5378 sayili Engelliler Hakkinda Kanunun ii¢lincii maddesine gore gore
Engelli: Fiziksel, zihinsel, ruhsal ve duyusal yetilerinde ¢esitli diizeyde kayiplarindan dolay1
topluma diger bireyler ile birlikte esit sartlarda tam ve etkin katilimini kisitlayan tutum ve ¢evre

sartlarindan etkilenen birey olarak tanimlanmaktadir.

Kahraman Giiloglu'na gore (2021) “engellilik hakkinda kavramsal karmasayla
ilgili pek ¢ok dikkat ¢ekici unsur bulunmaktadir. Bu konuda ilk géze ¢arpan; igerik
olarak farkli anlamlara sahip olmalarina ragmen “engellilik, oziirliiliik, sakatlik ve
yetimi yitimi” kavramlarinin birbirlerinin yerine ve ayn1 anlami ifade eder sekilde
kullanilmalaridir. Kavramin tek ve ortak bir tanimmin yapilmasinda onemli
giicliikler bulunmaktadir. Ayrica ayni kavramin Ingilizceden Tiirk¢eye farkli adlarla
cevrilmesi de kavramsal karmasada onemli bir sorun alanidir. Bu nedenle bu
calismada Kahraman Giiloglu’nun (2021) geviri esas almarak Ingilizce “disability”
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kavram1 ve tiirevleri “engellilik” ve tiirevleri; “handicap” kavrami ve tiirevleri
“ozirlilik” ve tlirevleri; “impairment” kavrami “yeti yitimi” olarak ¢evrilmistir”
(s.292).

Diinya Saglhk Orgiitiiniin Uluslararas1 Yeti Yitimi, Engellilik ve Oziirliilik Siniflandirmasi
(International Classification of Impairment, Disability and Handicap) belgesinde Engellilik,

Yeti Yitimi ve Oziirliiliik kavramalar1 asagidaki gibi tanimlanmaktadir (2011):

Engellilik; saglik deneyimi baglaminda engellilik, bir faaliyeti bir insan i¢in normal kabul
edilen sekilde veya aralikta gerceklestirme yetenegindeki herhangi bir kisitlama (bir engelden
kaynaklanan) veya eksikliktir. Engellilik, organ veya mekanizmanin aksine, bireyin
performansinda normdan sapmay1 temsil eder. Kavram, geleneksel olarak beklenen davranig
veya faaliyetlerdeki asiriliklar veya eksikliklerle karakterize edilir ve bunlar gegici veya kalici,

geri dondiiriilebilir veya geri dondiiriilemez ve ilerici veya gerileyici olabilir (s. 28).

Oziirliiliik; saglik deneyimi baglaminda handikap, belirli bir birey icin bir bozukluk veya
engellilikten kaynaklanan ve o birey i¢in normal olan (yasa, cinsiyete ve sosyal ve kiiltiirel
faktorlere bagli olarak) bir roliin yerine getirilmesini sinirlayan veya engelleyen bir
dezavantajdir. Handikap, bireyin performansi veya statiisii ile iiyesi oldugu grubun beklentileri
arasindaki uyumsuzlukla karakterize edilir. Dezavantaj, kiginin kendi evreninin normlarina
uyum saglayamamasinin bir sonucu olarak ortaya c¢ikar. Dolayisiyla engellilik, sosyal bir
olgudur ve birey i¢in bozukluklarin ve engellerin varligindan kaynaklanan sosyal ve ¢evresel

sonuglar1 temsil eder (s. 29).

Yeti yitimi; saglik deneyimi baglaminda, bir bozukluk psikolojik, fizyolojik veya anatomik yap1
veya islevdeki herhangi bir kayip veya anormalliktir. Bozukluk, gecici veya stirekli olabilen
kayiplar veya anormalliklerle karakterize edilir ve viicudun bir uzvunda, organinda, dokusunda
veya diger yapisinda bir anomali, kusur veya kaybin veya zihinsel islev sistemleri de dahil
olmak tizere viicudun islevsel bir sisteminde veya mekanizmasinda bir kusurun varligini veya

meydana gelmesini igerir (s. 27).

2.1.1. Engellilik tiirleri

Tiirkiye Istatistik Kurumu (TUIK) tarafindan yapilan Engellilerin Sorun ve Beklentileri baslikli

caligmaya gore engel tiirleri yedi grupta verilerek asagidaki gibi tantmlanmistir:

Gorme engelli: “Tek veya iki goziinde tam veya kismi gérme kaybi veya bozuklugu olan
kisilerdir. Gorme kaybu ile birlikte géz protezi kullananlar, renk korliigl, gece korliigi (tavuk
karas1) olanlar” da bu gruba girmektedir (TUIK, 2010). Ozel egitim hizmetleri yonetmeligine
gore ise gorme engellik su sekilde tanimlanmistir. “Gorme engelli, biitiin diizeltmelere ragmen
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iki gozle gormesi 1/10°dan asagi olan, egitim Ogretim ¢aligmalarinda gorme giiciinden

yararlanmas1 miimkiin olmayandir.” seklinde tanimlanmaktadir (Hebebci, 2017, ss. 52-62).

Isitme engelli: “Tek veya iki kulaginda tam veya kismi isitme kayb1 olan kisilerdir. Isitme
cihaz1 kullananlar da bu gruba girmektedir” (TUIK, 2010). Isitmenin gerceklesebilmesi igin;
sesin olmasi, sesin kulaga ulagsmasi yine sesin uygun frekans ve siddet araliginda olmasi, sesin
kulagin dis, orta ve i¢c bdliimlerini agmasi, isitme merkezine ulagsmasi ve merkez tarafindan
algilanmasi gerekir. Bu sartlarin herhangi birinin aksamasi isitme yetersizligini ve engel
durumunun ortaya ¢ikmasima sebep olmaktadir (MEB, 2013). Isitme engeli, her iki kulakta
birden, konusmay1 anlayamayacak seviyede isitme kaybi olmasi halidir. DSO’ne goére “insan
kulag tarafindan duyulan en kiigiik ses siddeti 20 desibel (dB) olup, yetigkinlerde daha iyi igiten
kulakta 41dB ya da daha fazla, 15 yasina kadar olan ¢ocuklarda 31 dB ya da daha fazla isitme

kayb1 olan bireyler” igsitme engelli olarak tanimlanmaktadir (Kirman ve Sar1, 2011: 85).

Dil ve konusma engelli: “Herhangi bir nedenle konusamayan veya konusmanin hizinda,
akiciliginda, ifadesinde, sesinde bozukluk olan kisilerdir. Isittigi halde konusamayanlar,
girtlag1 alinanlar, konugmak icin alet kullananlar, kekemeler, afazi, dil-dudak-damak-cene
yapisinda bozukluk olanlar bu gruba girmektedir® (TUIK, 2010). “Dil ve konusma
bozukluklari, kendi i¢inde konusma bozukluklar1 (sdyleyis/ artikiilasyon bozukluklari, ses
bozukluklari, konusma akisindaki bozukluklar); dil bozukluklar1 ve diger dil ve konusma

bozukluklar1 seklinde {i¢ tiirde incelenmektedir” (Arslan, Altintas, 2012).

Ortopedik engelli: “Kas ve iskelet sisteminde yetersizlik, eksiklik ve fonksiyon kaybi1 olan
kisilerdir. Kol, ayak, bacak, parmak ve omurgalarinda kisalik, eksiklik, fazlalik, yokluk, hareket
kisitliligi, sekil bozuklugu, kas giigsiizliigii, kemik hastalig1 olanlar, felgliler, Serebral Palsi,
spastikler ve Spina Bifida olanlar” bu gruba girmektedir (TUIK, 2010). Dogum &ncesi, dogum
sirast ve dogum sonrasi1 donemde herhangi bir nedene bagli olarak iskelet (kemik), kas ve sinir
sistemindeki bozukluklar sonucu, bedensel yeteneklerini ¢esitli derecelerde kaybeden,
toplumsal hayata uyum saglama ve giinliik hayatdaki gereksinimlerini karsilamada giicliikleri
olan, bu nedenlerle korunma, bakim, rehabilitasyon, danigmanlik ve destek hizmetlerine ihtiyag
duyan kisiye ortopedik engelli; bu duruma yol a¢an durumlara ise ortopedik engel denir

(Bergama Ram Belgesi, 20006, s. 1).

Zihinsel engelli: “Cesitli derecelerde zihinsel yetersizligi olan kisilerdir. Zeka geriligi olanlar
(Mental Retardasyon), Down Sendromu, Fenilketoniiri (zeka geriligine yol agmigsa)” bu gruba

girmektedir (TUIK, 2010). Daha genis bir tanimla zihinsel gelisiminde meydana gelen



yavaglama, duraklama ve gerileme nedeni ile davranig ve uyumu yoniinden yasitlarina gore
stirekli gerilik ve daha yiiksek oranda siirekli yeti ve islev kaybi olan kisiye zihinsel engelli

denmektedir (Kumtepe, 2001, s. 19).

Ruhsal ve duygusal engelli: “Duygu, diisiince ve davranislardaki normalden farkli driintiiler
nedeni ile giinliik hayat aktivitelerine tamamlamada, kisiler arasi iligkilerini devam ettirmede
giicliik yasayan kisilerdir. Depresyon, Sizofreni gibi hastaliklar bu gruba girmektedir’" (TUIK,
2010).

Siiregen hastalik: “Kisinin ¢calisma kapasitesi ve fonksiyonlarinin engellenmesine neden olan,
stirekli bakim ve tedavi gerektiren hastaliklardir (kan hastaliklari, kalp-damar hastaliklari,
solunum sistemi hastaliklari, sindirim sistemi hastaliklari, idrar yollar1 ve iireme yollar
hastaliklari, cilt ve deri hastaliklari, kanserler, endokrin ve metabolik hastaliklari, sinir sistemi

hastaliklar1, HIV)” (TUIK, 2010).

“Stiregen hastalikli olma, gelisim siirecinde, bireyin, siirekli bakim ve tedavi
gerektiren hastalig1 nedeniyle, egitim performansinin ve sosyal uyumunun olumsuz
yonde etkilenmesi durumudur. Bagka bir tanimla; normalden sapma veya bozukluk
gosteren, kalic1 yetersizlik birakan, geriye doniisli olmayan, patolojik degisiklikler
sonucu olusan, hastanin rehabilitasyonu i¢in 6zel egitim gerektiren, uzun siire
boyunca bakim, gozetim ve denetim gerektirmesi beklenen durum olarak
tanimlanmaktadir. Dogustan anomaliler, dogustan kalp hastaliklari, epilepsi (sara),
kronik bobrek yetmezligi, kanserler, hemofili (kan pihtilasmasi yetersizligi),
diyabet (seker hastaligi), kistik fibrozis, astim, Akdeniz anemisi (talassemi), kalp-
damar hastaliklar1, sindirim sistemi hastaliklar1, idrar yollar1 ve iireme organi
hastaliklar1, cilt ve deri hastaliklari, endokrin ve metabolik hastaliklar, ruhsal
davranig bozukluklari, sinir sistemi hastaliklari, AIDS siiregen hastaliklar igerisinde
ele alinmaktadir (Y1ilmaz ve Bolat, 2018, s. 164).”

Aralik 2023 itibariyle Ulusal Engelli Veri Sisteminde kayitli ve hayatta olan engelli sayisi,
1.414.643’1 erkek, 1.097.307’si kadin olmak tizere 2.511.950°dir. Agir engeli olan kisi sayisi
775.012°dir (EYGHM, 2023).



Tablo 2.1. Ulusal Engelli Veri Sistemi’nde kayitli ve hayatta olan engellilerin engel
gruplarma gore dagilimlar (Aralik 2023)

ENGEL GRUBU KiSI SAYISI ORANI (%)
Gorme 215.076 9,53

Isitme 179.867 7,97

Dil ve Konusma 33.686 1,49
Ortopedik 311.131 13,78
Zihinsel 385.313 17,07
Ruhsal ve Duygusal 170.927 7,57
Siiregen Hastahk 917.259 40,63
Toplam 44.248 1,96

Kaynak: Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Mudiirliigi, 2023, s. 17.

2.1.2. Engellilik modelleri

Engellilik {izerine yapilan c¢aligmalarda engellilik modellerinin farkli siiflandirmalar:
bulunmaktadir. Ornegin Burcu (2020) engellilik modellerini geleneksel bireyci tibbi model,
sosyal model, alternatif modeller seklinde iic baslikta ele almistir. Alternatif modellerin
icerisinde biyopsikososyal model, atif modeli, kisisel trajedi modeli bulunmaktadir. Ona (2020)
gore “modeller engelliligin nedenleri, etkileyen faktorler, sorunlar ve ¢oziimler iizerinde
tartisma getiren aciklamalar1 kapsar” (s. 26). Attepe Ozden (2020) ise engellilige yonelik
modelleri “ahlaki model, medikal model, sosyal model, insan haklar1 modeli” olarak
simiflandirmistir (ss. 33-39). Retief ve Letsosa’ya gore ise (2018) engellilik modelleri Ahlaki
model, Medikal model, Sosyal model, Kimlik modeli, Insan haklar1 modeli, Kiiltiirel model,

Ekonomik model, Hayirseverlik modeli ve Kisitlilik modeli olarak siniflandirilmistir (ss. 2-8).

2.1.2.1. Ahlaki model

Niemann (2005), ahlaki ve/veya dini engellilik modelinin teolojik diisiince {izerindeki olumsuz
etkisini vurgular: ‘Ister dogustan ister sonradan edinilmis olsun, birgok teoloji tarihsel olarak
engelliligi bir lanet olarak insa etmistir ve bu genellikle bir bireye veya aileye utang atfetmekle
iligkilendirilmistir’ (s. 106). Retief ve Letsosa’ya gore ise (2018) engellilik engelli kisi
tarafindan islenmis olan giinah veya gilinahlar i¢in tanrinin cezasi olarak nitelendirilmektedir (s.
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2). Ahlaki modelle agiklanan hastalik ya da engel durumunun sebepleri ve tedavi yontemleri

kesfedildikce engellilik durumunun agiklanmasina iliskin bu yonteme olan ilgi de azalmaktadir

(Oktar; 2020, s. 159).

2.1.2.2. Tibbi model (geleneksel bireyci-medikal)

Bu modelde engellilik sadece tibbi bir bakis agisiyla sekillendirilmis, sosyal politika alani dahil
edilmemistir engelliligin temeli engelli bireylerde bir seylerin ters gittigi varsayimina
dayanmaktadir. Dolayisiyla engelliligin, engel olmayan bireylerle karsilagtirma yapildiginda
‘asagilik’, ‘bozukluk’, ‘patoloji’, ‘sapma’ olarak degerlendirilmesinin altinda toplumsal boyut
vardir. Boylesi bir durumda engelli birey degersiz bir gruba ait oldugunu ve engellilere

yapilacak yatirimlarin da degersiz oldugunu diistinmektedir (Burcu; 2015, s. 24).

Tibbi modele karsi ortaya ¢ikan elestiriler sonucunda sosyal model bakis acgis1 gelismistir

(Oktar; 2020, s. 160).

2.1.2.3. Sosyal model

Sosyal modele gore, engelli bireylerin sosyal ve kiiltiirel sorunlarinin kaynagimi bulmak i¢in
engelliligin o toplumda kiiltiirel olarak nasil resmedildigini anlamak gerekir. Ornek olarak
sosyal model fiziksel engelliligi degerlendirirken ¢evrenin neden girilemeyen oldugunu ve
onun engelli bireyleri yerlestirmek i¢in nasil degisebilecegini sorgulamaktadir (Burcu; 2020, s.
33). Sosyal modelin en 6nemli vurgusu engelliligin kabul edilmesi gerektigidir. Riddick (2011)
sosyal modeli 1970'lerde ortaya ¢ikan engellilik sosyal modeli, insanlarin engelliliklerinden
degil, ayrimcilik ve 6nyargidan dolay1 engelli oldugunu savunur. Engellige vurgu yaparak, odak
noktasinin toplumu degistirmekten ziyade bireyi degistirmek oldugunu iddia eder seklinde

aciklamistir (s. 225).

Engelliligin toplum igerisinde nasil kavramsallastirdigi da ayni sekilde toplumun engelli
bireylere olan bakis agisini yansitmaktadir. Kahraman Giiloglu’nun (2022) engellilik kavrami
iizerine yaptig1 calismasinda engelli kavraminin bireyin kimligini tanimlarken 6n palana
ciktigini belirtmekle birlikte vurgunun bireye mi engelli olusuna mi oldugunun toplumsal
damgalama kavramsal bariyerlere sebep oldugunu belirtmigtir. Ona gore Engelli insan, engelli
erkek, engelli kadin, engelli 6grenci gibi bir bireyi tanimlarken sifat olarak baga engelli kavrami
getirilmekte ve insan, erkek, kadin, 6grenci olma vurgusu ise ¢ogunlukla sona birakilmakta ya

da hice sayilmaktadir (s. 310).

Bu bakis acisina gore engellilik, toplum tarafindan engelli insanlara uygulanan toplumsal

kisitlamadir. Engellilik bir inkar edisi, bir reddedisi ya da bir kagis1 beraberinde getirmemelidir.
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Engellilik olgusunu toplumun diginda tutmak miimkiin degildir (Burcu, 2010, s. 71). Mesela
tekerlekli sandalyeyle ¢ikmanin miimkiin olmadig1 merdivenler, yiiksek kaldirimlar, duvarlarin
iist kisimlarina takilmis anahtarlar gibi engeller ya da 6zel alt siniflar gibi egitim ile ilgili
engeller toplum tarafindan olusturulan sistematik diglanma sorunsalina 6rnek teskil etmektedir.
Bunlarin 6tesinde adeta bir depo olarak degerlendirilebilecek tedavi ya da bakim kurumlari
engellilere yonelik sosyal olarak insa edilmis medikal engeller olarak degerlendirilebilir
(Arikan, 2020, s. 5). Sosyal organizasyonlardaki engellenmeler sadece engelli olan bireyi degil,

ayni zamanda ailesini, aile iiyelerini etkiler (Burcu, 2020, s. 31).

2.1.2.4. insan haklar1 modeli

Insan haklar1 tiim insanlar igin gegerli olan ve dogustan gelen temel haklardir. Bu haklar kisinin
dini, 1rk, saglik durumu, sosyal statiisline gore degismez. Bu haklar insanin dogumu ile kazanilir
ve evrenseldir. Bu nedenle, insan haklari sartsiz haklar olarak adlandirilabilir. Dolayistyla, insan
haklar1, engelliler icin de gegerlidir. Insan haklar1 modeli sosyal politikalarin olusturulmasinda
bu gergegin her zaman goz Oniinde bulundurulmasi, olusturulacak tiim yasal ve toplumsal
diizenlemelerin bu bakis agisiyla yapilmasi gerektigini savunmaktadir. Bu bakis acisinin
yasallagmasi ve toplumsallasmast hususundaki girisimlerle diger modellerden farklilagmaktadir

(Oktar, 2020, 5.162).

Degener (2017) problemlerin ana kaynagmnin engelli bireylerin Insan Haklar1 Sézlesmesi’nde
dogan haklarmin dikkate alinmamasi oldugunu sdyler. Insan haklar1 bu haklarin her zaman
dikkate alinarak engellilik politikas1 olusturulmasinda ahlaki ilkeler veya degerler yaratmaya
caligmaktadir. Bu yoniiyle de sosyal modelden ayrilmaktadir; ¢linkii sosyal model herhangi bir
ilke veya deger olusturarak, bu ilke ve degerlerin engellilik politikast yapilmasinda

kullanilmasini 6ngérmemektedir (s. 35).

2.1.3. Engelli bireylerin yasadig1 sorunlar

Engelli bireylerin toplumda bagimsizligin1 kazanabilmeleri ve sosyal hayata uyum
saglayabilmeleri i¢in sosyal, kiiltiirel, sanatsal ve sportif bir ¢ok etkinlige katilabilmeleri,
kisacasi, sosyallesmeleri ¢ok Onemlidir. Sosyallesme kisinin i¢inde yasadigi toplumun
kiiltiiriiyle biitiinlesmesini ve topluma uyumunu miimkiin kilan bir siire¢ olup bu siire¢ saglikli

kisilerarasi iligkilerle miimkiindiir (Kogtiirk, 2018, s. 135).

Engelli bireyler, hayatin pek ¢ok alaninda toplumla biitiinlesmelerini zorlastiran bir¢cok sorunla
kars1 karsiyadir. Bu sorunlar arasinda egitim ve istthdam imkanlarindan yeterince

yararlanamama, toplumun anlayissizligi, onyargilar, fiziksel ayrimcilik, hareket kisitliligi,

11



ulagim engelleri, diisiik toplumsal roller, igsizlik ve yoksulluk gibi ¢esitli zorluklar ve engeller

yer almaktadir (Kogtiirk, 2018, s. 146).

2.2. Serebral Palsi

Serebral Palsi (SP) hayatin erken donemlerinde, gelismekte olan insan beyninde meydana gelen
hasar sonucu goriilen hareket ve postiir bozukluklariyla karakterize klinik tablodur. Serebral
terimi beyin dokusunu, Palsi terimi de “zayiflik, fel¢ veya kas kontrol kayb1”n1 ifade etmektedir
(Tarsuslu Simsek, 2018, s. 65). Amerikan Serebral Palsi ve Gelisimsel Tip Akademisi Serebral
Palsiyi, travmatik veya atesli bir hastaligin beyinde yarattig1 tahribata bagl olarak beynin
gelisememesi nedeniyle durusta ve hareketteki bozukluklar olarak tanimlamaktadir (Yayci,

2016, s. 140).

Hastalik ilk olarak 1861 yilinda Ingiliz Ortopedist William Little tarafindan tanimlanmustir.
Little ilk tanimlamasinda “Cerebral Paresis” terimini kullanmig ve Serebral Palsi tip
literatiiriinde 6nemli bir yer almistir. 19. yilizyilin sonlarinda Sigmund Freud ve William
Osler’da Serebral Palsi ve tedavisi konusunda 6nemli katkilar saglamislardir. Klinik tablo i¢in
kullanilacak terim konusunda uzun yillar siiren tartigmalar sonrasinda Serebral Paralizi terimi

ilk defa 1947 yilinda Phelps tarafindan kullanilmistir (Tarsuslu Simsek, 2018, s. 65).

Diinya Saghk Orgiitii tarafinca derlenen Uluslararas1 Hastalik Siniflamasi (Ingilizce:
International Classification of Diseases, kisaca ICD); epidemiyoloji, saglik yonetimi ve klinik
amagclarla diinya ¢apinda kullanilan bir tanilama aracidir. Bu siniflamaya gore Serebral Palsi

(Kod: G80) sinir sistemi hastaliklar1 arasinda yer almaktadir (WHO, 2016, s. 49).

Serebral Palsi’nin Tiirkce karsilig1 beyin felcidir. Fakat yillardan beri Tiirkiye’de Serebral Palsi
ozellikle terminolojide sik¢a vurgulanmig, beyin felci kelimesi ise pek kullanilmamistir.
Serebral Palsi tiirlerinden en sik goriilen tip olan spastik (kasili) terimi ise hem ilgili meslek
elemanlarinca hem de temel sdylemlerde daha ¢ok vurgulamis ve bir aligkanlik olarak 6n plana
cikmistir (Yayc1,2016, s.141). Serebral Palside engellilie neden olan beyin lezyonu hayat
boyunca ayni kalir; bir degisme, artma veya ilerleme goriilmez. Ortaya ¢ikan klinik tablo
lezyonun yerine, yayginlik derecesine ve cocugun yasina bagl olarak farklilik gosterir (Yayci,
2016, s. 69). Serebral Palsi dogumdan 6nce, dogum sirasinda veya hemen sonra olusabilen
ilerleyici olmayan beyin lezyonunun sebep oldugu bozukluklar grubu tanimlamak igin
kullanilan terimdir. Sinir ve kas sistemi yapilarinin fonksiyon kayiplari yaninda, duyu algi
bozukluklari, 6grenme giicliikleri entelektiiel gelisememe, emosyonel problemler, gérme ve

konusma bozukluklar1 goriilebilir (Kayihan, 2011, s. 244). Serebral palsili bireylerde felg, asir
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kas zayiflig1, el-géz ve ayak-goz koordinasyonu (esgiidiim) bozuklugu, nobetler gibi motor
islevlerde ¢esitli derecelerde bozukluklar vardir. Bu yetersizliklere ek olarak yetersizligin tipine
ve derecesine gore zihinsel problemler, algi ve duyu bozukluklari, isitme, goérme, dil ve
iletisimle ilgili sorunlar, 6grenme giigliigii, dikkat eksikligi de goriilebilmektedir (Ozgiir, 2017,
s. 33).

Sankar ve Mundkur’a gore (1992) Serebral Palsi en yaygin ii¢ hayat boyu gelisimsel engelden
biridir, diger ikisi otizm ve zihinsel geriliktir ve etkilenen bireylere ve ailelerine 6nemli
zorluklara neden olur (5.865). Ayni ¢alismada Sankar ve Mundkur Serebral Palsinin genel
olarak 6nlenmesinin miimkiin olmadigin fakat erken tan1 ve gelisimsel ¢cocuk doktoru veya
norolog, ortopedi cerrahi, konusma ve dil terapisti, fizyoterapist ve mesleki terapistin dahil
oldugu multidisipliner bir yaklasimla kapsamli bir vaka ydnetiminin gerekli oldugunu

vurgulamistir (s. 868).

2.2.1. Serebral Palsinin nedenleri ve risk faktorleri

Genellikle tek bir neden olmayip ¢esitli faktorler birlikte beyin lezyonuna yol agarlar (Yayci.
2016).

Odding ve digerlerinin (2006) literatiirde yapilmis ¢calismalar1 inceledigi ¢alismasinda Serebral
Palsi i¢in olas1 risk faktorleri iizerine ¢alismalarin bol miktarda oldugu ve Serebral Palsi'nin
nedenlerini arastirmaya calisan caligmalarin ¢ogunun, heniliz tanimlanamayan bir¢ok yol
oldugu sonucuna varmustir. Risk faktorleri dogum oncesi, dogum sirast ve dogum sonrasi
edinilmis olarak kategorize edilebilir oldugunu iletmistir (s. 188). Ayni1 sekilde Howard’ da
(2011) Serebral Palsi’nin nedenlerini 3 gruba ayirarak Dogum Oncesi(prenatal), dogum
sirasinda (natal) ve dogum sonrasi (postnatal) olarak 3 gruba ayirmistir. Dogum &ncesi
sebeplere bakarsak gebelikte gecirilen kizamik gibi dokiintiilii hastaliklar, kan uyusmazligi,
kullanilan ilaglar, rontgen 1siklarina maruz kalma, yasanilan travmalar ve hamilelik sirasinda
ila¢c ve madde bagimlilig1, enfeksiyonlar goriiliirken, tiim Serebral Palsi vakalarinin ytizde 36°s1
dogum agirliginin 2,500 gramin altinda olmasi ile alakali oldugunu belirtmektedir. Ayrica asiri
prematiirelik (vaktinden erken dogum) Serebral Palsi riskini yiiz kat arttirmaktadir (s. 62).
Glinlimiizde tip teknolojisinin gelismesine bagli olarak erken dogan ve zayif bebeklerin
yasatilabilmesi sonucu Serebral Palsili ¢ocuk sayisi giderek artmaktadir (Berker ve Yalgin,
2001). Hatta 1960'dan bu yana, diisik dogum agirlikli bebeklerde hayatlarimi kurtarmaya
yonelik tedavilerin uygulanmasi sonucunda Serebral Palsi sikliginda yiizde 20 artis olmustur

(Howard vd., 2011, s. 62).
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Dikkat ¢ceken bir bagka noktaya ise Sultaoglu ve arkadaslari dokunmuslardir. Akraba evliliginin
halen yaygin oldugu toplumumuzda akraba evliligine bagli Serebral Palsi goriilme sikliginin
arttig1 bilinmektedir. 2019 yilinda yayinlanan bu ¢alismada Tiirkiye’nin farkli bdlgelerinden
Diskap1 Yildirim Beyazit Egitim ve Arastirma Hastanesine basvuran 577 Serebral Palsi tanisi
almis olan hastada en sik prenatal risk faktorii olarak akraba evliligi saptanmistir (%13,6). Bu
nedenle calismada akraba evliginin Onlenebilmesi amaciyla birinci basamak saglik
kuruluslarinda akraba evliligi ile ilgili egitimlerin verilmesi onerilmistir (Sultanoglu vd., 2019,

s. 270).

2.2.2. Serebral Palsinin tiirleri ve siniflandirilmasi

Aydm ve digerlerinin yaptig1 ¢calismada (2005) Serebral Palsi siniflamasinda “J.F. Kennedy

Enstitiisii siniflama sistemi” kullanilmis olup;

1. Spastik tip (hemiplejik tip, diplejik tip, tetraplejik tip),
2. Ekstrapiramidal tip (koreoatetoid tip, rigit tip, ataksik tip, tremorlu tip),
3. Miks tip (primer olarak spastik tip, primer olarak ekstrapiramidal tip) olmak tizere 3 gruplu

bir siniflandirma kullanilmstir (s. 34).
Hagberg vd. ise (1993) Serebral Palsili hastalart:

1) Spastik Quadriparezik Serebral Palsi,
2) Spastik Diplejik Serebral Palsi,

3) Spastik Hemipilejik Serebral Palsi,

4) Diskinetik Serebral Palsi,

5) Hipotonik-Ataksik Serebral Palsi,

6) Karisik Tip Serebral Palsi olarak kategorilendirmistir (ss. 387, 393).

Genel anlamda kullanilan gruplarin tip ve saglik bilimleri alinda 6zellesmis oldugu goriilmekle

birlikte en agiklayici gruplandirmanin Yayci’ya (2016) ait oldugu diigiiniilmiistiir. Yayc1’ya gore

Serebral Palsinin dort ana tipi vardir:
Spastik tip: Serebral Palsili ¢ocuklarin yaklasik yilizde 75'1 bu grup igerisindedir. Bu
kaslardaki kasilmaya bagl olarak ortaya ¢ikan hareketlerdeki belirgin sertliktir. Zihinsel
problemler, epilepsi, konugma bozukluklar1 ve mikrosefali gibi ek bozukluklar bu tabloyu
daha da zorlastirabilir. Sogukta ve yorgunlukta Spastisite artar.
Atetoid tip: Istemsiz hareketlerle karakterizdir. Bu tip de yiiriime ve yiiz ifadelerini

kontrol edememe goriiliir. Istemsiz hareketler, uyku ve dinlenmede azalabilir. Cevreden
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gelen ve heyecan, seving, 6fke gibi duygularda istemsiz hareketler artabilir. Vakalarin /
40'mda duyma ve dil gelisimi problemleri goriiliir.

Ataktik tip: Beyincikteki hasardan dolay1 olusan viicut ve yiiriime dengesizlik ile
karakterize olan Serebral Palsi tiiriidiir. El- g6z koordinasyonu ve kontroliinde giicliikler
vardir. Temel problem denge bozuklugu oldugu i¢in ¢ocuk yiiriimeye baglamadan 6nce
fark edilmez.

Karisik tip: Spastisite ve Atetoidin bir arada oldugu Serebral Palsi tiiriidiir (ss.140-141).

2.2.3. Genel niifus icerisinde ve cinsiyete oranla goriilme sikhg:

Diinya ¢apinda Serebral Palsi prevalansi: 1000 yenidogan basina 1,5 ila 4 arasinda degigsmekle
birlikte 17 milyonun {izerinde Serebral Palsi tanist alan birey oldugu bilinmektedir (Bax vd.,
2005,571). Batili gelismis iilkelerde ise Serebral Palsi insidans1 1000 canli dogumda 2,0- 2,5
olarak bildirilmektedir. Serdaroglu ve arkadaslarinin Tiirkiye genelinde yaptigi calisma da 1000
canli dogumda 4,4 olarak bildirilmistir. Literatiirde Serebral Palsinin daha ¢ok erkek cocuklarda
goriildiigli  bildirilmektedir (Sultanoglu vd., 2019). Avrupa’da c¢ok merkezli yapilan
calismalarda Serebral Palsili olgularda erkek/kiz oram 1,02-1,6 bulunmustur. Ulkemizden
bildirilen oranlar ise 1,1-2,2 arasinda degismektedir (Serdaroglu vd.; 2006, s.413).

2022’de gerceklestirilen bir ¢aligmada ise Tiirkiye’deki 18 yas alt1 SP prevalansi 1000'de 7,74
olarak bulunmustur (s.413).

Cok diisiik dogum agirlikli erken dogan bebeklerde ise Serebral Palsi riski 50- 70 kat artig
gosterir. Ayrica Liu ve digerlerinin (2010) Cin’de yaptiklar1 calismada ¢oklu dogumlarda tekli
dogumlara oranla Serebral Palsi prevalansinin arttigini bildirmistir (ss. 2000, 292).

Tiirkiye’de TUIK 2012 verilerine gore bilinen 600 bin Serebral Palsili birey bulunmakta fakat
icinde bircok engel durumunu bulunduran Serebral Palsi {ilkemizde c¢ogu kisi tarafindan

bilinmemektedir (https://sercev.org.tr/serebral-palsi, 2019).

2.2.4. Serebral Palsiye eslik eden ikincil engeller

Serebral Palside temel bozukluk motor gerilik olmasina ragmen, beyindeki zedelenme sadece
motor alanla sinirli degildir. Hareket sistemi disinda sinir sistemi ile ilgili diger bozukluklar da
(epilepsi, mental retardasyon, algilama, dil ve konusma bozukluklari, isitme azligi, uyku,
ogrenme ve davranisla ilgili bozukluklar) goriilebilir (Yesilmen,2015, s.25). Eslik eden pek ¢cok
problem hastanin fonksiyonel durumunu etkileyebilir (Sultanoglu, vd., (2019, s.270). Serebral

Palsili ¢ocuklarda yutma sorunlar1 ve bunun sonuclarindan biri olarak siddetli salya akmasi
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goriilebilir. Yetersiz beslenme ve tekrarlayan aspirasyon pndmonisi morbidite ve mortalite
riskini artirabilir. Disfaji ve asir1 salya akmasina ve bunlarin Serebral Palsili bir ¢ocugun ve
ailesinin yiikiine 6nemli katkisina dikkat edilmelidir (Erasmus vd., 2012, s. 409).

Serebral Palsili ¢cocuklarda %25 oraninda davranis bozukluklar1 goriiliir. Spesifik davranig
bozukluklar1 olarak dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, inat¢ilik, bagimlilik sayilabilir
(Yesilmen, 2015, s. 27). Davranis problemleri Serebral Palsili cocuklarin 6nemli bir problemidir
ve tetraparetik olgularda daha sik bildirilmektedir. Erken donemde fark edilip tedavi edilmezse,
cocugun aile ve toplum i¢inde kabul edilebilirligi ve sosyalizasyonunu bozacak ve ndromotor
rehabilitasyonuna engel olacaktir (Yesilmen, 2015, s. 70).

Serebral Palsi; merkezi sinir sistemindeki hasar sonucu ortaya c¢iktigi icin, hareketin
engellenmesine neredeyse her zaman isitme ve biligsel gibi diger biyolojik fonksiyonlardaki
ikincil hasarlar eslik etmektedir. Ayrica motor etkilenmenin kendisi de bir dizi beceri alanindaki
islevselligi etkilemektedir. Ornegin motor islev bozuklugu diizeyi yemek yeme ve giyinme gibi
0z bakim becerilerini sinirlandirmaktadir. Bebeklerin biiylik bir kismi emmede giigliik
hayataktadir. Bu durum dogrudan gézlendiginde annenin tipik olarak mekanik ve yetersiz sozel
ifade kullandiklar1 goriilmiistiir. Aragtirmalar zor beslenmeye iliskin stresin annenin normal
bakimini zayiflatti§i sonucuna varmislardir. Anne davranislar: beslenme zamani tamamlaninca
normale donse bile, bu degerli firsatin kayb1 dil ve sosyal gelisim agisindan 6nemli olabilir
(Howard vd., 2011).

Wallace’in 2012 yilinda Serebral Palsi ve Epilepsi yaptig1 ¢alismada genel olarak, Serebral
Palsili cocuk ve yetigkinlerin %15 ila %55'inde epilepsi goriildiigiinii iletmistir. Ayrica motor
giicliikler, entelektiiel engeller ve komplike ndbetlerin muhtemelen ayni altta yatan patolojiden
kaynaklandigini belirtmis olup ndbet bozukluklarinin beyinde asir1 aktivite veya yanlig
yonlendirilmis elektrik aktivitesi oldugunda ortaya ¢iktigini iletmistir. Serebral Palsili kigilerde
ayrica bazi EPI (epilepsi) formlar1 da gelisebilmektedir (ss.166, 167).

Yine aynmi sekilde literatiirde Serebral Palsiye eslik eden ikincil engellerden(komorbit) biri
Otizmdir. Ayaub ve digerlerinin 1225 Serebral Palsili hasta ile yaptigi caligmada (2017)
Serebral Palsili ¢ocuklar arasinda 107'sinin ASD (Otizm Spektrum Bozuklugu) ile iliskili tanisi
vardi (yani, ¢caligsma popiilasyonunun %38,7's1). Bu ¢alismada Serebral Palsinin direkt olarak bir
Otizm sebebi olmadig1 fakat erkek cinsiyet, es zamanh epilepsi, zihinsel engellilik ve daha iyi

yiiriime yetenegi ASD’nin es zamanli varlig ile iligkili oldugu bulunmustur (ss. 1,4).
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2.3. Sosyal Destek
Zamanla bireyin topluma uyumu ve toplumda gelisebilmesi i¢in ailesi, arkadaglari, sosyal
cevresi ve sosyal destek sistemi igindeki faktorleri etkisi 6n plana ¢ikmaktadir. Bireyin sahip
oldugu bu sosyal destek sistemi ve sosyal iliskilerini pekistiren, yiiriirliikte olan sosyal, politik
ve ekonomik nitelikli birtakim destekleyiciler bulunmaktadir. Bu ¢ercevede bireyin ailesi, aile
cevresi, arkadaslari, esi, partneri, 6gretmenleri, is arkadaglari, komsulari, ideolojik, dinsel veya
etnik gruplar ile bireyin icinde yasadigi toplum gibi faktorler o bireyin sosyal destek
kaynaklarini olusturmaktadir (Y1ildirim, 1997).
“Sosyal destek, bireyin ¢evresinden elde ettigi sosyal ve psikolojik destek olarak
tanimlanabilir. Sosyal destegin teorik temeli Kurt Lewin'in Alan Kurami ve
davranig tanimma dayanir. Lewin, hayat alanimi belirli bir zamanda bireyin
davranigini etkileyen etmenlerin tiimii; davranisi ise ¢evre ile bireyin fonksiyonu
olarak tanimlanmaktadir. Lewin'in davranig taniminda yer alan "g¢evre" kavrami
fiziksel ¢evreden farkli ama onun iginde yer alan psikolojik bir ¢evredir. Psikolojik
cevrenin tiim 6geleri davranisi etkiler. Lewin'e gore, davranis bu psikolojik ¢cevrede
olusan degismedir. Oyleyse bireyin olumsuz davranislarii ortadan kaldirmak ve
yeni davraniglar kazanmasi; onun psikolojik ¢evresinde degisiklik yapmasina

yardimc1 olmakla miimkiin olabilir. Bu anlamda bireyin sosyal destek sistemi onun
psikolojik ¢evresi igerisinde yer almaktadir (Yildirim, 1997).”

Drageset’e gore (2001) sosyal destek; dogrudan duygusal destek, ag destegi ve saygi destegi
boyutlar1 aracilifiyla saglikla ilgili hayat kalitesini etkileyebilir. Sosyal destekle ilgili alt1
hiikiim su sekilde agiklanmaktadir:

1. Baglanma (genellikle bir es veya romantik partner tarafindan saglanan bir duygusal yakinlik

ve glivenlik duygusu).

2. Sosyal biitiinlesme (genellikle arkadaslar tarafindan saglanan, ortak ilgi alanlarini ve

faaliyetleri paylasan bir gruba ait olma duygusu).

3. Beslenme firsat1 (baska bir kisinin iyiligi i¢in sorumluluk duygusu, genellikle ¢cocuklardan
elde edilir).

4. Deger giivencesi (kisinin yeterliliginin ve becerisinin kabulii, genellikle is arkadaglarindan

alinir).

5. Rehberlik (tavsiye ve bilgi, genellikle 6gretmenlerden, akil hocalarindan ve ebeveynlerden

alinir).

6. Giivenilir ittifak (kisinin herhangi bir sartda yardim i¢in insanlara giivenebilecegi giivencesi,

genellikle yakin aile {iyelerinden alinir).
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Aynt etkilenim durumu asagida verildigi gibi Kahn ve House’un c¢alismasinda da

sekillendirilmistir.
Sosyal iliskiler Sosyal Destek
a. Varlik (Var olma) a. Tip (6rnegin
b. Nicelik (Miktar) duygusal, bilgisel)
c. Tip (Sekil) b. Kaynak
c. Nitelik veya Nicelik
Sosyal Ag
1. Biyuklik
2. Yogunluk
3. Cok yonliiliik
4. Karsiliklilik
(Miitekabiliyet)
5. Saglamlik
6. Frekans
7. Dagilim
8. Homojenlik
|
: '
Stres Saglik

Sekil. 2.1. Sosyal Destegin Etki Alani
Kaynak: House, J., S., Kahn, R. L., 1985, s. 86

Sosyal destegin birkag boyutu vardir (Thoits, 2011). ilk olarak, algilanan destek,
desteklendigini hissetme veya destegin mevcut oldugunu hissetme, alinan, yardim saglandigini
bildirme yerine kavramsallastirilabilir. ikinci olarak, destek dogas: geregi aragsal, bilgilendirici
veya duygusal olabilir. Aragsal destek, para 6diing verme veya araba 6diing alma gibi pratik
gorevlerde veya sorunlarda malzeme veya yardim saglamayi ifade eder. Bilgilendirici destek,
bir kisinin bir sorunu ¢ézmesine yardimet olabilecek tavsiye verme, rehberlik etme veya bilgi
saglamay1 ifade eder. Duygusal destek, sempati, ilgi, saygi, deger veya cesaretlendirmenin
ifadesini igerir. Uglinciisii, sosyal destek kaynagina gére ayirt edilebilir. Bir bireyin birincil
grubunun iiyeleri, aile iiyeleri ve arkadaglar gibi 6nemli digerleri, siklikla destek kaynaklari
olarak kabul edilir. Bireyler ayrica, iliskilerin daha diizenlenmis veya hiyerarsik ve daha az

kisisel oldugu okullar ve dini kuruluslar gibi ikincil gruplarindan da destek alabilirler. Destek
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icin en 0dnemli kaynaklar, bir iligkideki destek diizeyi ve destegin davranislar iizerindeki etkisi

hayat boyunca degisir.

Ayrica yapilan ¢alismalar algilanan sosyal destek (perceived social support) ve alinan sosyal
destek (received social support) arasindaki farki da ortaya koymaktadir. Kendilerini destege
hazir erisime sahip olarak algilayan kisilerin, hayatlarinda bir kriz oldugunda destekleyici
davraniglarda bulunma olasiliklarinin digerlerinden daha yiiksek oldugu bulunmustur

(Wetthington, Kesler, 1986, s. 79).

2.3.1. Sosyal destek tiirleri

Sosyal destek, kaygi verici durumlart ortadan kaldirmasa bile kisilerin endise diizeylerini
diisiirmekte ve kisilerin daha iyimser, kendilerini daha fazla kontrol edebilir, stresle basa
¢ikmak icin yeni yollar deneme konusunda daha istekli olmalarini saglamaktadir (Ersoy ve
Cirtik, 2009, s. 105). Sosyal olarak destekleyici ¢evreler, bireylerin duygularini ve degerlerini
paylasmalarini saglar, sosyal rollerini yerine getirmelerini kolaylastirir ve hayat degisikliklerine
uyum ile kimliklerini siirdiirmelerine yardimci olur. (Boz ve Yiiksekdag, 2019, s.46). Aileden
devlete kadar farkli seviyede faaliyet gdsteren destek sistemleri, bireylerin problemleri ele
almalar1 veya ¢cozmelerinde kullanacaklar1 yolun belirlenmesinde ve bireylerin amaglarina ne

derece ulagtiklarinin tespitinde kritik bir rol oynar.
Kaner, destek tiirlerini ikiye ayirmistir;

* Duygusal destek: Bireyin kisisel sorunlarini ve 6zel konularini konusup paylasabilecegi
binlerinin yani sirdas iligkilerin varligi, bireylere kisa ya da uzun siireli sorunlarin yarattigi
katlanilmas1 gili¢ durumlar i¢in direnme giicii saglar, yalniz olmadiklari, 6nemli ve degerli
olduklar1 duygusu vererek onlari rahatlatir. Boylece onlarin sagligina olumlu katkida bulunur.
Duygusal destek, yakin iliski ve bagkalariyla birlikte olma gereksinimlerini de de doyurarak
olumlu duygulanimi arttirarak stresi azaltir ya da onler. Bu destek tiirlii zaman zaman ig¢inde

bulunulan sartlara gore aragsal destege esit diizeyde ya da ondan daha 6nemli olabilir.

* Aragsal destek: Bilgisel ya da maddi destek olarak da isimlendirilen bu destek tipi bilgi
vermeyi, tavsiyelerde bulunmayi, parasal ve materyal yardimi, bakim ve egitimle ilgili
yardimlar1 ve benzerlerini igerir. Problemli durumu tanimaya, anlamaya ve basa ¢ikmaya
yardim eder. Bireye engel hakkinda, engelle ilgili hizmetler, kurumlar, kaynaklar ve yasalar

hakkinda bilgi vererek problem durumlarla basa ¢ikabilme yollar1 saglar. Maddi sorunlara
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dogrudan ¢oziimler getirerek ya da aile bireylerini rahatlatmak ve bos zaman etkinliklerine daha

cok katilabilmek i¢in gerekli zamani saglayarak gerilimi azaltir (Kaner, 2003, s. 58).

Destek sistemleri Serebral Palsili ya da yetersizlige sahip ¢ocugu olan ailelere, diger insanlarla
etkilesim halinde olmay1, zorluklar karsisinda birlikte durmayi, bilgi edinmeyi ve deneyimlerin
paylasimini saglar. Destegin bireye/aileye saglanabilmesinin resmi ve resmi olmayan yollari

vardir.

Resmi ve/veya Resmi Olmayan Destek — Toplum Hizmetleri/Kaynaklar1 Birey, i¢inde
yasadig1 toplumda bulunan resmi veya resmi olmayan kurumlar tarafindan desteklenir. Toplum
kavrami, diger unsurlarin yaninda karsilikli yardimi ve bundan faydalananlara kendilerini “iyi

hissettirmeyi” saglayan karsilikli sosyal iligkilere ait bir sistemin varlig1 anlamina gelir.

Resmi Destek — Devlet Hizmetleri/Kaynaklari Devletin/Merkezi hiikiimetin 6zel sektor veya
devlet eliyle ozellestirilmis hizmetleri sunma, yasa yapma, yonetmelikler ¢ikarmak yoluyla
kisilerin karsilastigi sorunlar1 ve zorluklar1 ortadan kaldirma sorumlulugu vardir. Kisiler bu
hizmetlerden yararlanabilir, yasalardan faydalanabilir ve karsilastiklart zorluklari ortadan
kaldirmak veya problemlerini ¢6zmek i¢in kendi durumlarina uygun yoOnetmelikler

cikarilmasini isteyebilir (Beeke vd., 2012, ss. 77-78).

2.3.2. Engelli cocugu olan ailelerde sosyal destek

Tiirk dil kurumuna gore bakim; bakma isi, bir seyin 1yi gelismesi, iyi bir durumda kalmasi i¢in
verilen emek, birinin beslenme, giyinme vb. Gereksinimleri {istlenme ve saglama isidir
(https://sozluk.gov.tr, 2020). Bakim verme, kiiclik bir ¢ocugun ebeveyni olmanin normal bir
parcast olmakla birlikte, eger bu ¢ocuk fonksiyonel kisitlamalar1 olan engelli bir ¢ocuk ise

ebeveyninin bu roliiniin 5nemi daha da artar (Ozdemir, 2019, s. 36).

Bakim yiikii; “bakici tarafindan verilen bakimin yarattig1 ruhsal problemler, bedensel saglik
sorunlari, mali ve toplumsal problemler, aile baglarinin bozulmasi ve kontrol kaybi1 hayata gibi

negatif, objektif ve subjektif sonuclar” seklinde tanimlanmaktadir (Karaaslan, 2015, s. 16).

Nesnel yiik; bakim verenin ve ailenin hayatindaki degisim ve engellenmeleri kapsamakta olup,
hastanin rahatsiz edici davraniglar1 ya da hastaligin yol actig1 ekonomik zorluklar, gelir kayba,
giinliik hayatdaki ve sosyal etkinliklerdeki kisitlanmalar, ev ortamindaki gerginlik, aile
iyelerinin beden ve ruh sagligi iizerindeki olumsuz etkileri gibi aile yiikiinlin gézlemlenebilir

ve dogrulanabilir yoniinii ifade etmektedir (Kizilirmak, 2014, s. 7).

20


https://sozluk.gov.tr/

Oznel yiik; bu zorluklarin aile {iyelerini ne 6lciide rahatsiz ettigi ya da hastanin rahatsizlik veren

davraniglariyla iligkili duygusal sikint1 ya da hastayla ilgili olarak yasanan sikint1 diizeyi olarak

tanimlanmaktadir (Karaaslan, 2015, s. 16).
Gokgearslan ve Akgilin’e gore (2010, s. 32) “Engelli bir cocugun diinyaya gelmesi
ile birlikte ailelerdeki tiim dengeler degismekte, eslere daha c¢ok sorumluluk
diismektedir. Siliphesiz bu sorumluluklarin en biiyiigii annelere aittir. Annelerin
babalara gore daha fazla yoruldugu, stres yasadigi ve depresyon belirtileri
gosterdigi goriilmektedir. Siirekli ¢ocuk ile ilgilenmek, ¢evrenin ve aileye destek
olabilecek kisilerin eksikligi, ailenin daha da giigsiizlesmesine ve umutsuzluk
hayatasina neden olabilir. Sosyal hizmet miidahalesinde ailenin bu olumsuz hayat
deneyimlerine kars1 direng kazanabilmeleri i¢in onlarin i¢lerinde bulunan gii¢leri
aciga ¢ikarmak ve sosyal destek sistemlerini harekete gecirmek gibi boyutlarinin
olmasi beklenir. Bu da ailelere ozellikle annelere rehberlik ve danigsmanlik
hizmetleri verilmesi, engelli ¢ocugu olan ailelere yonelik grup calismalari
yapilmasi ile miimkiin olabilir. Aileler ¢ocuklarinin engel durumlarini ne kadar iyi
tanirlarsa bu sorunla basa ¢ikabilmek i¢in o kadar bilingli olurlar. Ayrica normal
cocuga sahip ailelerde engelli ¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 giigliikler
konusunda bilgilendirildiginde bu aileler de engelli cocugu olan ailelere destek
olabilir.”

Yapilan c¢ok sayida arastirma sosyal destek sisteminin bireyin sosyolojik ve psikolojik
sorunlarinin ¢6ziimii, dnlenmesi ve tedavisinde, zorlanmali durumlarla basa ¢ikabilmesinde

giiclii bir kaynak oldugunu ortaya koymustur (Yildirim, 1997).

Sosyal destek, kaygi verici durumlart ortadan kaldirmasa bile kisilerin endise diizeylerini
diisiirmekte ve kisilerin daha iyimser, kendilerini daha fazla kontrol edebilir, stresle basa
cikmak i¢in yeni yollar deneme konusunda daha istekli olmalarini saglamaktadir (Ersoy ve
Cirtik, 2009). Sosyal olarak destekleyici ¢cevreler, degerlerin ve duygularin paylagimina aracilik
eder, sosyal rollerin yerine getirilmesini kolaylastirir, hayat degisikliklerinin getirdigi yeni

rollerin listesinden gelinmesini ve kimliklerin siirdiiriilmesini saglar (Boz ve Yiiksekdag, 2019).

Yetersizligi olan bir ¢ocugun varligina basarili bir sekilde uyum saglamay1 kolaylastiran
etmenlerden biri, cocugun ve ailenin gereksinimlerini karsilamaya diger bir deyisle yetersizlikle
ilgili sorunlarin azaltilmasina ve aile bireylerinin bu sorunlarla basa ¢ikmalarina yardim edecek
destek hizmetlerini saglamaktir. Engelli ¢ocugu olan ailelerin uzmanlardan ya da kurumlardan
aldiklar1 destek hizmetlerinin yan1 sira yakin cevrelerindeki bireylerden aldiklari sosyal
destekler de i¢inde bulunduklari duruma uyum yapmalarini kolaylastirabilmektedir (Kaner,

2003, s. 58).
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Ozsenol ve arkadaslarmin (2003, s. 163) yaptig1 ¢alismaya gore; engelli cocuga sahip ailelerin
yasadiklar1 zorluk veya sorunlarla nasil ve ne 6l¢iide basa ¢iktiklar: sahip olduklari resmi ve
resmi olmayan destek kaynaklarina baglidir. Bu durumda aileler, engelli cocugun dogumundan
sonra, yakin c¢evresini olusturan biiylik anne ve biiylik babalarin, yakin dost ve akrabalarin
kendilerine farkli davranacagindan ve zamanla yalniz birakacaklarindan ¢ekinebilirler.
Coskun ve Akkus’a gore (2009) “Engelli ¢ocuk annelerinin siirekli kaygi
diizeylerinde, algiladiklar1 sosyal destegin etkisi goz ardi edilemez. Bu anlamda
ailenin diger lyelerinin, arkadas c¢evresinin ve toplumun ilgili kesimlerinin
engelli ¢cocuga sahip anneleri destekleme konusunda biling sahibi olmalar1 ve
bunu uygulamaya doniistiirmeleri, annelerin kaygilarinin azaltilmasinda oldukga
onemlidir.- Arastirmada elde edilen bulgulara gore, engelli ¢ocuk sahibi
annelerin stirekli kaygi diizeylerinin ortalamanin tizerinde oldugu gorilmistiir.
Diger yandan annelerin sosyal destek algilamalarinin ortalamanin iizerinde
oldugu goriilmiistiir ki, bu durum annelerin sosyal ¢evrelerinin duyarsiz
olmadigini ve annelere destek olduklarimi gostermektedir. Engelli cocuga sahip
olan annelerin, kayg1 diizeyleri ile sosyal destek algilamalar1 arasindaki iliskiye
bakildiginda, kaygi durumlart ile sosyal destek algilari arasinda orta diizeyde ve
ters iligkinin oldugu goriilmiistiir. Yine beklenen bir durum olan bu bulguya gore
annelerin sosyal destek alg1 diizeyi arttik¢a stirekli kaygi diizeylerinin azaldigini

yani yalmiz birakilmadiklarinda, destek olundugunda daha az siirekli kaygi
hissettiklerini sdylemek miimkiindiir”(ss. 224, 225).

Veli Duyan’in ¢aligmasinin (2005) ¢iktilarina gére annelerin egitim durumu ile boyun egici
yaklasim arasinda ters yonde iliski bulunmaktadir. Bu durum egitim diizeyi diisiik annelerin
karsilagtiklar1 problemler karsisinda boyun egici yaklasim sergilediklerini bunun sebebi olarak
da kendilerine iliskin gelistirmis olduklar1 6zgiivenin daha diisiik olmasi, kendilerini, duygu ve
gereksinimlerini ifade etmede zorluk hayatalari, calisma hayatindan uzak kalmalar1 ve
dolayisiyla sinirli hayat alanmi i¢inde kalmis olmalar1 gibi cesitli etmenlerin burada etkili
olabilecegi diisiiniilmektedir. Egitim diizeyinin artmasi, bireyin kendini daha iyi ifade etmesi,

cesitli kaynaklar1 olusturma ya da var olan kaynaklara ulasmada etkili olmaktadir.

Bu durumda eger annenin egitim durumundan dolayr kaynaklara ulasimi zorlaniyorsa dissal
olarak o kaynaklarin farkina varmasi saglanabilir. Literatiirdeki bir¢ok ¢alisma da bu gerekliligi
destekler niteliktedir. Ailelere 6zellikle annelere yonelik egitimler verilmesi gerekmektedir.
Cocuklarinin engeli konusunda bilgi sahibi olduklarinda, ¢evrelerinde kendilerine destek
olabilecek bireylerin varligin1 bildiklerinde engelli ¢ocuk aileleri kendilerini sorunlarla bas

etme konusunda daha giiclii hissedeceklerdir (Akgiin ve Cifci, 2010, s. 33).
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Halatct ve arkadaslarinin (2020) Ankara’da bir 6zel egitim merkezinde yaptiklart ¢caligmanin
ciktilar1 bilgisel destek vermenin onemini ortaya koymaktadir. Serebral Plasi ciddi bir halk
saglhig1 problemidir. Serebral Palsili bireyler daha ¢ok 6nemsenmeli ve bu bireylere bakim
verenler daha ¢ok bilinglendirilmelidir. Halkin, Serebral Palsili cocuga sahip ebeveynlerin ve
bakim verenlerin Saglik okuryazarlig diizeylerinin artirilmasi bakim verme bilincini, gocugun
saghik diizeyini artiracagindan ve ikincil komplikasyonlar1 iyilestireceginden saglik

okuryazarliginin artirilma c¢aligmalar1 6nemsenmeli ve desteklenmelidir.

Serebral Palsili gocuklarin egitim, rehabilitasyon ve bakimina yonelik yaklasim, ¢cocuk ve ortam
iizerinde dogrudan miidahaleleri (aile ve okul) de i¢eren kiiresel bir ¢er¢evede olusturulmalidir.
Serebral Palsili cocugu destekleyenlerin gorevi, (68retmenler, pediatrik ndrolog, psikiyatr, fizik
tedavi uzmani, konusma terapisti, sosyal hizmet uzman) gerek egitiminin gerekse
rehabilitasyonunun, hem biiyiimesi esnasinda eslik edecek olan anne babalari, hem de
cocugu/genci duygusal-iliskisel acidan destekleyecek sekilde organize edilmesidir. Bu da
cocugun, kendi gelisiminin yazar1 ve basrol oyuncusu olmasini saglayacaktir (Cobello vd.,

2012, s. 57).

2.4. Evlilik Uyumu
Literatiirde evlilik, yetiskinlikte normatif, kisisel bir hayat olay:1 olarak tanimlanir ve farkli
ozellik ve ihtiyaclara sahip iki kiginin birlikte hayatasini igerir. Genel olarak insanlar, hayatda

anlam bulmak ve daha kaliteli bir evlilik hayat1 i¢in sevmek gibi belirli amaglar i¢in evlenirler.

“Sosyal bilimciler bir evliligin ne kadar iyi isledigini yansitmak icin ¢ok sayida
terim kullanmisglardir. En genel diizeyde, evliligin iki temel degerlendirme tiirii
olmustur. ilk yaklasim, bir evliligin &liimle mi yoksa bosanma, ayrilik, terk veya
iptalle mi sona erdigini ifade eden bir terim olan "evlilik istikrari"na odaklanmak
olmustur. Istikrarli bir evlilik, eslerden birinin dogal 6liimiiyle sona eren evliliktir.
Istikrarsiz bir evlilik, eslerden biri veya her ikisi tarafindan isteyerek sona erdirilen
evliliktir. Ikinci yaklasim, evlilik iligkilerinin bozulmamisken "kalitesine"
odaklanmistir. Bu kavram, evliligin varlig1 sirasinda nasil igledigi ve eslerin bu
isleyis hakkinda nasil hissettikleri ve bundan nasil etkilendikleri ile dogrudan
ilgilidir. "Evlilik uyumu", "evlilik memnuniyeti", "evlilik mutlulugu", "evlilik
entegrasyonu" ve digerle kavramlar evlilik iligkilerinin kalitesini tanimlamak i¢in
kullanilmistir. Bu kavramlarin ¢ogunun ortak noktasi, evlilik iliskisinin niteliksel
boyutlarina dikkat edilmesidir. Yiiksek evlilik kalitesinin, iyi uyum, yeterli iletisim,
yiiksek diizeyde evlilik mutlulugu ve iligskiden yiiksek derecede memnuniyet ile
iliskili oldugu diistiniilmektedir” (Spanier, 1979, ss. 288-300).

Birbiri ile etkilesen, evlilik ve aileyi ilgilendiren konularda fikir birligi yapabilen ve sorunlarini

olumlu bir sekilde ¢ozebilen ciftlerin evliligi uyumlu bir evlilik olarak tanimlanir. Evlilik
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uyumu ayrica ¢iftlerin uyumlu birlikteliklerinin sonucu olarak evlilik hayatindaki memnuniyeti
ve mutlulugu da tanimlar. Bu noktada daha genel bir kavram olmas1 nedeniyle evlilik doyumu
ile karisir. Oysa ¢ift uyumunda, evlilik doyumunda oldugu gibi bireylerin 6znel algisi
aralarindaki iligkinin niteligi degerlendirilmektedir. Bu nedenle evlilik uyumunda eslerden her
birinin iyi bir iligki siirdiirebilme kapasiteleri de dnemlidir (Kislak Tutarel ve Cabukga, 2002,
s. 6).

Olaylara esin bakis agisiyla bakabilme yani empati kurma evlilik uyumunu anlamli olarak

yordamaktadir.

Bununla birlikte, evliligin devamimin evlilik iligkisi gibi bir¢ok faktdre bagli olabilecegini
belirtmekte fayda var; ¢iinkii esler birbirlerinden tatmin duygusu olusturduklarinda evlilik daha
basarilidir. Evlilik iligkisi, evlilik doyumu, ¢ift uyumu ve iletisim veya ¢atisma ¢ézme tarzi

acisindan tanimlanir (Abamara vd., 2018).

Spanier (1979) evlilik kalitesinin; evlilik uyumu, doyumu, mutlulugu ve biitiinligii kapsayan
bir kavram oldugunu ve ciftlerin iligkilerini 6znel olarak degerlendirmeleriyle belirlendigini
ifade etmektedir. Yiiksek evlilik kalitesi; iyi uyum, etkili iletisim ve yliksek doyumla iligkilidir
ve evlilikte uyumun, iligkinin niteligini belirlemede en 6nemli unsur oldugu belirtilmektedir

(Spanier, 1979, ss. 288-300).

Evlilik uyumu pek cok degiskeni biinyesinde barindirmaktadir ve bu ylizden tanimlanmasi
oldukea gilictiir. Evli ¢iftlerin evlilikteki basaris ve islevselligi olarak da goriilen evlilik uyumu,
evlilik doyumu ve evlilik mutlulugu kavramlarin1 da igeren genel bir kavram olarak ele

alinmaktadir (Kalkan, 2002).

Evlilik uyumunun yordanmasina iliskin olarak, 6znel mutluluk, romantik degerler ve insan
onurunun evlilik uyumu {iizerinde anlamli bir yordayict olduklar1 goriilmektedir. Kariyer
degerleri, maneviyat, entelektiiel degerler, Ozgiirliik, materyalistik degerler, fiitlivvet ve
toplumsal degerler ise anlamli bir etkiye sahip degildir. Deger tercihleri agisindan ozellikle
romantik degerler (ask, es/sevgili, haz/zevk) evlilik ile dogrudan iligkili goriilmektedir (Kublay
ve Oktan, 2015, s. 31).

Cag ve Yildirim’in (2013, s. 19) evlilik doyumunu yordayan iligkisel ve kisisel degiskenler
caligmasinda elde ettikleri bulgulara gore evli bireylerin evlilik doyumlarini; algiladiklar: es
destegi, cinsel hayat memnuniyeti ve egitim diizeyleri yordamaktadir. Dolayisiyla evlilik
alaninda olan uzman kisilerin evli bireylerle ilgilenirken bu {i¢ degiskeni g6z Oniinde

bulundurmasi 6nemlidir.
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Evlilik doyumunu etkileyen unsurlari, 5 S kurali olarak ifade edebiliriz. Bunlar sevgi, saygi,
sadakat, sorumluluk ve sekstir. Evlilikte dengeyi saglamak i¢in bu unsurlarin hepsinin ayni anda
islev gérmesi gerekmektedir. Rosen-Grandon vd. ayrica, “evlilik doyumu {izerinde etkili olan
ic ana faktorden soz etmektedirler. Bunlar, yeterli miktarda karsilikli sevgi, eslerin birbirlerine
olan tatmin edici bagliliklar1 ve ebeveyn olmakla ilgili olarak tasidiklar1 inanglar konusunda

tatminkar bir iligki i¢inde olmalaridir”(Rosen-Grandon vd., 2004, s. 64).

2.4.1. Sosyal hizmette aile ile calisma kuramlar

Aileler her ne kadar farkli kiiltiirlerde benzer amaglarla bir araya gelmis olsalar da karsilastiklari
sorunlar ve ihtiyaglar ¢esitlilik gostermektedir. Bu noktada, ailelere yonelik sosyal hizmet
caligmalar1 6nemli bir rol oynamaktadir. Sosyal hizmet, bireylerin ve toplumun refahini
artirmay1 hedefleyen bir mesleki uygulama alanidir. Ailelere yonelik sosyal hizmet ¢aligmalari,
ailelerin yasadig1 sorunlari anlamak, destek saglamak ve gii¢lendirmek i¢in ortaya ¢ikmistir. Bu
caligmalar, aile ici iliskileri gliclendirmek, ebeveynlik becerilerini arttirmak, ekonomik
zorluklarla basa c¢ikmak, ¢ocuklara saglikli bir ortam sunmak ve ailelerin genel refahini
artirmak gibi amaglari icerir (Ozpolat, 2023, s. 186). Sosyal ¢alismacilar bu amaglar1 yerine
getirirken ¢esitli kuramlardan yararlanirlar. Kuramlar, insanlarin deneyimlerini aciklayan ve
Ongoren bir dizi organize diisiincelerdir. Uygulama kuramlar1 ise, sosyal ¢alismada 6n
degerlendirme, planlama ve miidahaleye yon veren fikirlerdir (Langer ve Lietz, 2021, s. 40).
Mesleki bir goriisme yaparken, sosyal c¢alismacilar bunlart goriismenin yapilandiriimasi
stirecinde birbirinin yerine gegen temel beceriler olarak kullanirlar (Langer ve Lietz, 2021, s.
38).

2.4.1.1. Yapisal aile kuram

Psikolojik danigma kuramlari tek bir bireye, hastalikli birime veya gruba odaklanirken 6zellikle
yapisal aile danigmanligr aile sistemini bir “danisan” olarak gormektedir. Danigma siirecine
birey degil, aile katilmaktadir. Yapisal aile danigmanligi, aile iiyelerinin birbirleriyle nasil
etkilesim kurdugu ile ilgilenmekte, nigin Oyle etkilesimde bulunduguna bakmamaktadir.
Yapisal aile danigmanligy, aileyi etkilesimde bulunan bir sistem olarak ele alan bir danigmanlik

tiiriidiir, bireylerle ilgilenmemektedir (Demmitt, 1998, ss. 147, 149).

Yapisal aile danismanligi; bir sistemin pargalarinin nasil etkilesime girdigi, dengesini nasil
sagladigi, doniis mekanizmasini nasil isledigi ve nasil fonksiyonelsiz iletisim kaliplarini
gelistirdigi iizerinde durmaktadir. Ozellikle transaksiyonel kaliplara ¢ok fazla Onem

verilmektedir. Cilinkii bu kaliplar ailenin yapisi, smrlarinin gegirgenligi, gruplasma ve
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koalisyonlarin varlig1 hakkinda bilgi vermektedir. Yapisal aile danigmanlig1 bakis agisina gore,
bir aile bireyinin davraniglari tiim diger aile bireylerini etkilemekte ve ailenin davraniglar da
bireyi etkilemektedir. Bu durum kavramsal yer degistirme (conceptual shit) olarak

isimlendirilmektedir (Adelman, Farwell ve Saathof, 2014).

Minuchin (1974), aile yapilarini nitelendirirken fonksiyonel ve fonksiyonel olmayan aileler
ifadelerini kullanmaktadir. Fonksiyonel aile; kendinden beklenen gorevleri yerine getiren,
saglikli aile tiirlini ifade etmektedir. Fonksiyonel olmayan aile ise iiyelerinin gelisimi i¢in
yapilmasi gereken fonksiyonlar1 yerine getiremeyen aile tipini anlatmaktadir. Bes fonksiyonel
olmayan aile yapist belirlenmistir. Bunlar; i¢ ice aileler, kopuk aileler, evine bagli olmayan
kocanin oldugu aileler, olgunlasmamis ebeveynli aileler ve ilgisiz ebeveynli ailelerdir. Normal
aileler, hayatin stresleriyle bas ederek aile biitiinliiglinlin devamini saglayacak uyumu
gelistirebilmektedir. Ciinkii saglikli aileler, aile yapisini1 yeniden yapilandirabilecek esneklige
sahiptirler.

2.4.1.2.Sistem kuram ve ekolojik yaklasim

Sosyal hizmet uzmanlar1 1960’11 yillardan 6nce psikodinamik yaklagimlarin etkisinde kalmis
olmasina ragmen 1960’11 yillardan sonra bireyin sorunlar1 ve gereksinimleri degerlendirilirken
cevresel unsurlar da dikkate alinmis ve sosyal hizmet uygulamalarinda sistem ve ekolojik

sistem yaklasimlar etkisini gostermeye baslamistir (Camur Duyan, 2018, s.187).

Ekolojik kuramin sosyal calismaya uygulanmasi ise ¢ok Bronfenbrenner’in ¢aligmalar ile
baglantili olarak gerceklesmistir. Bronfenbrenner ¢ocugun gelisimini etkileyen mikro-sistemi,
mezo-sistemi, ekzo-sistemi, makro-sistemi ve krono-sistemi tanimlayarak cocuk gelisimi
perspektifinden ekolojik kurami gelistirmistir. Bu ¢esitli sistemleri anlamak sosyal
caligmacilarin bir miiracaatgiyi biitiinsel olarak gérmelerine yardimet olur; insanlarin, yerlerin,
politikalarin ve fiziksel cevrenin ¢ocugun gelisimini nasil etkileyebilecegini tam olarak
degerlendirmelerini saglar (Langer ve Lietz, 2021, s. 50). Sosyal hizmet uygulamasinin temel
islevlerinden biri genellikle ‘cevresi i¢cinde birey’ kavrami ile ifade edilen bireyleri ¢evreleri ile
birlikte ele almaktir. Cevrenin ele alindigi kapsam, sosyal calismacinin bir duruma
yaklasimindan kaynaklanan teorik g¢er¢eveye dayanmaktadir. Sosyal hizmet uygulamasinda
cevre siklikla minimal olarak sosyal ¢alismacinin bireyin sosyal durumunu degerlendirmesi ve
sorular sormasiyla ele alinir ya da ¢evresel faktorlerin birey {izerindeki etkisidir ama birey
tizerindeki miidahale hedeflenmeye devam edilir, diger durumlarda sosyal ¢aligmaci bireyin
cevresinin tam degerlendirmesini tamamlar ve miidahalenin odag1 olabilecek g¢evreyle ilgili

cesitli hedefleri géz Oniine alir. Bu sonuncu yaklasim bireyleri ve onlarin etrafin1 saran
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cevrelerini ele almak sistem kurami ya da ekolojik yaklasim olarak bilinir. Bu iki birbiriyle
baglantili kuram, sosyal hizmet durumlarin1 degerlendirme i¢in bir ¢ergeve saglar ve sosyal
calismacinin miidahalede bulunabilecegi ¢esitli hedef alanlar belirlemeye yardimcei olur (Attepe

Ozden, 2015, s. 25).

Bu yaklasimin kurucusu Bronfenbrenner (1979) ¢evresel katmanlari mikrosistem, mezosistem,
ekzosistem ve makrosistem olarak dorde ayirmistir. Zamanla bu katmanlara kronosistem adinda

besinci bir sistem eklenmistir.

Mikro sistem; Bir mikro sistem miiracaat¢t ya en yakin olanidir. Bir ¢ocuk ic¢in buna
ebeveynler, kardesler, akranlar ve 6gretmenler dahildir bir miiracaatci lizerinde en fazla etkiye
sahip sistemleri anlamak. Ekolojik sistemler yaklagimini benimserken sosyal hizmet

uygulamasi i¢in esastir (Langer ve Lietz, 2021, s. 54).

Mezosistem; Bronfenbrenner Mezosistemi gelisen kisinin aktif bir katilimci haline geldigi iki
veya daha fazla ortam arasindaki iliskiler dizisi olarak tanimlamaktadir (Brofenbrenner, 1979,

5. 209).

Ekzosistem; gelismekte olan kisiyi aktif bir katilimci olarak igcermeyen, ancak o ortamda
olanlar1 etkileyen veya bunlardan etkilenen olaylarin meydana geldigi bir veya daha fazla

ortamdan olusan olarak tanimlanir (Brofenbrenner, 1979, s. 237).

Makrosistem; belirli bir kiiltiir veya alt kiiltiirde onu olusturan mikro, mezo ve ekzosistemlerin
bicim ve igeriginde gozlemlenen tutarliligin yani sira bu tutarhiliklarin altinda yatan inang

sistemleri veya ideolojiyi ifade eder (Brofenbrenner, 1979, s. 258).

Kronosistem; Bronfenbrenner, kronosistemi miiracaatciy: etkileyen olaylar olarak ifade eder.
Bronfenbrenner’in ekoloji kurami ¢ocuk gelisimine odaklandigindan, kronosistem bir ¢ocugun

biiylimesini ve uyumunu ne kadar etkileyebilecegine yonelir (Langer ve Lietz, 2021, s. 55).

Mavili (2004) sosyal hizmet yaklagimiin aileyle calisirken sadece bireyin ya da ailenin
icindeki tek bir yapiya odaklanmakla yetinmeyip, bu yapiyla iliskili tiim sistemler arasindaki
etkilesimleri de g6z dniinde bulundurmasi gerektigini vurgular. Aileyi bir sistem olarak ele alir
ve bu sistemin i¢ dinamikleri kadar, ¢evresel faktorlerle kurdugu iliskiler de degisim siirecinde
onemli gormektedir. Sosyal ¢aligmaci, degisimi saglamak icin aile sistemiyle birlikte bu
sistemle baglantili diger yapilar ile olan iligkileri ve bu iligkilerdeki enerji, giic dengesi, iletigim
bicimi ve motivasyon gibi unsurlar1 da dikkate alarak ¢alismalidir. Bu biitiinciil ve sistemler
aras1 etkilesime dayal1 yaklagim sayesinde, uzman arzu edilen degisiklikleri daha etkili ve kalic1
bicimde gerceklestirebilir (Mavili, 2004, s. 4).
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Makrosistem
Kaltar tutum ve ideolojiler

zosistem

4o
Mezosistem Pseys,

Mikrosistem

Akranlar

Okul gevresi

Kaltldr tutum ve ideolojiler

s s Kronosistem
Degisimleri

yansimasi

Sekil 2. 2. Ekolojik Sistem Kurami

Kaynak: https://eodev.com/gorev/28278482, (Erisim Tarihi: 18.07.2025).

Derezotes’in Sosyal calismanin temellerini elen alan kitabinda sosyal hizmet uzmanlarinin
ekolojik degerlendirmede g6z Oniinde bulundurmast gereken diizeyler su sekilde

belirtilmektedir (2010, s. 5).

* Biogenetik faktorler: Bireyin kalitsal ve diger fiziksel 6zelliklerini igermektedir.
* Ailevi faktorler: Bireyin yakin ve genis ailesinin 6zelliklerini igcermektedir.

« Kiiltiirel faktorler: Kiiltiirel faktorler, bireylerin psiko-sosyal ¢evresini igerir.
Psikososyal cevre bireylerin aile {iyelerinin disinda, iliskide oldugu digerlerini
igerir.

» Cevresel faktorler: Bireyin hayat kalitesini etkileyen ve onun hayat alanina
karsilik gelen o6zellikleri igerir.

» Kaynaklar ve firsatlar: Kaynaklar ve firsatlar, giivenlik, 6zgiirliik, kabul,
zenginlik, gii¢c ve hizmetleri igerir.

« Oz bakim kaliplari: Oz bakim kaliplari, bireylerin kisisel gelisimini gelistiren
cabalardir. Bireyin i¢sel motivasyonu, enerji diizeyi ve biling diizeyi gibi igsel
faktorlerle ilgilidir.

* Gelisim ve sagligin giincel gostergeleri: Gelisim ve sagligin giincel gostergeleri, bireylerin,
ailelerin ve toplumun gelisimsel biliylime ve refah durumunun Olgiilebilir isaretlerini

icermektedir (Derezotes, 2010, s. 5).
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2.4.1.3. Bilissel-davranis¢i kuram

1970’1i yillarda sosyal hizmet, bilimsel miidahalelerin eksikligi nedeniyle elestirilmekteydi.
Sosyal hizmet alaninda degisim meydana getirebilecek miidahalelerin eksikligi ve bilimden
uzak gerceklestirilen psikoanalitik vaka c¢alismalarinin elestirilmesi, sosyal hizmetin
davranigsal ve biligsel terapiye yonelmesinde etkili olmustur. Bu gelismeler sonrasinda
davranigc1 ve biligsel terapilerin entegrasyonu olan biligsel davranisgr terapi sosyal hizmetin

icinde yerini almistir (Howe, 2009).

Teater (2015) Biligsel Davranis¢t Kuram’in (BDT) diisiince, duygu ve davranislarin birbiriyle
iligkili oldugunu ve bireyin sorunlarinin ¢odziimiinde bu ii¢ 6genin birlikte ele alinmasi
gerektigini vurgulamaktadir. BDT uygulayan sosyal g¢aligsmaci, bireyin sorunlarina katki
saglayan diisiince ve davranislar1 degerlendirir ve bireyin bu siiregleri daha olumlu sonuglar

doguracak sekilde degistirmesine yardimei olacak miidahalelerde bulunur(Teater, 2015, s.169).

Sosyal hizmet, bireyin ¢evresiyle etkilesimde bulundugu sistemlerle iligkisine miidahale ederek
yasadiklar1 yoksulluk, issizlik, egitim ve saglik hizmetlerinden etkin sekilde faydalanamama,
alkol ve madde bagimliligi, gog, siddet gibi birbirinden farkli sorun alanlarina miidahale
etmektedir. Sosyal hizmet, bireyin insan haklar1 ve onuruna yarasir hayat sartlarina sahip
olmasini, bagimsiz bir sekilde hayatini stirdiirebilmesini, yagsadig1 sorunlar ile miicadele etmede
sosyal islevselliginin artirilmasini amacglamaktadir. Biligsel davranis¢t yaklasim, bireylerin
cevreleriyle kurduklar iliskilerinin degerlendirilerek, biligsel yeniden yapilanma siireci ile

beraber sosyal islevselliklerinin artirilmasina katki sunabilecektir (Kok, 2024, s. 825).

2.4.1.4.Giiclendirme yaklasimi

Giiclendirme, bireyin 6zgiirlesmesini desteklemek amaciyla sosyal adalet, esitlik ve toplum
iiyeleri arasinda ortaklik kurma hedefini vurgular; ¢cevreye hakimiyet, kendi kaderini tayin ve
olumsuz sosyal giiclerin farkina varma gibi unsurlart igerir. (Tuncay ve Erbay, 2006, s.66).
Gii¢lendirme, sosyal hizmet kurami ve uygulamasi agisindan yalnizca 6zgiin bilgi ve beceri
alnima sahip bir uygulama yaklasimi degil, onun &tesinde bir paradigma, bireye ve onu
cevreleyen sosyal diinyaya iliskin bir bakis a¢is1 olusturmaktadir. Kavram olarak giiclendirme;
bireyler ve hayatin gercekleri arasinda baglantilar1 kurmaya yonelik bir perspektif sunarken
siire¢ olarak giiclendirme ise; bireye i¢inde bulundugu ¢evre ve etrafini saran sartlar tizerinde
hakimiyet kazandirir. Bu ¢ercevede yaklasim, sosyal hizmet meslegi ve disiplini baglaminda
onemli bir yere sahip olmakla birlikte birey icin degil bireyi 6n plana ¢ikararak onunla birlikte

basariya ulagsma felsefesini kabul eden, ayni zamanda bireyi sorun ¢ézme siirecinde etken
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yerine edilgen bir varlik olarak algilayan diger biitiin yaklasimlara tepki olarak giindeme
gelmistir. Yaklagimi daha iyi analiz edebilmek i¢in sosyal ¢calismacinin gorevlerini gz 6niinde

bulundurmak kayda degerdir (Y1ildirim, 2014).

Tablo 2.2. Gii¢lii Yonler Perspektifinin Anahtar Kavramalari

Giiglii Yonler Insanlara degisim siirecinde yardimei olan i¢
ve dis kaynaklar ve kapasiteler

Dayaniklilik Zorlugun iistesinden gelme, islevselligini
stirdiirme ve bazen iyilestirme yetenegi

Umut Olumlu sonuglarin olasiligina olan inang

Kiiltiir Bir grup insanin inanglari, gelenekleri ve
giinliik aktiviteleri

Kiiltiirel Kimlik Inanglari, uygulamalar1 ve gelenekleri
bilgilendiren bir grup insana liyelik veya
aidiyet duygusu

Is birligi Giictii esitleyen, ortak karar almay1
destekleyen bir iligki

Kaynak: (Langer ve Lietz, 2021, s. 90).

Biitlin tanimlarin sonunda denilebilir ki; giliglendirme, bireylerin yasadiklar1 giligsiizliik
duygusunun bertaraf edilerek i¢lerindeki giiciin ortaya ¢ikarilmasini, onlarin elestirel bir
diisiinceyle sorunlara yaklagmalarini ve bunun sonucu olarak kendi haklarini savunma
durumuna ulagmalarin1 amaglayan ve bu amagta kendi kaderini tayin hakkini temel alan bir

yaklasimdir (Erbay, 2019, s. 48).

2.4.2. Engelli cocuga sahip ebeveynlerde evlilik uyumu

Kanbir’in (2020) 36 engelli ebeveyniyle yaptiklar: ¢aligmada “engelli cocuga sahip giftlerde,
evlilik doyumu azdir” seklinde bir sonuca ulagmiglardir. Bu sonuca, bu tip ailelerin yasadiklari
giicliklerden ve sorunlardan dolay1 evlilik hayatindan elde ettikleri mutluluk diizeyinin
azaldigim gosteren bulgulardan hareket edilerek ulagilmistir. Ozellikle agir engelli cocugu olan
ailelerde yasanan tedavi ve bakim yogunlugu nedeniyle eslerin birbiriyle olan iligkilerinin odak
noktasi ve paylasimlar1 daha ¢ok engelli ¢ocugun ihtiyaglarina yonelik olmaktadir ki bu da
evlilikte olmast gereken birgok ritiielin Oniine ge¢mektedir. Ayrica bu durumun, eslerin
birbirlerini ve evdeki diger ¢cocuklar1 da ihmal etmelerine neden oldugu sonucuna varilmistir.
Oteki taraftan gocugun aile tarafindan 6zel gereksinimli birey olarak algilanmasiyla, yasanan

giicliigii normallestirilerek hareket etmeleri ve cocugun bakiminin aile bireyleri arasinda ortak
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paylasilmas1 sayesinde, hayat kalitelerinin sekteye ugramasina engel olabilecekleri de

ongoriilebilir sonuglardan biridir.

Diger bir sonu¢ da ailelerin ilk ¢ocuklarinin engelli olmasi ile ilgilidir. Heniiz evliliklerinin
baslangicinda olan ¢iftlerde bu durum umutsuzluk yaratirken tekrar cocuk sahibi olmakta biiyiik
korku ve stres yasadiklar1 goriilmiistiir. Ciftler, ancak engelli ¢ocuk iyilesirse yeni bir ¢ocuk

sahibi olmay1 diistinebilmektedir.

Sentiirk ve Saracoglu’na gdore Engelli ¢ocuga sahip annelerde ¢ocuk dogduktan sonra iliskide
yasanan degisiklik diizeyi daha yiiksek siklikta ve ¢ok fazla olarak hissediyordu. Ek olarak
engelli cocuga sahip annelerin evlilik memnuniyeti; ¢ocuk bakiminda esin yardim diizeyi,

destegi ve ¢ocuga kars ilgisinin ¢ok daha az oldugu belirlendi.

Diger yandan Ince ve Tiifek¢i’nin (2015) engelli gocugu olan ebeveynlerin evlilik uyumlarinin
degerlendirildigi ve etkileyen faktorlerin belirlendigi arastirmada: ebeveynlerin; evlilik
uyumunun diisiik diizeyde ve hayat doyumu agisindan hayatlarindan az memnun olduklari,
evlilik uyumu ve hayat doyumlar1 arasinda pozitif yonde orta diizey bir iliski oldugu, meslek,
ekonomik durum, madde kullanma ve siddet gorme durumuna gore evlilik uyumu arasinda ve
ogrenim durumu, meslek, ekonomik durum, ¢ocuk sayisi, madde kullanma ve siddet gérme

durumuna gore hayat doyumu arasinda 6nemli fark oldugu saptanmistir.

Duyan’in caligmasinda (2005) elde edilen sonuglara gore engelli ¢cocuga sahip annelerin
karsilastiklar1 problemlerin ¢oziimiinde kendine giivenli yaklagim sergilemekte oldugudur.
Esinin egitim diizeyi yiiksek olan anneler ile evliliklerinin ilk yillarinda olan anneler kendine
giivenli yaklagim gostermektedirler. Karsilasilan problemlerle bas etmede sosyal destek arayan
annelerin genellikle geng yastadirlar ve ailede tedavi goren bir bagka kisi varsa sosyal destek
arama egilimi azalmaktadir. Gecekonduda hayata sosyal destek arama egilimini artirmakta
olup, akraba evliligi yapan annelerde sosyal destek arama egilimi yiiksektir. Annelerin boyun
egici yaklagim sergilemelerinde egitim ve gelir diizeyi etkili olmaktadir. Ayrica gelir diizeyinin
azligr boyun egici yaklasim egilimini de artirmaktadir. Engelli ¢ocugu olan annelerin

karsilastiklar1 problemlerle bas etmede sosyal destek faktoriiniin etkisi ¢ok biiytiktiir.

Ote yandan az sayida olsa da bazi calismalarda, engelli olan bir gocuga sahip olmanin
ebeveynler acisindan bazi olumlu sonucglar dogurabilecegi belirtilmektedir. Ebeveynlerin
engelli olan ¢ocuklar icin siirekli bir “ortak c¢aba” icine girerek, Oncekine oranla daha da
yakinlasip iligkilerini giiclendirebilecekleri ya da engelli cocuga sahip olduktan sonra o ana

kadar yasadiklar1 sorunlarin basa ¢ikilabilecek diizeyde oldugunun farkina vararak iliskilerini

31



yeniden gozden gecirebilecekleri vurgulanmaktadir. Ancak engelli bireye sahip olmanin bir
biitiin olarak aile sisteminde 6dnemli sarsintilara neden oldugu goriisii, alan yazinda tutarli olarak
desteklenmektedir. Bununla birlikte, ebeveynlerin engelli bireyden etkilenme oraninin engelin

tiiriinden ¢ok derecesiyle ilgili oldugu bildirilmektedir (Dogan, 2015, s. 9).
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3. ALAN ARASTIRMASININ YONTEMI, BULGULARI VE YORUMLARI

Bu béliimde Yalova’da yasayan Serebral Palsili ¢cocuga sahip anne babalarin sosyal destek
deneyimleri ve evlilik uyumu deneyimlerini incelemeyi amaglayan ¢aligmanin yontemi, bulgu

ve yorumlarina yer verilmistir.

3.1. Arastirmanin Yontemi ve Modeli

Nitel aragtirma, diinyadaki gozlemcinin yerini tespit eden konumlandirilmis bir aktivitedir.
Nitel arastirma, diinyay1 goriiniir hale getiren yorumlayic1 materyal uygulamalarindan olusur.
Bu uygulamalar diinyayr doniistiirir. Bu uygulamalar, diinyayr alan notlari, miilakatlar,
konugmalar, fotograflar, kayitlar ve kendinize yazdiginiz notlar1 igeren bir temsiller serisine
doniistiirtir (Creswell, 2016, s. 44). Nitel arastirmanin diinyaya dair yorumlayict ve dogal bir
yaklasimi vardir. Bu nitel arastirmalarin kendi dogal ortamlarindaki seyleri, insanlarin olaylara
verdigi anlamlar agisindan anlamlandirmaya g¢aligsmasi. Veya yorumlamasi anlamina gelir
(Denzin ve Lincoln, 2011, s. 3). Bu nedenle arastirma kapsaminda Nitel arastirma yontemi
kullanilmigtir.  Nitel arastirma kapsaminda fenomenolojik yaklasim  kullanilmigtir.
Fenomenoloji, insanlarin deneyimlerini inceleyen bir¢ok nitel arastirma tiirtinden biridir
(Byrne, 2001, s. 830). Fenomenolojik yaklasimda arastirmacilar, deneyimin temel "gercekleri"
hakkinda bir anlayis kazanmay1 umarlar (Byrne, 2001, s. 830).

Fenomenoloji farkinda oldugumuz ancak ayrintili ve derin bir anlayisa sahip olmadigimiz
olgulara odaklanir. Olaylar, deneyimler, algilar veya da durumlar gibi farkli sekillerde karsimiza
c¢ikan bu olgularla giinliik yasantimizda farkl sekillerde karsilasabiliriz. Ancak bu durum s6z
konusu olgular1 tam olarak anladigimiz anlamina gelmemektedir. Dolayisiyla fenomenoloji
giinliik olarak siklikla karsilagtigimiz, bize yabanci olmayan ancak tam anlamini
kavrayamadigimiz olgulari arastirmay1 amaclayan ¢aligmalar i¢in kullanilmakta ve uygun bir
arastirma zemini olusturmaktadir (Yildirim ve Simsek, 2016, s. 69). Arastirmanin amaci insan
deneyiminin belli bir yoniiniin agik ve dogru bir betimlemesini yapmaktir. Fenomenoloji
betimsel (descriptive) ve nitel bir arastirma yaklasimidir ancak buna ek olarak asil odagi
deneyimin incelenmesi ile zihinde anlam iireten yapilarin arastirilmasidir (Dinger, Yilmaz ve
Eksi, 2023, s. 26). Bu anlamda arastirmaci yliksek lisans tezinin konusunu belirlemek i¢in
geemis deneyimlerinden yararlanmis ve ailesinde de gézlemledigi Serebral Palsili cocuga sahip
olma deneyimini engellilik alninda aktif ¢aligmalarin yapildig1 Yalova ilinde inceleyebilmeyi

amaglamistir.

33



Egitim ve sosyal bilimler alanindaki nitel arasgtirmacilarin en sik kullandigi veri toplama
tekniklerinden biri yari-yapilandirilmis derinlemesine goriismedir. Tirkiye’de nitel
arastirmalarda yaygin hatalardan bir digeri, arastirma desenine uygun arastirma/goériisme
sorularmin yazilmamasindan kaynaklanmaktadir. Genel olarak arastirmalarda “ne, nedir,
nasildir” sorularina yanit aranmakta ve goriigme sorular1 bu cergevede sekillendirilmektedir

(Celik vd., 2020, s. 383).

Icerik analizi, toplanan verilerin daha ayrintili incelenmesini ve bu verileri agiklayan kavram,
kategori ve temalara ulasilmasini gerektirir. Icerik analizinde, toplanan verilere odaklamilir; veri
setinde siklikla tekrarlanan veya katilimcinin yogun vurgu yaptigi olay ve olgulardan kodlar
cikarilir. Kodlardan kategorilere ve kategorilerden de temalara gidilir. Kisaca birbirine
benzedigi ve birbiri ile iliskisi oldugu tespit edilen veriler (kodlar) belirli kavramlar
(kategoriler) ve temalar cercevesinde bir araya getirilerek yorumlanir. Igerik analizinde
katilimcilarin  goriislerinin muhtevasi sistematik bir sekilde ayristirilir (Bengtsson, 2016;

Crabtree ve Miller, 1999; Merriam ve Grenier, 2019).

Arastirmada Orneklemin esit olarak belirlenme olasiligmin olmadigi olasiliklt olmayan
ornekleme yontemlerinden biri olan kartopu 6rneklemesi ile katilimeilara ulagilmistir. Kartopu
orneklemede iki adim takip edilmektedir: Birinci adimda, arastirmanin konusu ile ilgili olarak
arastirmacinin daha dnceden belirledigi kriterlere gore goriisiilen kisilere ulasilir ve o kisilerle
miilakat gerceklestirilir. Ikinci adimda ise ilk 6nce goriisiilen kisilerin, diger kisilere ulasmak
icin verecekleri bilgiler, digerleri ile kolaylikla iletisime gegmede kullanilir (Giigli, 2021, ss .
64, 116, 119). Bu adimlardan yola ¢ikilarak Serebral Palsili cocuga sahip anne babalara zorluk

hayatadan ulasabilmek i¢in arastirmada kartopu 6rneklemi kullanilmistir.

Miilakatlar yiiz ytize ve telefon ile gergeklestirilmistir. Arastirmaya katilacak katilimcilar ile 6n
goriigme yapilarak onlarin miisait olduklar1 giin ve saat ayarlanmistir. Goriismeler
gerceklestirilmeden once katilimcilar yapilan arastirma hakkinda bilgilendirilmistir. Daha sonra
katilimcilara goriismelerin ses kayit cihazi ile kaydedilecegi soylenerek ailelerden izin
alinmigtir. Aragtirma verileri toplandiktan sonra ses kayit cihazi ile kaydedilen goriismeler
yaziya gegcirilmistir. Aragtirma verileri arasinda dogru ve eksiksiz iliskiler kurmak ve kolaylikla
analiz slirecini tamamlamak i¢cin MAXQDA nitel veri analizi programindan yararlanilmistir.
Veri analizi siireci nitel icerik analizi tekniginin kavramsal (tematik) ve anlamsal (iligkisel)

analiz tiirleri ile ytriitilmiistiir.
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3.2. Arastirmanin Bulgulari ve Yorumlar

Arastirmanin bu bdliimiinde Yalova’da yasayan Serebral Palsili ¢cocuga sahip ebeveynlerin
sosyal destek mekanizmalaria ve evlilik uyumlarina dair deneyimlerinden iliskin elde edilen
bulgular tartisilacaktir. Calismada elde edilen bulgular esas alinarak, arastirma kapsaminda
kuramsal ¢erceve ile konuyla baglantili ulusal ve uluslararasi ¢galigmalarda elde edilen, verilerle

desteklenmeye ve tartisilmaya calisilmigtir.

Arastirmada Yalova ili ile smirli kalip katilimcilarin Yalova ili i¢inde yasayan kisilerden
secilmistir. Betimleyici arastirma modeli ile Yalova’da yasayan Serebral Palsili cocuga sahip
ebeveynlerin sosyal destek mekanizmalaria ve evlilik uyumlarina dair deneyimlerini ortaya
koymay1 amaglayan bu arastirma nitel yontemle gerceklestirilen bir arastirmadir. Arastirmada
katilimcilarla yapilan gériismelerin yani sira aragtirmacinin gozlem ve degerlendirmelerine yer
verilmistir. Elde edilen verilerin betimsel igerik analizi sonucunda yanitlar “Sosyal Destek
Deneyimi ve Evlilikte Uyum Siireci” ana temasi altinda “Sosyal Destek™ ve “Evlilik” olmak

iizere iki temadan olugmustur.

Arastirmada ortaya ¢ikan tema, alt tema ve kodlarin isimlendirilmesinde goriisme formundaki
sorularda kullanilan kavramlar ve arastirmaci tarafindan belirlenen ifadeler kullanilmigtir.
Ayrica kodlarin isimlendirmelerinde temalar1 ve kodlar1 en iyi temsil ettigi diisiiniilen katilimc1
ifadelerinden de dogrudan alintilar yapilarak yararlanilmig bu ifadeler kodlar icerisinde
verilmistir. Arastirmada verilerin analizinin sistematik ve hizli bir sekilde yapilmasina, tema,
alt tema ve kodlarin olusturulmasina ve bulgularin tablolar vasitasiyla gorsellestirilmesine
yardimci olacagi diisiincesinden hareketle MAXQDA programi kullanilmistir. Arastirmact
MAXQDA programindan yararlanmak i¢in MAXQDA programini edinmis ve kullanabilmek
icin egitimlere katilmistir. MAXQDA, nicel, nitel ve karma yontemli veri, metin ve multimedya

analizi i¢in tasarlanmis bir bilgisayar programidir.

Bu kapsamda 12 katilimci ile goriisiilmiis ve goriismeler dncesinde katilimcilara “Aydinlatilmis
Onam Formu” okutulmus, sonra 15 tane sorudan olusan yar1 yapilandirilmis gériisme formuna
gecilmistir. Toplanan veriler her bir katilimci igin bilgisayar ortamina aktarmasi ile her biri ayr1
bir word dosyasina aktarilarak desifre edilmis ve ardindan desifre edilen toplamda 12 adet
dosya MAXQDA 2024 programina transfer edilmistir. Ayrica hem etik sebeplerden 6tiirii hem
de katilimcilarin gizliliginden dolayi, arastirmaya dahil olan katilimcilardan yapilan
aktarmalarda katilimecilarin isimleri yerine her bir katilimciya verilen cesitli harf ve

rakamlardan olusan kodlar kullanilmistir.
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Sekil.3.1. Arastirmada kullanilan ana tema, alt temalar
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Arastirmada ortaya ¢ikan temalarin ve alt temalarin kullanim yogunluguna goére kod bulutunun

dagilimi Sekil 3.2°de verilmistir:
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Sekil 3.2. Kod bulutu

3.2.1. Sosyal destek deneyimleri
“Sosyal Destek” temasinda Yalova’da yasayan Serebral Palsili ¢ocuga sahip anne babalarin
sahip olduklar1 sosyal desteklere dair farkindaliklari, yararlanma diizeyleri ve sekillerine yer

verilmistir. “Sosyal Destek” temasina ait temalar, alt temalar ve kodlar Sekil 3.4’te

gosterilmigtir:
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Sekil 3.2. Sosyal Destek temasinda ait kodlar

Sekil 3.4’te gortildiigli gibi “Sosyal Destek” temas1 6 koda ayrilmis ve Katilimcilarin sosyal
destek hakkinda ne diistindiikleri ve bu kavrami nasil algiladiklarini kesfetmeye yonelik olarak
sorulan sorulara verilen yanitlarin kodlanmasi neticesinde ‘Egitim destegi’, ‘Tibbi destek’,
‘Ekonomik destek’, ‘Manevi Destek, ‘Cevresel Destek’ ve ‘Kabullenme ve Uyum adi altinda
Psikolojik Destek’ kavramlari sorulan sorulara yonelik alinan cevaplar neticesinde ortaya

cikmustir.

Yalova’da yagayan Serebral Palsili gocuga sahip anne babalarin sahip olduklari sosyal destekler
konusunda farkinda olduklar1 gériilmektedir. Ozellikle dernek ve kurumlarla yakin iliskide olan

anne babalarin sahip olduklar1 sosyal destek aglari ile iyi bir iliski kurduklar1 gozlemlenmistir.
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3.2.1.1. Egitimin rolii ve bilgiye erisim

Katilimeilarin egitim konusunu ¢ocuklarinin hastaligi izerinden tanimlandiklari goriilmektedir.
Tam tersi sekilde evlilik ve aile iliskileri hakkinda bir egitim almadiklarini belirtmiglerdir. Eger
bu konularda egitim verilirse de almak konusunda istekli olduklarini belirtmislerdir. Kendi
yasadiklar1 engelli ailesi olma ve bas etme konusunda ise bir egitime konugmaci olarak

katilabileceklerini belirtmislerdir.

Katilimeilarin egitimin gelistirici etkisine dair gortisleri ve bilgi sahibi olmanin gii¢lendirici

yonil hakkindaki goriisleri olumludur.

“Bu gortismeler egitimler, bize de iyi geliyor biliyor musun? Hem ¢ocuga hem bize de ¢ok iyi
bir destek. Hem de dernegin burada yaptig isin daha ¢ok géz onlerine gelmesi. Evet. Tiirkiye'de
glindiizlii bakim evleri diye bir sey yok. Yok yok maalesef. Ama burasi onun karsiligr. Evet. Yani
biz ¢ocuklarimizi mesela igimiz oldugunda buraya birakiyoruz. Hi¢ goziimiiz arkada degil.
Anneler sag olsunlar. Goéniillii annelerimiz de. Bide bence biz esimle ben de onu diyoruz,
evlenmeden yani su anda hi¢cbir insan bir egitim almadan hem ikili iliskilerde hem cinsel egitim
hem ¢ocuk her tiirlii iliskilerde once herkes egitim alacak biraz olgunlasacak ondan sonra
evlenecek. Her evlilik, evlenenler anne baba veya es, kari koca olamiyor maalesef. Onceden

egitim bir ehliyet bence.”(Altin).

Katilimcilar, c¢ocuklarinin gelisimi i¢in 6zel gelisim merkezlerinden ve {iniversite
kliniklerinden uzun siireli egitim aldiklarini belirtmislerdir. Bu egitimlerin evde uygulanmasi

sayesinde ¢cocuklarinin gelisiminde 6nemli faydalar sagladiklarini ifade etmislerdir.

“Valla bunun igin biz ozel gelisim merkezleri vardi. Onlardan ders almaya gittik stirekli.
Onlarda baska cocuklart da gordiik¢e biz halimize bin kere siikiir etmeye basladik. Bizim
c¢ocugumuz onlara bakarak ¢ok giizel, iyiydi yani. Sey olarak iist diizeyde bir seydi yani. Allah'a
stikiir. Peki bu aldiginiz egitim kag¢ aylik bir egitimdi mesela? Vallahi biz asagi yukar: 8-10 yil
falan bir egitim aldik hafta sonlari. Ozel kursa gittik. Bazen arada Ankara'da gazi
tiniversitesine 3-4 ayda bir gazi tiniversitesine gelip gidiyorduk. Orada tedavi goriiyorduk. Peki
siz bu ogrendiklerinizde faydali oldugunu diigiiniiyor musunuz? Evet, evet. Evde aynisint okulda
vapilanlarin, gelisim merkezinde yapilanlarin aynisini birebir evde tatbik etmeye ¢alistik. O

yiizden biz ¢ok faydasin gordiik.” (Cam).

“Ya sadece bize doktorlarla iste konusuyoruz. Bir ilerleme yok var neyse. Onlar konustuktan
sonra sadece egitim amagli oyle bir gidip de ii¢ giin, bes giin, bir giin egitim almisligimiz yok.

Ama her gittigimizde fizyoterapi béliimiine de gittigimiz i¢in ¢ocuklarla orada nasil hareket
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yaptirmamiz gerektigini, ¢ocuklarin igte nasil davranmamiz gerektigini, iste skolyoz olayinin
olusabilecegini, onun olugsmamas: icin ya da ge¢ olusmamas: i¢in bizim ¢ocuklara da
ka¢inilmaz. Spastik ¢ocuklarda skolyoz olaya kaginilmaz. Onun daha geciktirilebilecegini, belli
hareketlerinle belli seyleri bunlari 6grettiler.” (Ardig).

Bazi katilimcilar kitaplardan ve televizyon, internet gibi araclardan faydalanarak kendilerini

gelistirdiklerini belirtmiglerdir.

“Yok yok, yasadiklarimla alakali kendimi gelistirdim. Kitap okurum ¢ok. Bizim baya zamanimiz
oldu, oglumla gecirdigimiz zaman. Ona nasil iletisim kuracagimizi biliyoruz. Yani evde nasil

hayatinizi gegirecegimizi her seyi zaten biliyorsunuz.” (Yesim).

“Yani kitap okudum. Ondan sonra su derste telefonlar ¢itkinca ondan ¢alistim. Televizyonlardan
filmleri seyrettim. Simdi doktorlarin dediklerini elimden geldigine sey yaptim. Bu okuldaki
velilerden daha sonradan dernekle tamistik zaten. Bilgilerimiz 6yle yani. Egitim bir sey
verilmedi bize su ana kadar. Ama kendi ¢abalarinizla ve etrafinizdaki gruplarinizia. Yani devlet
soyle soyle size sunu veriyorum falan hicbir sey demedi. Iste okullarda bazen psikiyatrist veya
psikolog geliyordu arada bir o da ¢ok kendi ile ilgili yani iste sorular sorulur, onu sorulur.

Onlar anlatmaya ¢aliswr, o kadar.”(Altin).

Bununla birlikte, baz1 katilimcilar okullardaki velilerin ¢ocuklariyla yeterince ilgilenmedigini,

onlara yeterli egitim ve destek vermedigini diistinmektedir.

“Zamanla 6grendik iste, ama sizin ¢cocugunuz sunu bunu yapamaz demediler. Bir sey ogretelim

hi¢ demediler. ”(Giirgen).

Katilimeilar, evlilik ve aile hayatina dair egitim ve seminerler verilmesinin faydali olacagini

belirtmislerdir.

“Egitimler olabilir, konusmalar gibi. Universiteden bir hoca yapiyor ya genelde. Ben hani illaki
bizim toplum i¢in degil ama ben su anda geng¢ annelerin, normal ¢ocuklari olup geng annelerin
okullara gidiyor, yani annelerin tavirlarini hi¢ begenmiyorum. Ben diyorum ya sana
hayallerimden dolay1 ogluma yoneldim. Biz kéy yerindeydik. Imkansiziiklar icerisinde.”
(Yesim).

“Evlilik ve aile hayat hakkinda bir egitim ya da bir seminer vs. verirse ben onlara hoca olarak
katulabilirim.  Katilabilirim. Deneyim paylasimi olsa? Giizel olur. Evet. Bence

mantikli.”(Palamut).
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“Ozel durumunuzla alakali egitim olsa bir konusma mesela. Izlerdim, yani fazlasi var. Zarari
olmaz. Aklimda belli bir konu yok ama. Mesela gecenlerde Metin Hocamiz Engelsiz Kafe'de
geldi, konustu. Ben onlarin siirekli artmasini istiyorum. Bir defayla, iki defayla olmaz. Arada

sadece boyle toplayip Hepsinin kafasini soyle bir alip gider.” (Giirgen).

3.2.1.2. Tibbi siirecte destek ihtiyaci

Cocugun gelisiminde yasanan sorunlar nedeniyle ailenin tibbi siire¢ yOnetimi deneyimi
anlatilmaktadir. Genel anlamda genetik, ndroloji, beslenme, metabolizma, beyin cerrahisi ve
fizik tedavi boliimlerinde yapilan tetkikler sonucunda herhangi bir hastalik tespiti s6z konusu
olmaktadir. Aileler tibbi siirecte aktif rol almis, diizenli kontrollere gitmis ve ¢ocugun gelisimi
icin evde fizik tedavi uygulamislardir. Ailelerin, gocugun durumu i¢in ¢éziim bulma gabasi ve
tibbi siirece aktif katilimi dikkat ¢ekmektedir. Diger yandan ¢ocugunun yasi biiyiik olan
ailelerde Yalova’da o dénemler gerekli tedavilerin yapilamadig1 ve Istanbul, Ankara gibi biiyiik
illere gittikleri ve tedavinin buralarda yapildigini belirtmislerdir. Bu durumun ailelerde maddi

anlamda zorluklara yol a¢tigin1 belirtmislerdir.

Ayrica ailelere tedavinin basarisiz olacagi, bu hastaligin tedavisi yok seklinde bir iletim
yapildigt da Ogrenilmis olup, ailenin bu tavra karsi ¢ikarak miicadeleyi birakmadig:

gOrilmiistir.

“Doktora gdétiiriince, bu ¢ocukta anormal bir durum var. Biiyiik bir hastaneye gidip tedavi ya
da kontrol olmast lazim diye oneriler bulunuyor. O arada hanim da benim oglana hamile oluyor.
O da geliyor biz. CAPA'ya asagi yukart bir sene sonra gidip CAPA'da kontrollere basliyoruz.
CAPA'da iste hem hatta Istanbul'a bir sene tasinmistim 87-88 doneminde. 3 ayda bir, 2 ayda
bir duruma gore kontrole gidiyorduk. Yani her zaman bana sunu séylediler ‘CAPA'yva degil

diinyanin neresine, hangi hastanesine gidersen git bu hastaligin bir tedavisi yok’.” (Ardig).

“Tabi tibbi hi¢bir zaman bir kenara itmedik. Birinci seyimiz evet Allah'a inandigimiz var ama
tip da mutlaka bizim hayatimizin igerisinde. Bunu kesinlikle sey yapmadik. Sadece 3 ayda bir,
5 ayda bir, 6 ayda bir duruma gére kontrollere gotiiriip bir gelisme var mi, bir asama
kaydedebiliyor muyuz, ya da ne yapabiliriz, yeni bir tedavi yontemi ¢ikar mi, ¢ikarsa biz ne

vapabiliriz, bu isin neresinde oluruz gibi diisiincelerimiz vardr.” (Cinar).
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3.2.1.3. Ekonomik zorluklar ve maddi destek arayisi

Ekonomik zorluklar ve maddi destek konusunda, katilimcilar c¢esitli deneyimler
paylasmiglardir. Bazilari, o6zellikle c¢ocuklarinin dogumundan sonra maddi sikintilar
yasadiklarini, hatta bir ay boyunca sadece patatesle beslendigini belirtmislerdir. Ancak aile ve

akrabalarinin destegi sayesinde bu zorlu dénemleri atlatmiglardir.

“Ilk zamanlarda tabii biraz vardi. Kendi vesaitimiz, arabamiz falan yoktu hastaneye gelip
giderken. O arada beyaz zorluk ¢ektik yani. Bir koyde imamlik yaptigim icin ben burada koyden
asagi yola ulasim, hastaneye ulasim, o zamanlarda problemdi yani. Su anda Allah'a siikiir bir

problemimiz yok. Cok siikiir.” (Cam).

“Ekonomik sorunlar zaten yasiyorduk da. Aynen. Kizimizdan sonra diizeldi o igler. Evet,
diizeldi. Kizimizla beraber diizeldi yani. Diizeldi. Kizimizdan once daha sikintiuiydi. Sadece
dernek. Dernek var sadece okul gibi. Yok. Vallahi hi¢ sosyal hizmetlerden destek aldigimizi hig
gormedik.” (Palamut).

Bazi katilmcilar ise sosyal hizmetlerden maddi destek aldiklarimi ifade etmislerdir.
Katilimeilar, engelli bireylere yonelik daha fazla sosyal ve ekonomik destegin saglanmasi
gerektigini vurgulamuslardir. Ornegin engelli bireylere ucuz tatil imkanlar1 sunulmasi, hastane

ve tedavi siireclerinde karsilasilan ulagim zorluklarinin giderilmesi gibi 6neriler sunmuslardir.

“Maddi bakim aliyordum. Evet aliyordum. Sorun yasadim tabii ki. Yani oglumun ilaglari... Ki
benim babam Almanya'daydi. Yani ailemin destegi ¢ok oldu. Ama yeri geldi ki ben bir ay
boyunca sadece patatesle yemek yedigimi hatirlarim. Ve bir altimdaki bir esofman gibi bir seyle
sadece... Ciinkii zaten hep evdeydim. Ama doktora gidecegim zaman benim o pantolonum gibi
bir sey... O olurdu. Ona bir sey uydururdum. Hatta bir donem kuzenim ben, erkek kuzenim
bende uzun siire kaldiydi. Kiyafetleri kaldiydi bende. Onunkilerden bile giydigim olurdu. Yani
elden gelen ogiin olmaz. O da vaktinde bulunmaz. Dogru. Her anda ailene... Benim simdi
param, giinliik param bitti demek de olmazdi. Ama benim ailem bana ¢ok destegi oldu. Yani
kendi tarafimin, kendi annemin tarafindan. Iste babam geri gitti, para gonderiyordu. Ondan
sonra ilaglarimiz geldi yurt disindan babamdir, teyzemin kizlaridw:. Bunlar ilaglarimi

desteklerdi.” (Yesim).
“Sosyal hizmetten maddi destek aliyorum.” (Giirgen).

Aileler genis vadede yatirim yapamadiklarini, acil harcamalar olabilecegi i¢in ellerinde hep bir

nakit para biriktirmeleri gerektigini belirtmislerdir.
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“Cok. Cok sorun oldu. Yani ben 1996"va kadar ¢cocuklar dogumundan 11-12 sene belli baska
bir isim yoktu. Iste serbest piyasada, giinliik islerde, yurt disina gittim, Libya'ya iste. Orada da
¢ok biiyiik bir para kazanamiyorsun, soyle kazanamiyorsun. Simdi Tiirk sirketine gidiyorsun,
adam sana Tiirkiye'deki maasin biraz iistiinii veriyor. E zaten ¢alistigin yarisindan fazlasini
buraya c¢ocuklara bakmak icin gonderiyorsun. Bir yil sonra geliyorsun, yani oraya
mecburiyetten gidiyorsun. Tiirkiye'de yapacagin bir is yok. Garanti isin olmadigi igin bir sene
gidip en azindan 3-5 kurus biriktirip kenarda dursun. Biz bu zamana kadar hi¢bir seye yatirim
vapamadik. Elimizde para oldugu zaman da yapamadik. Bir arsalik bir kenara koyabilirdik,
koyamadik. Niye? Yarin bu ¢ocuk bir ameliyat olur, bir sey ¢ikar, acil bir sey olur. Arsayt hemen
ha deyince satamazsin. Hep cebimizde para olsun. Biz sikistk bir durumda hemen devreye

koyalim diigiincesiyle hareket ettik.” (Giirgen).

“Tabii esimin isleri bozuldu ardindan deprem Gegirdik, bayag bir yoksulluga dibe girdik yani
tam tamina. Esimin kendi ailesiyle... maddiyat problemleri, biraz bizi disarilara ettiler.
Cocugumuz boyle oldu. Cok sikintilar ¢ektik yani o yonden. Dibi gordiik. Hatta esim derdi,
Allah'tim hani inan¢li insanlariz. Teker teker gonder dertleri. Devletten hi¢ maddi destek
almadik. Hatta esim pek istemedi. Daha sonra bizim islerimiz de diizeldi. Esim istemedi bile.
Hani iste evde bakim parasi falan diye. Ben yine de alayim dedim. Hatta 6zel egitimde bir
ogretmenimiz vardi. Onun biraz boyle destegiyle diyeyim basvurduk. (Sosyal yardima) Ama
bizim bir eski kartalimiz vardi. Onu Zengin diye gordiiler bizi, vermediler. Biliyor musun? Zaten
esim isteksizdi. Sagda solda paramiz da yok zengin olacagimiz kadar. Yani bir sey yoktu. Bir

emekli maasimiz vardi. Esim de iyi oldu vermemeleri dedi, bos verdik.” (Altin).

Ayrica bu anlamda devletin desteklerinin gelistigini ve daha fazla ne yapilabilir ne ihtiyag var

konusunda ailelerin goriisleri de 6n plana ¢ikmaktadir.

“Ya diisiinsene. Capaya gitmek i¢in. Buradan Devlet Hastanesi'ne sevk alryorum Goztepe'ye.
Goztepe'den sevk aliyorum Istanbul’a. Bir cocuk benim kucagimda, bir cocuk hanimim
kucagimda. Arabam yok. Taksiye verecek param yok. Otobiislerden, minibiislerden. Bir gidip
geliyoruz Istanbul'a ben bir ay kendime gelemiyorum. (Yorgunluktan) Ama su anda Allah'a
stikiir  bir engellinin o zamanki gsartlara gore c¢ok hastanemizde geligmis durumda,
doktorlarimizda bilinglenmis durumda, engellilerin haklarin da eksik de olsa baya ¢ok
ilerlemeler var. Bundan sonra neler yapilabilir, neler yapilmasi lazim daha ¢ok sey yapilmast
lazim. Her kurumun tatil yapma imkani var. Iste orman isletmesinde adamlarin 60 bin lira maas
alwor, gidiyor orada ucuz tatil yapiyor. Engelliye de yaptirin tatili. Yapamaz misin? Yani ¢ok

daha uguk seyler degil bunlar. Olabilecek seyler. Simdi Ayvalik'ta bir ziraat miihendisi, tarim
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bakanhiginin kampinda giinliik 300 liraya kaliyorsa engelli de kalsin. Mesela ona da 6yle bir
ver ayarlansin. Konfederasyon yapryor evet ama ne kadar ugrasiyoruz ben biliyorum yonetimci

olarak.” (Ardig).

3.2.1.4. Manevi dayamkhilik ve umut kaynaklari

Sosyal destek ve manevi gii¢, bu ailelerin evlilik uyum siirecinde 6nemli rol oynamistir. Koy
ortaminda yasayan aileler, komsularindan ve yakin ¢evrelerinden manevi destek gormiislerdir.
Onlar, cocuklarinin durumunu kabullenmekte ve ¢ocuklarinin gelisimini takip etmekte
ailelerine yardimci olmuslardir. Ayrica, ailelerin kendi manevi inanglar1 da onlara gii¢ vermis,
her seyin Allah'in takdiri olduguna inanmalari, siireci daha kolay atlatmalarmi saglamistir.
Bununla birlikte, maddi sikintilar da hayatislar ancak yakin ¢evreleri ve aileleri onlara destek
olmustur. Devlet desteginden yararlanmak isteseler de biirokratik engeller nedeniyle bu destegi
alamamislardir. Tim zorluklara ragmen, manevi inanglari ve sosyal cevrelerinin destegi

sayesinde bu siireci atlattiklarini belirtmisglerdir.

“Vallahi ¢ok bir sey hissetmedik biz. Allah''n verdigi bir seydir diye Bir sey hissetmedik biz
tedavi ettirdik. Bugiiniimiize biiyiik siikiir dedik. Cok siikiir. Evet, Allah'a sigindik. Allah'tan
gelen bir seydir dedik yani.” (Cam).

“Yani her sey Allah'tan geldigi icin biz dyle pek sey yapmayiz. Neyse, tedavilerle basladik iste.
Ugrastik, diizelttik Allah’in izniyle. Allah'in yardimiyla hallettik.” (Palamut).

“Bu bir imtihan. Allah'a siikiir yani biz yine. Yani bazen oluyor yani iist iiste seyler geliyor ama
¢ok siikiir Allah bize de gii¢ verdi. Allah'timiza inandik. Tek velimiz o bize. O inangl insanlariz.

Atlattik. Cok siikiir.” (Altin).

“Biz biraz daha belki Anadolu'dan geldigimiz i¢in bize maneviyatimiz biraz daha yiiksekti. Her
seyin Allah tarafindan olduguna, inancimizin olduguna. Tabi tibbi hi¢hir zaman bir kenara
itmedik. Birinci seyimiz evet Allah'a inandigimiz var ama tip da mutlaka bizim hayatimizin

icerisinde.” (Ardig).

3.2.1.5. Cevresel destek ve toplumsal katihm

Katilimct aileler en yakin gevrelerinden baslamakla birlikte komsulari, arkadaslar1 ve
akrabalari, doktorlar, 0Ozel egitim merkezleri, fizyoterapistlerden destek aldiklarini

belirtmislerdir.
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“Komgsularimiz daha belki beterlerini gormiislerdirler, bilmiyorum ben de. Bu yonden bizi
teselli ediyorlardl. Biz de ozel egitime gittigimizde diger ¢ocuklart gériiyorduk. Ayni anda
beraber 3-4 kisi ayni grup olarak derse girdiklerinde bizim ¢cocugumuz onlardan ¢ok ¢ok daha

ileriydi. Bunu gérmek fark etmemizi, sadece bizde olmadigini dedirtiyordu.” (Cam).

©J

Cevresel Destek ve Toplumsallagma
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@ @ Algilanan Sosyal Destek

Deneyim Paylagimi Yagam Deneyiminin Dederi  gosyal katilim

Sekil. 3.4. Cevresel Destek ve Toplumsallasma Temasina Ait Kod Haritasi

Giiclenme ve yetkinlesme

Sosyal destek ve toplumsallasma, engelli bireylerin evlilik uyumunda ©nemli bir rol
oynamaktadir. Aile liyeleri ve yakin g¢evre, engelli bireylerin giinliik hayat becerilerini
gelistirmek, sosyal etkinliklere katilimlarini saglamak ve toplumla biitiinlesmelerini
desteklemek icin caba gostermektedir. Ornegin aile iiyeleri engelli bireyle birlikte oyunlar
oynamakta, yiirliylis yapmakta ve giinliikk aktiviteleri gerceklestirmektedir. Ayrica, engelli
bireyin kardesleri ve akranlari da onunla yakin iliskiler kurarak, empati gelistirmekte ve
toplumsal farkindalig1 artirmaktadir. Evde bulunan gesitli miizik aletleri ve teknolojik cihazlar
da engelli bireyin ilgi ve yeteneklerini kesfetmesine ve gelismesine katki saglamaktadir.
Bununla birlikte, rehabilitasyon hizmetlerindeki eksiklikler nedeniyle, aile tiyeleri engelli

bireyin giinliik hayat becerilerini gelistirmek i¢in kendi ¢abalarini sarf etmektedir. Sonug olarak,
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sosyal destek ve toplumsallagsma, engelli bireylerin evlilik uyumunu artirmada 6nemli bir rol

oynamaktadir.

Elimden geleni yaptim. Cok kotii bir durumdu. Ama ben bunlara hep biitiin zor sartlar olmasina
ragmen tiyatrosundan, operasindan, konserinden hepsine tasidim onlari. Kisa siireli oturdum.
En kayi1 kbselere oturdum. Yanima bir sey aldim verdim oturdum. Hi¢cbir yerden geri birakmadim
onu. Kardesimin ¢ocuklart 10 yas fark var aralarinda. Onlar dogduktan sonra da onlar
birbirine arkadas ettik. Abi kardes gibi oldular. Biz o dengeyi ¢ok giizel kurduk. Akrana egitimi
de almis oldu o sayede. Ne onlart ogluma ezdirdik, yani oglum hastadir. Sadece onun dedigi
olacak seyini asla yapmadik. Veya benim ¢ocugundur, senin ¢ocugundur falan oyle bir sey
vapmadik. Haksizsa da haksizligini bildi. Simdi birbirlerine ¢cok baglandilar. Sonra onlar da
okula bagsladiktan sonra giindeme oglumu oturttular. Yani engelliyle alakali bir sey
konusuldugu zaman mutlaka oglumu ornek gésterdiler, tamdilar bildiler. Sayg1 gosterdiler.
Ondan sonra onlara da ¢ok faydasi oldu ki engelliyi tamdiktan sonra disaridaki baska
¢ocuklara da herkese karsi empati duydular. Cevre ¢ok onemli. Evet yani hassas oldular o

konuda. Oglum onlart érnek aldi. Onlar Oglumdan ¢ok sey kazandi.” (Yesim).

Evimizde iki tane baglamamiz var. U¢ tane gitarimiz var. Bir tanesi burada olacak. Orkumuz
var. Baterimiz var. Darbuka'miz var. Fliitiimiiz var. Amfilerimiz var. Kimin elinde var bu kadar
enstriiman aym anda? Istiyor, aliyorum. Simdi diyor ki mesela bas gitar istiyorum. Pahali
diyorum, o ¢alamazsin diyorum. Ona anfide lazim. Benim bir sey yaptigim yok su anda. O, ben
gittikten sonra oturur, tableti var, bilgisayar: var, telefonu alir. Hangisinin igerisi biterse
obiirtinii alir. Kendi kendine acar. Sorfejleri var. Onlart dinler. Ben de baba sorfej bakarim.
Aferin diyorum. O anlamda ézel bir bakima ¢ok da seyi yok. Hadi gel diyorum yikanalim
diyorum. Beraber gireriz yikarim onu giizel. Temizligini falan yapariz. Saglart kesilecekse

keselim. Itiraz etmeden gelir. Cok iyi ¢ok iyi miikemmel o anlamda.” (Giirgen).

Deneyim paylasim

Katilimcilar, cocuklarinin gelisimi i¢in 6zel egitim merkezlerine giderken ve okula giderken
diger ailelerle gorliisme firsatt bulduklarini belirtmiglerdir. Ancak su anda kdy yerinde
yasadiklart ve c¢ocuklarinin 6zel egitim almadig1 icin bu tiir goériisme imkanlarinin kisith
oldugunu ifade etmislerdir. Bununla birlikte, evlerinde ve digarida bulusarak diger ailelerle
goriisme firsati bulduklar, 6zellikle kiz kardeslerinin arkadaglari ve kuzenlerle bir araya
geldikleri anlasilmaktadir. Ayrica, katilimeilarin {iyesi olduklar1 dernekte ve rehabilitasyon

merkezlerinde de diger ailelerle bir araya gelerek deneyim paylagimi yaptiklar: goriilmektedir.
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Pandemi siirecinin bu tiir gorligmeleri kisitladigi, ancak telefon araciligiyla iletisimin devam

ettigi vurgulanmstur.

“Dernekte gortistiyoruz.” (Ardig).

“Dernekte goriistiyoruz, rehabilitasyonda goriisiiyoruz.” (Giirgen).
“Dernegimiz var biliyorsunuz. Dernegimizde goriigiiyoruz.” (Palamut).

“Eskiden daha iyiydi okuldakiler ama simdi ¢cok goriisemiyoruz. Herkesin kendi seyi. Korona
da etkiledi iste. Zamanin biiyiik cogunlugu buradayiz zaten, dernekteyiz. Ama telefonlarimiz hig
eksik degil. Yani bir sey olsa yine goriismelerimiz devam ediyor. Dernekte zaten devamll

arkadaslarimizlayiz.” (Altin).

“Biz okula giderken, gelisim merkezlerine (6zel egitim merkezlerinden bahsediyor.) giderken o
zaman goriigiiyorduk. Su anda biz de koy yerinde kaldigimiz igin, koyiimiizde de oyle birileri
olmadigt icin pek goriisme imkanimiz yok. Cocugumuz da gelisimden ozel bir egitim almadigi

icin dyle bir sansimiz yok su anda.” (Cam).

“Evilerimize gider goriistiriiz. Goriistiigiimiiz vardi ama genelde simdi de pandemiden sonra ev
isi biraz... Ama genelde disarida da bulusuruz. Yani sey olarakda, 6zel ¢ocuk ailelerinden olan

arkadaglarimizla da zaman zaman ¢ocuklarimizi birlestiririz.” (Yesim).

Sosyal Katilim

Sosyal destek, evlilikte uyum siirecinde 6nemli bir rol oynamaktadir. Cevresel destek ve
toplumsallagma, bu siiregte oldukca etkilidir. Katilimcilar, 6zel gelisim merkezlerinden aldiklari
egitimin kendilerine ve ¢gocuklarina biiyiik fayda sagladigini belirtmektedir. Komsular ve ¢evre,

katilimcilar teselli ederek, onlar1 desteklemistir.

“Var tabii, muhakkak. Burada kéy yerinde gorev yapryorum ben, burada komsulariniz falan.
Bizi geliyorlardi arada, bize teselli veriyorlardi. Hani boyle bir ¢ocuk Allah tarafindan
gelmigtir, boyledir, soyledir diye. Daha belki beterlerini gérmiislerdirler, bilmiyorum ben de.
Daha sey olanlarin, daha aksi olan ¢ocuklarin. Bu yonden bizi teselli ediyorlardi. Biz de
gelisime gittigimiz i¢in onlarda ¢ocuklar: goriiyorduk. Aynt anda beraber 3-4 kisi ayni grup

olarak derse girdiklerinde bizim ¢cocugumuz onlardan ¢ok ¢ok daha ileriydi.”(Cam).

Ayrica, katilimcilar, derneklerde bir araya gelerek sosyal katilim saglamakta ve deneyimlerini

paylagsmaktadir. Tiim bu unsurlar, evlilikte uyum siirecini olumlu yonde etkilemistir.

“Dernegimiz var biliyorsunuz. Dernegimizde goriigiiyoruz.” (Palamut).
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Sosyal destek deneyimleri

Katilimeilar, sosyal destek aglarmin simirli oldugunu ve genellikle yakin aile {iyeleri ve
arkadaglarla sinirl kaldigini belirtmektedir. Resmi kurumlardan ve sosyal hizmetlerden yeterli
destek alamadiklarini, ancak komsular1 ve arkadaslarindan manevi destek aldiklarini
vurgulamaktadirlar. Anadolu kokenli olmalar1 nedeniyle, toplumsal baskilarla da miicadele
ettiklerini dile getirmektedirler. Bununla birlikte, 6zellikle ¢ocuklari i¢in saglik hizmetlerinden

yararlandiklarini ve doktorlariyla iyi iletisim kurduklarini belirtmektedirler.

“Cok sey desteklemiyor. Sadece bir tane kardeslerimin hanimi, ufak biraderin hanimi. Annesi
gibi bakiyordu ¢ocuklara. Simdi tabii biz Anadolu'ndan geldik. Anadolu'nun bir koyiinden
geldik.” (Ardig).

“Evierimize gider goriisiiriiz. Goriistiigiimiiz vardi ama genelde simdi de pandemiden sonra ev
isi biraz... Ama genelde disarida da bulusuruz. Yani sey olarakda, 6zel ¢ocuk ailelerinden olan
arkadagslarimizla da zaman zaman cocuklarimizi birlestiririz. Ama onun haricinde de benim
bireysel arkadaslarim da var. Mesela kiz kardesimin arkadaglari. Beni de tamimiglardwr;, abla
demislerdir. Yani bizden kiiciikler ama onlarla da gideriz, bir ¢ay igeriz, bir kahve igeriz,
aksamda bulusuruz. Kuzenlerimle, o zaman babaya bwrakirim. Kuzenlerimle disarida

bulusacagimiz zaman oglumun giinliik isleri bitmistir, etmistir.” (Mese).

“Bir tane doktorumuz var. O iyi bir doktor. Bizim saglik ocaginda Oglumla da ¢ok ilgili zaten,
bu ¢ocuklarla ilgili. Onunla konusurum. O kitap onerisi olur. Onerisi olan ilag olur. Bir doktor
soyle yapryordu. Onunla konusurum. Aile disinda olursa onlar var. Arkadaslar burada mesela.

Onlar da hepimizi birbirimize destekleriz.” (Altin).

“Genelde kardegim var, bir de yakin arkadasim var. Oyle herkesle her konuyu paylasmam. Lyi

dinleyecegim ama ¢ok da anlatmam. Iyi dinleyecegimdir.” (Cinar).

“Esim ¢ok etkili degildir. Disaridan da kimseyle paylasmam. Sadece kiz kardesimle konusuruz.
Zaten benim de hi¢ kimsem yok. Bir tek kiz kardesimle var. Babam yash zaten Almanya'da.
Yaslandi artik. Benim annemle babam ayriydilar. Ondan sonra annem de rahmetli oldu, abim
rahmetli oldu. Ondan sonra kiz kardesimle tabii birbirimizden her seyimizi konusuruz. Bir

¢oziim oluruz birbirimize.” (Yesim).

“Yok. Vallahi hi¢ sosyal hizmetlerden destek aldigimizi hi¢ gérmedik. Mesela bizim komsular

var. Onlarla rahatga iletisim kuruyoruz. Evet.”(Palamut).
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“Bizim etrafimizda boyle ¢ok zengin bir ailemiz yok. Herkes kendi yagiyla kavrulan. Ufak tefek
destekler mutlaka sag olsunlar olmus. Manevi destekleri ¢ok olmustur. Maddi olmasa bile.
Maneviyat da bizim igin ¢ok onemli. Manevi destek de ¢ok onemli.” (Ardig).

3.2.1.6. Kabullenme ve uyum siirecleri

Engelli bir cocuga sahip ailelerin deneyimlerini ve bu siirecte yasadiklart zorluklari
anlatmaktadir. Aileler, ¢ocuklarinin hastaligin1 6grendiklerinde biiylik sok hayatislar ve ilk
baslarda durumu kabullenmekte zorlanmiglardir. Ancak zamanla giiclii bir inan¢ ve dayanigsma
ile bu siireci yonetmeyi basarmislardir. Ailelerin ¢ogu, ¢ocuklarinin bakimi ve egitimi i¢in
yogun ¢aba sarf etmisler, rehabilitasyon ve 6zel egitim hizmetlerinden faydalanmislardir. Bazi
aileler, ¢ocuklarinin durumunu kabul etmekte zorlanmis ve psikolojik destek almiglardir.
Bununla birlikte, cogu aile manevi inanc¢larinin ve sosyal ¢evrelerinin destegiyle bu siireci
atlatmayr basarmistir. Aileler, cocuklarmin gelecegi icin endiselenmekte ve onlarin
bakimlarinin devami konusunda planlar yapmaktadirlar. Genel olarak, bu metinler engelli
cocuga sahip ailelerin giiglii bir irade ve dayanisma ile zorlu bir siireci nasil yonettigini

gostermektedir.

“Yani ¢ok zor bir siire¢. Kolay bir siire¢ degil. Ama kabullenmekten baska da ¢are yok. Zaten
bu siiregte bizim kabullenmeyi yapan ailelerimizin hayati biraz daha kolay. Kabullenemeyen
ailelerimiz iste dagilma noktasinda ya annen gidiyor ya baba gidiyor birakiyor. Bunlar

kabullenmeyen aileler. Daha ¢ok béliinme ve par¢alanma bundan kaynaklaniyor.” (Ardig).
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Tani ve Farkindalik Psikolojik Destek

Sekil. 3.5. Kabullenme Uyum Temasina Ait Kod Haritas1

Basa ¢ikma stratejileri
Ailelerin bas etme yontemlerinin cesitlilik gosterdigi goriilmektedir. Aile, arkadas ve
kurumlardan gordiikleri destegin yaninda ¢ocuklarinin yapabilirliklerinin artig1 onlarda

motivasyon ve gii¢ olusturmustur.

“Doktorumuzla konusurum. Aile disinda arkadaslar burada mesela var. Onlar da hepimizi

birbirimize destekleriz.” (Altin).

“Evilat bu, ne olursa olsun bagrina basiyosun, elinden geleni ardina koymuyosun. Oyle
iste...Allaha siikiir inancimizi bizi siikiir olsun hep ayakta tuttu. Biz hi¢ nolduk, ne yapicaz bittik
demedik, hemen Allahtan geldi dedik devam ettik, zaten bir ¢ocugumuz daha vardi, ayakta
kaldik yani.” (Mese).

“Sorunlarimizi anlatiyorum gayet mutluyum ben anlatmaktan da dinlemekten de mecburen,

sorsunlar daha iyi hosuma gidiyor. Daha iyi hosumuza gidiyor.”(Giirgen).

Yapacak bir sey yok, kabulleneceksin. Yapacak bir sey yok, kabullenecegiz. Kabullenecegin ne?

Atacak misin? Satacak misin?” (Cinar).
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Tani ve farkindahk

Cocuklarinda Serebral Palsi tanis1 alan ailelerin deneyimleri ve bu siirecteki uyum siireci ele
alinmaktadir. Tan1 konulma yaglar1 farklilik gostermekle birlikte, genellikle 2 yas civarinda
gerceklesmektedir. Tant siirecinde ailelerin yasadig1 zorluklar, bilgi eksiklikleri ve farkindalik
diizeylerindeki yetersizlikler vurgulanmaktadir. Ailelerin  ¢ocuklarinin  gelisimindeki
farkliliklar1 fark etmelerine ragmen, doktorlarin "bekleyelim" yaklasimi nedeniyle tani
konulmasinda gecikmeler yasandigi goriilmektedir. Tan1 sonrasi ise ailelerin ¢ocuklarinin
durumunu kabul etme ve uyum saglama siirecleri anlatilmaktadir. Bu siirecte ailelerin
cocuklarini rehabilitasyon merkezlerine yonlendirme, 6zel egitim kurumlarina yerlestirme ve
sosyal destek arama c¢abalarina yer verilmektedir. Ayrica akraba evliligi gibi genetik faktorlerin

de Serebral Palsi tanisinda etkili olabilecegi vurgulanmaktadir.

“Ben ilk defa kiziminkini ogrendim, ben yurt disindaydim o zaman. Burada bir tane ozele ¢ocuk
doktoruna gotiiriiyorlar. 2-2,5 yasinda falan. Cocugun kafasinin kiigiik oldugunu soyliiyorlar.
Aslinda benim kizim normaldi. Belli bir seviyeye kadar ama belli bir seviyeden sonra ¢ocukta
gelisme ileri gitmiyor diyorlar. Doktora gotiiriince, bu ¢ocukta anormal bir durum var diyor.
Biiyiik bir hastaneye gidip tedavi ya da kontrol olmasi lazim diye oneriler bulunuyor.. CAPA'da
oglamin bir nobet esnasinda gotiirdiik. Cocuklarin orada kontrole gelmesi gerektiklerini
soylediler. ... .... Yani sunu soyleyip bana dedikleri su, evet biz hanimla iivey amca ¢ocuklariyiz.
Birinci seyleri akrabaya evliliginden yiizde yiiz demiyor ona. Bu akraba evliliginden olabilir.
Dogumdan once, dogumdan sonra olabilir. Serebral Palsi de ¢ocuklarin dogumdan once tespit
edilmesi de zor. Yok yani daha dogrusu. Evet korii tespit ediyoruz dedi, topall tespit ediyoruz
dedi, iste ama bu Serebral Palsi, bunlar zaten beyin fel¢li, bunu tespit etme sansiniz yok dedi.

Biz de elimizden geleni yaptik. Siire¢ bu.” (Ardig).

“2 yasinda. Nobet gegirdi, uykuya gecerken. 24 yasindaydim ben oglum sey oldugunda. Veya
soyle ellerinin kasilmasit da nébettir. Ondan sonra oglum uykuya gecince nébet gecirmisti.
Benim cahillik donemimdi zaten. Ne oldugunu hi¢bir sey anlamadim. Bir aglama sesi duyduk.
Béyle bir inleme sesi duyduk. Iste yamina gittigimizde daha kendini kaybetmemis ama
kastimalart vardi. Sonra iyice kaybetti falan. Sonra ¢ocuk doktoruna hemen gétiirdiigiimiizde
dedi ki takip edin. Bir sey cikabilir dedi, ben yine algilamadim. Iyi bir yere gidin dedi. Ben
Yalova'da yasiyordum ama bunu Trabzon'da hayatistim kéyde basima gelmisti. Trabzon sehre
hemen yani ayildiktan ettikten sonra saglik ocagina gidildi. Ondan sonra Trabzon'a bir seye
hastanenin ¢ocuk doktoruna, tamdikmis dedemlerin ona gittigimizde bize bunu séylemisti.

Sonra Yalova'ya geldim. Ben zannettim oldu gegti. Ama kulagimda bir yerde de oyle bir dedigini
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duymustum. Birkag¢ ay sonra tekrarladim. Ondan sonra o sekilde yola ¢iktik. Biz miicadelenin

icine girdik.” (Yesim).

“Kiiciik, 4 yasinda. O zaman aldik taniy1. Gostermesi yoktu. Stirekli agliyordu. Yediklerini
¢tkartyordu. Konusma? Konugsma yok. Konusma hala ¢ok belirgin ¢tkmiyor. Boyle gozlerimizi
dikiyoruz. Bazi kelimeleri almak i¢in. Ama anliyor. Her seyi anliyor. Yapiyor, ediyor. Ben
anliyorum. Biz zorla soktuk siniflara, kabul ettirdik. Orada kaynasmasint sagladik. Gerek
Istanbul’da gerek burada. Istanbul'da ev tuttum. Rehabilitasyona verdik. Ayriyeten orada bir
yuvaya (anaswmifindan bahsediyor.) verdik. Yuvada da ¢ocuklarla béyle haswr nesir oldu. Ondan
sonra Yalova'yva a¢ilinca geldik tamamiyla buraya. Milli piyango (liseden bahsediyor) vardi
oraya gonderdik. Ben fazla sey yapamadim calistigim icin. Hanim gotiirdii. Benim zamanmim

voktu.” (Giirgen).
“14 aylik. 14 aylikta 6grendim. Hastaneye gittigimizde. "’ (Palamut).

Psikolojik Destek

Katilimeilar, ¢esitli zorlu hayat olaylariyla karsilasmalarina ragmen, psikolojik destek almay1
tercih etmemislerdir. Bunun yerine, manevi inanclarina ve sosyal cevrelerindeki destege
giivenmislerdir. Bazi katilimcilar, eslerinin psikolojik destek aldigini ancak kendilerinin bdyle
bir ihtiya¢ duymadiklarini belirtmislerdir. Kiiltiirel olarak, psikolojik yardim alma fikri yaygin
degildir ve katilimcilar kendilerini gii¢lii ve dayanikli olarak algilamaktadirlar. Bununla
birlikte, baz1 katilimcilar, zaman zaman yakin c¢evrelerinden destek aldiklarin1 ve bu sayede

zorlu donemleri daha iyi yonettiklerini ifade etmiglerdir.

“Psikiyatriye gidiyorum tabii ki yani psikiyatriye gittim ila¢ aldim. Ama annemlerin oliimiinden
sonra falan aldim. Oglumun hastaligi doneminde almadim. Tabii ki oglumun hastaligindan
dolayr hasarlar kaldi. Annem oldii. Onlar hepsi iist tiste gelince. Atilacak sey degil hepsi. Yani
ila¢ kullaniyorum tabii. Yani ama ben onun i¢in (oglundan bahsediyor.) hi¢ pisman degilim.
Allah bir sekilde diizenlemistir her seyini. Belki devletimiz var, bilmiyoruz. Yani benim hayalim
Allah bir sey olursa yegenleri, kuzenleri yasarsa yani her sey yoluna girerse oldugu evde birini
tutsunlar, baktirsinlar. Oldu ki ben d6ldiim, baba oldii. Oldugu ortamda bakicist tutulsun,
bakilsin. Yani ben 6ldiikten sonra gerisini diisiinemeyecegim yani. Onu Allah planlamistir. Yani
kimse sokakta kalmiyor. Biri elinden tutuyor, bir devlet kurumuna yatiriyor, bir sey yapuyor.
Diger cocuguma baksin diye yeni bir ¢cocuk sahibi olmak da ¢ok da saglikli bir hareket degil
yani. O ¢ocuga da onu niye yiikleyeyim? Herkesin kendi hayatiyla doguyor. Bir tane hayat. Onu

da isyan eden var ki, niye ondan dolayt beni dogurdun? Bana mi sordun da dogdun? Ondan su
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anda hi¢ pisman degilim. Oglumla giiniimiizii giin ediyoruz. Ben hani bilmiyorum. lyi ki

oglumun annesiyim.” (Yesim).
“Yani dyle bir psikolojik sorun hayatadim.” (Ardig).

“Hayrr. Yok oyle bir danismanliga hi¢bir seye ihtiya¢ duymadim. Yok. Bazen ben sinirlendigim
zaman arkadaslarim beni durdurur, hele bir tane arkadagim vardi, siddet yapma dedi, siddetten

ka¢in dedi, makul ol, sakin ol dedi. Ben de o ¢izgide devam ettim.”(Giirgen).

“Yok ya, hayataz miyiz? Annemizde psikolojik rahatsizlik var. Mecburen onlarla birlikte senin

de moralim bozuluyor, cant sikiliyor. Canin sikilyyor, dogru.” (Cinar).
“Yok hayw oyle bir sey almadim. Yok yok hayir hayw. Hayw diisiinmezdim.”(Cam).

“Hichir yerden damsmanlik almadik. Almadik. Ihtiyacim mi var ya? En biiyiik danisman benim.
Cok siikiir. Cok siikiin. Hamdolsun. Aciz olursan hissedersin. Aciz olmayacaksn. Itikatl
olacaksin. Yok hi¢bir psikolojik sey yok. Maneviyat orada destek oldu bize. Béyle destek almak
falan almadik.” (Palamut).

Profesyonel destek ve is birligi

Katilimeilar, evliliklerinde profesyonel destek almadiklarini ve bunun yerine manevi destek ve
arkadas destegi aldiklarini belirtmislerdir. Bazilari, eslerinin profesyonel destek aldigini ancak
kendilerinin boyle bir ihtiya¢ duymadiklarini ifade etmislerdir. Katilimeilar, evliliklerinde
yasadiklar1 zorluklar1 kendi i¢lerinde ¢ozmeye calistiklarini, yikim olarak gérmeyip yorulma
ve giiclii olma cabalar1 iginde olduklarim1 vurgulamiglardir. Ayrica, cocuklarin bakimi
konusunda endise duyduklar1 ve bu konuda ailelerin ortak kaygisi oldugu goriilmektedir. Genel
olarak, katilimcilar evliliklerinde profesyonel destek almak yerine manevi ve sosyal destek

mekanizmalarini kullanmayi tercih etmislerdir.

“Yok, hi¢ almadik, hi¢ almadik. Hi¢cbirimizin evliligi sahane degil. Hani bazi sikintilarimiz oldu
ama. O zaman oyle bir seyler de bilinmiyordu. Ben kendi icimde bazi seyleri yasadim. Digsariya
esime dahi sey yapmadim yani. Uziintiimii, stkintimi sey yapmadim. Kendimce onu yenmeye
calistim ¢ok siikiir. Tabii, ¢ozmeye ¢alistim yani. Tabii su anda mesela onlar: su anda iste
alirdim belki. O zaman pek bilinmiyordu, etmiyordu zaten. Biliyorsun yaygin degildi. Psikolog,
psikiyatrist falan.” (Altin).

“Yani simdi soyle dedigim gibi bizim kiiltiiriimiizde daha dogrusu bizim seyimizde Gideyim bir
psikologa yoktu, Hani mesela psikologa gotiirdiigiimiiz zaman vardi egimi, o destek aldi biraz.

Ben almadim da yani o aldi bir donem. Ihtivaci da vard: gercekten. Ama dedigim gibi bizim Ilk
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bastan kabullenmemiz oldugu icin hayat bizi ¢ok strese sokmadi bu arada. Kendimizi hep gii¢lii,
dik durmaya ¢aba gosterdik. Zaman zaman gii¢lii zamanlarimiz olmustur illa ki. Hayattan
biktigimiz zamanlar bile olmustur. Ama onu béyle yikim olarak kullanmadik. Yorulduk, sey
vaptik falan filan. Yorulmanin da bir zenginliginde bir faydasi yok. Dedigi gibi yani yorulmanin
da bir ¢aresi yok. Bunlar mecbur yasanacak yani. Biz sadece en ¢ok sundan, ben ya da esim
hasta olmasin. Cocuklarin bakimi ¢iinkii diisiiyor. Bize bir sey olsa ¢ocuklara ne olacak

diisiincesi? O soru zaten her anne baba da var. Kesinlikle var.”(Ardig).

“Hayrr. Yok oyle bir danismanliga hi¢bir seye ihtiya¢ duymadim. Yok. Bazen ben sinirlendigim
zaman arkadaslarim beni durdurur, hele bir tane arkadagim vardi, siddet yapma dedi, siddetten

ka¢in dedi, makul ol, sakin ol dedi. Ben de o ¢izgide devam ettim.” (Giirgen).

“Yok yok hi¢bir psikolojik sey yok. Maneviyat orada destek oldu bize. Béyle destek almak falan
almadik.” (Palamut).

“Yok yok almadim. Ben onlar o danismanligi cebimden ¢ikartirim.” (Yesim).

Diger yandan Yalova’daki Yeni Hayat Engelliler Derneginin ‘Giindiizlii Bakim Evi’mantigi ile

calisiyor olmasi aileleri bu anlamda rahatlatmaktadir.

Simdi burada iste goriiyorsun geliyor ¢ocuk derse anne 4 saat serbest. Eczanesine de gidiyor,
hastanesine de gidiyor, pazarina da gidiyor. Isini gériiyor. Birkac saat rahatliyor. Kendine

zaman ayrabiliyor.” (Ardig).

Belirsizlik ve Kontrol Kaybi

Katilimeilarin ¢ocuklariin saglik sorunlari nedeniyle yasadiklari zorluklardan bir ise her an bir
sey olabilir olarak kendini gdsteren belirsizlik ve kontrol kaybidir. Ozellikle ¢ocuklarmin
epilepsi nobetleri ve agir vakalari, ebeveynleri olduk¢a endiselendirmekte ve stres altinda
birakmaktadir. Ebeveynler, ¢gocuklarinin durumunu takip etmek ve acil durumlarda miidahale
edebilmek i¢in siirekli hazir beklemek zorunda kalmakta, bu da onlarin gilinliik hayatlarimi ve
evlilik uyumlarini olumsuz etkilemektedir. Buna ragmen, ebeveynler ¢cocuklarinin iyilesmesi

icin umutlarin yitirmemekte ve saglik ekibiyle yakin is birligi icinde ¢aligmaktadirlar.

“24 saati telefonum acik, ¢aldigr zaman evden aradilar mi yiiregim giirp ediyor. Acaba ¢ocuga

bir sey mi oldu? Ateslendi mi? Nobeti mi geldi? Ne oldu? Yani ¢ok zor bir siire¢. ”(Ardig).

“Oglumunki en karmasik ve en agwr bir tip. Iyi doktorunu bulana kadar bayag: geriledi.

Doktoru da ¢ok onemliydi. Bayag geriledi ve sifira yani 2 yasinda epilepsi nobeti gecirdi. Boyle
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derken ¢ok zor siireg, yani o siirecten icine zaten daldik. Ama Ayberk'in doktoru da her zaman
psikiyatrisi de biz boyle ekip olarak giderdik doktoruna. Ayberk ¢ok zor bir vakaydi ama siz hep
umutlu baktimiz.” (Yesim).

3.2.2. Evlilik uyumu deneyimleri

Evlilik Uyumlari temasimin 3 koda ayrildig1 gériilmektedir. Bu kodlar ‘Aile igi Dayanisma ve
Ortak Miicadele’, ‘Aile I¢i Destek’, ‘Aile i¢i agik iletisim ve Seffaflik’ kodlar1 altinda Serebral
Palsili ¢ocuga sahip ailelerin aile i¢i sorumluluklar1 paylagsma deneyimleri, sorunlari ¢6zme

sekilleri, birbirlerinden aldiklar1 destek deneyimleri incelenmeye calisilmistir.

@]

Evlilik Uyumu

Aile Igi Dayanisma ve Engelilik I

Denecyimi s ’ Ebeveyn Rolleri Evlilik Dinamikleri

Y
Annenin Ozverisi
Aile igi Destek ) - @
Aile Biitiinlugti  Aile Ici Agik lletisim ve ‘ - .
¢ Seffa(f}hkg ? Aile Merkezli Yasam Emexlilik Sonrasi Aile Igi ~ Gunik Rutinler ©)

Hayat Bagimlilik ve Ozgiirliik

Sekil. 3.6. Evlilik Uyumu Ana Temasina Ait Temalar ve Kodlara Ait Kod Haritas1

3.2.2.1. Aile ici dayanisma ve engellilik deneyimi

Esler genellikle kararlar1 birlikte almakta, sorumluluklar1 paylagsmakta ve birbirlerine destek
olmaktadir. Ozellikle engelli cocuga sahip ailelerde, esler arasindaki iletisim ve is birligi daha
da 6nem kazanmaktadir. Aileler, cocuklarinin bakimi ve tedavisi konusunda yogun c¢aba sarf
etmekte, birbirlerini desteklemekte ve c¢ocuklarinin gelisimi i¢in ellerinden geleni
yapmaktadirlar. Engelli cocuga sahip olmanin getirdigi zorluklar nedeniyle, esler arasindaki
bag giliclenmekte ve aile i¢i dayanisma artmaktadir. Ayrica, genis aile destegi de 6nemli rol

oynamaktadir. Tiim bu siirecte, ailelerin umutlu ve pozitif bir bakis acisina sahip olmalari,
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cocuklarmin iyilesmesi i¢in miicadele etmeleri ve birbirlerine destek olmalari, evlilik uyumunu

ve aile baglarini gli¢lendirmektedir.

Aile ici Dayanigsma ve Engelilik Deneyimi

TN

Aile igi Destek
Aile Butunlugu Aile igi Agik iletisim ve Aile Merkezli Yagsam
Seffaflik
Sekil. 3.7. Aile I¢i Dayanisma Temasina Ait Kod Haritas:
Aile ici destek

Katilimeilar, engelli ¢ocuklarinin bakiminda esleriyle birlikte sorumluluk aldiklarini ve
kararlar1 ortak aldiklarini belirtmislerdir. Esler arasindaki iletisim ve destek, zorlu donemlerde
onemli bir islev gormektedir. Bazi1 katilimcilar, eslerinin duygusal olarak daha fazla
etkilendigini ve bu nedenle daha ¢ok destege ihtiya¢ duyduklarini ifade etmislerdir. Aile ici
dayanigma, yalnizca esler arasinda degil, diger aile bireyleri arasinda da gozlenmistir.
Katilimeilar, engelli ¢ocuklarinin bakiminda diger aile iiyelerinden de destek aldiklarini
belirtmislerdir. Ayrica, engelli bireyin ailesi tarafindan kabul edilmesi ve desteklenmesi, ailenin
uyum siirecini kolaylastirmaktadir. Genel olarak, aile i¢i dayanisma ve destek, engelli bireylerin

bakimi ve ailenin uyum siireci agisindan dnemli bir role sahiptir.

“Paylasiriz, evet. Ya paylasim i¢cindeyiz. Annesi de bakti, ben de baktim. Yani birimizin isi

varken birimiz bakti. Isi olmayinca ikimiz de baktik yani.”(Cam).

“Vallahi ikimiz genelde kararlar: beraber aldik bu devrelerde. Tamam. Ikimiz beraber aldigimiz

icin hani birbirimizi ¢ok sey aksi durumlara diismedik yani.”(Mege).

56



“Paylasiriz. Kizim (Serebral Palsi tanili ¢cocugundan bahsediyor) hari¢ evimizde paylasiriz.

Ben ilgileniyorum genelde. Su an ben ilgileniyorum.”(Palamut).

“Paylasiriz. O (Oglu igin diyor.) yapiyor zaten. Hem onun (esi i¢in diyor) dediklerini yapiyor
hem benim dediklerimi yapiyor. Yani o anlamda bir sey olmuyor. Yok yok olmuyor. Hadi git
ekmek al, gider alir. Efendim ¢opiimiizii dok, gider doker. Pidemizi alwr yapar yani.” (Giirgen).

“Alirim, ¢ok siikiir  birbirimize destek oluruz her konuda yani. Baska kimden

alacaksin. ”(Ardig).

“Tabi paylasiriz ama yani séyle, en biiyiik sorumluluk bende yine anne olarak. Ben bir de ¢ok
boyle disa doniik bir insanim. Esim de oyledir ama esim biraz daha kapanik olabiyo. Ben biraz
da kendi tabiatimdan baskasinin icinde davranmaya ¢ok meyilli bir insamim yani. Pat diye
atulirim boyle yapayim diye. Ama destektir esim de. Bence oglumuzla da en ¢ok ben ilgilenirim.
Esim de ilgilenir, en cok ben ilgilenirim. Ablas da ilgilenirdi. O evlendi gitti zaten. Universiteye
falan gitti once. O ¢ok hi¢ onu yadirgamadi. Tabii simdi Almanya’dalar zaten. O Ankara'da
okudu. Ama hi¢ yadirgamadi benim kardesim béoyle diye ilkokuldan itibaren. Yani ortaokulda
lisede gururla, benim kardesim béoyle diye paylasti arkadaslariyla ogretmenlerle. Biliyorsun

stkintr. " (Altin).

“Alirim, alirim. Esim seydir yani, destek verir. Psikolojik anlamda da destek verir. Bunaldigim

zaman rahatlatir, sey yapmaz yani.” (Mese).

Aile biitiinliigii

Cocugun engellilik durumu, ailenin ilk basta sok ve kaygi hayatasina neden olsa da zamanla
durumu kabullenmeleri ve ¢ocugun gelisimi i¢in caba gostermeleri, aile ig¢i iligkileri
giiclendirmistir. Egler arasindaki iletisim ve paylagim artmis, birbirlerine daha fazla destek
olmuslardir. Ozellikle annenin ¢ocugun bakimi konusunda fedakarligi ve babanin da destegi,
aile biitiinliglinii korumustur. Aile i¢i roller ve sorumluluklar yeniden tanimlanmis, esler

birbirlerini tamamlayarak ¢ocugun ihtiyaclarini karsilamaya ¢alismislardir.

Esler, engelli cocuklarinin bakimi ve rehabilitasyonu konusunda is birligi i¢inde hareket
etmigler, birbirlerinin Onerilerini dikkate alarak g¢ocuklarina en iyi sekilde destek olmaya
calismiglardir. Engelli ¢ocugun diger kardesleriyle olan iligkisi de giiclenmis, kardesler
birbirine arkadas olmuslardir. Aile, engelli cocugun topluma kazandirilmasi i¢in elinden geleni
yapmis, cocugu her etkinlige dahil ederek sosyal hayata entegrasyonunu saglamaya calismistir.

Esler, cocuklariin sagligi i¢in her tiirlii fedakarligi géstermisler, cocuklarinin iyilesmesi igin
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umutlarini hi¢ kaybetmemislerdir. Tim zorluklara ragmen aile biitiinliiglini korumay1

basarmislardir.

“Paylasiriz. O (Oglu igin diyor.) yapiyor zaten. Hem onun (esi i¢in diyor) dediklerini yapiyor
hem benim dediklerimi yapiyor. Yani o anlamda bir sey olmuyor. Yok yok olmuyor. Hadi git
ekmek al, gider alir. Efendim ¢opiimiizii dok, gider doker. Pidemizi alwr yapar yani.” (Giirgen).

“Yok yok. Biz ayniyiz. Biz goriicii usulii evlendigimiz halde yani tanigsmiyorduk. Birimizi sevdik.
Hala devam ediyor. Ve simdi biz hani diyorlar ya herkes esler bir zamandan sonra arkadas gibi
oluyoruz birbirimize. Esim hatta bana ¢ok bagimli yani. Bir yere gitsem hemen ¢abuk gel diye
boyle sey yapiyor. Tabii bu iliskilerin daha da sikilasmasi sebebi oglumun hastaligi olabilir.
Bizi birimize daha ¢ok bagladi. Yine baglandik ¢ok siikiir elhamdiilillah. Allah herkesin
iliskisini éyle nasip etsin ingallah. Olene kadar insallah boyle olur. Lyi ki evlenmisim diyorum.
Ctinkii esler birbirine once saygi, sonra sevgi, destek oldu mu ¢ok siikiiv. Karsilikli tabii. O da
her zaman séyler. Biraz kendimi de methediyorum. Saka diyorum. Yani simdi ben anne olarak
hem de es olarak idare etmeyi cok iyi bilirim. Kendimi sey olarak soylemiyorum. Idare
etmeyebildigimi esim, anne, ailesiyle de falan ben hep idareci olmaya ¢alistim o yonden. Kendi

ailem arasinda kopriide. Yani evet kadinlar maalesef toplumda 6yle yani ama Iyi de yapmisim.

Iyi oldu yani.”(Altin).

“Yani simdi tabii oglumuz ozel bakim isteyen bir ¢cocuk ama hani biz elimizden, ben elimden
geldigince tabii once oglum oncelik oluyor. Sonra kizima boyle hep her zaman demisimdir, hani
oziir dilerim kizim seni bilmeden, seni eksik biraktigim o duygu yéniinden de”. Yok anne dedi,
hi¢bir zaman sen farkindaydin orada. Esimle de de oyleyiz yani, seyimiz yok. Tamamliyoruz
birbirimizi. Cocuk ¢iinkii agir bir rahatsizligi var. Ge¢meyen bir rahatsizlik oldugu i¢in. Hani

igneyle ilacla gececek bir hastalik degil. O yonden destekliyor.” (Servi).

“Oglum olduktan sonra iliskimizde degisiklikler var. Daha olumlu. Paylagimimiz daha
fazla.”(Palamut).

“Biz goriicii usulii evlendik. Yok, olmadi be. Olmadi, bir farklilik olmadi. Onceden de ayniydi,
sonradan da. Huzur gayet giizel yani bir sey yok orada sikintt yok. Huzurumuzu bozacak bir

durum yok su an.” (Giirgen).

“Ilk 6nceleri béyle bir cocuga sey olmadan énce kizimiz varken veya iyiydik yani. Sonradan bu
hastalik égrenene kadar iyiydik. Ogrendikten sonra tabi bu siireci nasil atlatiriz ne olur ne
olmaz. O arada bir tedirginlik falan yasadik yani. Hayatadik dersek yalan olur. Ondan sonra
baktik ki is ciddi daha ileriye dogru giderken daha giizellesiyor ortam. Hareketleri falan
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vaptikea, ozel dersleri aldik¢a ondan sonra ortam iyice yumusamaya bagsladr yani. Kotii

karamsar gidise biz iyi gidis olarak dondiik.” (Cam).

Bazi aileler ise engellilik durumunu kabullenememis, aile i¢i catismalar hayatis ve
parcalanmistir. Devletin sagladigi destek dnemli olsa da, ailenin biitlinliigiiniin korunmas igin

annenin ve babanin birlikte verdigi emek ve ¢aba biiylik 6nem tagimaktadir.

“Tabii tabii koptuk yani. Ciinkii dedim ya iste o kendi ailesinin oliimlerinden, sundan, bundan...
O hig¢bir sosyal hayata karismayan biri. O namazini kilar. Camiye gider. Spor izler. Belgesel
izler. Hatta odalarumiz bile ayri. Séyle yani salonda kendine gore izlemek istedigi icin yatak
odasinda da televizyon var. O ¢ekilir yatak odasina. Oradan iste ¢ayt oraya gider. Oradan gelir.
Oradan izler. Yani sohbetimizde bir de oglumda kiskaniyor. Ondan sonra yani biraz boyle hani
veya bir seyi tartisacaksak tartisamiyorsun. Kavga olmasa da orada bir beni uyariyorsa, bir
uyari varsa oglum ona hemen miidahale eder. Herkesin yani sizde olsa orada tamam bu konuyu
kapatin der. Hep olumlu olmasimi ister. Oglumdan once tabii ki evliligimiz ilk yillar1 daha
glizeldi, daha eglenceliydi. Oglumun bebekliginde falan. Ama 2 yasinda hastalik ¢iktiktan sonra

10 sene biz zaten miicadelenin icinde bulduk kendimizi.” (Yesim).

“Zaten bu stirecte bizim kabullenmeyi yapan ailelerimizin hayati biraz daha kolay.
Kabullenemeyen ailelerimiz iste dagilma noktasinda ya annen gidiyor ya baba gidiyor
bwrakiyor. Bunlar kabullenmeyen aileler. Daha ¢ok boliinme ve parcalanma bundan
kaynaklaniyor. Cocuk ortada kalwyor. Allah'a siikiir devletimiz bakiyor ama her ne kadar

bakarsa baksin bir annenin bir adamin bakmast baska.” (Ardig).

Aile ici acik iletisim ve seffaflik

Aile i¢i dayanisma ve agik iletisim, evlilik uyumunun 6nemli bilesenleridir. Katilimcilar, aile
tiyeleri arasindaki sik goriigmelerin ve paylagimlarin azaldigindan yakinmaktadir. Bununla
birlikte, esler arasindaki iletisimin yeterli olmadigi, sorunlarin sadece kiz kardes gibi yakin
akrabalarla paylasildig: belirtilmektedir. Diger yandan, bazi katilimcilar aile igi iletisimin ve
karar alma siireclerinin etkili oldugunu, sorunlarin agik¢a konusulup ¢oziildiigiinii ifade
etmektedir. Aile i¢i siddet konusunda ise, katilimecilar siddete karsi olduklarini ancak bazi
durumlarda siirli da olsa fiziksel siddete basvurduklarini dile getirmektedir. Genel olarak, aile
ici dayanigsma, acik iletisim ve seffaflik, evlilik uyumunun 6nemli belirleyicileri olarak 6ne

cikmaktadir.

59



“Biz 42-43 yillik evliyiz. Siddete ya da béyle argo konusmalara ¢ok karsi geldim. Cok siikiir. E
bir de amcamin kizi neyse kime dair konusacaksin yani. Neticede d&yle baglamislar

bizi. " (Ardig).
“Yok yok oyle bir fazla yiiksek kararlar aldiginiz yok. Yok yani olursa da makul noktada

“Vallahi ¢ocuklar hep birlikteyken, ufakken ¢ok iyi vakit geciriyorduk ama simdi iiniversitede

okuduklari igin ayda yilda bir gériiyoruz zaten. Anca telefonla goriigiiyoruz.”(Cam).

“Ikimiz ortak, esiz. Ben isleri daha ¢ok onden gétiirsem de o hep beni desteklemistir. Zaten
ailede her isi biz konusuruz ailece. Kizim olsun, sey olsun yani hi¢ ¢ok affedersiniz cinsel
konulara kadar belli élgiilerde konusuruz. Biz hep birlikte ¢ocuklarimizla kendimizle de.
Bilemiyorsan baska birine danis. Hakikaten bu bizim ailemizde olan bir sey yani. Yalanda olan
voktur. Herkesle konusulur. Bu konuda da birbirimize daniswriz yani. Sorunlarinizda ¢are

tiretmekte hep birlikte. Coziim artyoruz.”(Altin).

“Esim ¢ok etkili degildir. Disaridan da kimseyle paylasmam. Sadece kiz kardegimle konusuruz.
Zaten benim de hi¢ kimsem yok. Bir tek kiz kardesimle var. Babam yash zaten Almanya'da.
Yaslandi artik. Benim annemle babam ayriydilar. Ondan sonra annem de rahmetli oldu, abim
rahmetli oldu. Ondan sonra kiz kardesimle tabii birbirimizden her seyimizi konusuruz. Bir

¢oziim oluruz birbirimize.” (Yesim).

“Tam etkili. Tam etkili. Mesela herhangi bir sorun oldugu zaman ailede goriisiiyoruz rahat¢a.

Tabii tabii canim.” (Palamut).

3.2.2.2. Ebeveyn rolleri ve doniisen sorumluluklar

Ebeveynlerin ‘Serebral Palsili ¢ocugunuza kim bakim vermektedir?’ sorusuna verdikleri
cevaplar bu boliimde analiz edilmistir. Analiz sonucunda annenin en ¢ok bakim verdigi aileler
ve ortak bakim veren aileler oldugu goriilmekle birlikte, genellikle babanin emekli olduktan

sonra bakim yiikiinii anne lizerinden alarak, bu yiikii hafiflettigi goriilmiistiir.
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Ebeveyn Rolleri

Annenin Ozverisi Emeklilik Sonrasi Alile igi
Hayat

Sekil.3.8. Ebeveyn Rolleri Temasina Ait Kod Haritasi

Annelik ve ozveri

Annenin ¢ocuk bakimindaki 6zverisi ve babanin rolii 6ne ¢ikmaktadir. Annenin, ¢ocugun
bakiminda daha aktif oldugu, babanin ise daha pasif kaldig1 goriilmektedir. Baba, ¢cocugun
bakimina daha az katilmakta, annenin yonlendirmesine ihtiya¢ duymaktadir. Genel olarak,

cocuk bakiminda annelerin 6zverili tutumu ve babalarin destegi 6n plana ¢ikmaktadir.
“Annesi aldi. Annesi ilgilendi ¢iinkii. Daha ¢ok annesi ilgilendi. ”(Palamut).

“Tabii en fazla o (anne igin diyor) ugrasti. Yani belli bir yasa kadar. Ben emekli olana kadar,

2003'e kadar o ugrasti. ”(Giirgen).

Annenin disa doniik kisiligi, cocukla daha fazla ilgilenmesine neden olurken, babanin daha

kapali kisiligi nedeniyle annenin daha aktif rol aldig1 goriilmektedir.

“Yani yok. Esim... Daha ¢ok esime ben destek veririm. Yani ben almaya kalktigimda o benden
dertli ¢cikar. Onun icin onunla ortak bakamayiz cocuga. Oyle... Hayata benim gibi pozitif bakan
biri olmadigt igin o hep iiziintiiliidiir. O da yasadiklariyla alakali. O da iste kiiciik yasta babasini
kaybetti, annesini kaybetti. Sonra ablasini, kardesini. Béyle... Oglumuzun bu durumu falan.
Erkekler daha farkli bakiyor. Daha duygusal bakiyor. Niye benim ¢ocugum boyle oldu olarak
bakiyor. Ondan sonra o daha bir sogudu hayattan.” (Yesim).
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Babalik rolleri ve emeklilikle degisen roller

Eslerden biri emekli olduktan sonra evde daha fazla zaman gecirmeye basladig1 ve ev igi
sorumluluklar1 paylagsmaya bagladig1 goriilmiistiir. Kadinlar, esinin emekli olmasiyla birlikte
onunla daha fazla zaman gecirme firsati bulmus ve ev i¢i isleri paylasmaya basladiklarini

aktarmiglardir.

“Tabii ki paylasiriz hep. Esim emekli. O da evde. O da paylasir. Ben yeri gelir oglumu birakirim,

memlekete giderim, bir yerlere giderim. Ben onlart hep alistirdim o isime. ”(Yesim).

“Simdi soyle ilk baslarda hep annenin sirtindaydi. Bizim de tabi cahiliye donemimizde ¢ok fazla
sorumluluk almadigimiz, belki birkag sene ¢ok degil ama yani béyle ne kadar diyeyim sana bir
5-6 sene belki. Simdi ben, bizim babalarin zaten genelde seyi bu. Anne sen bunu yapamazsin
falan, koruyucu anneler var. Sen bunu da yapamazsin, bunu beceremezsin. Babay siirekli biraz
da itelemisler disari, uzak tutmuslar yani. Annelerin de burada sucu var biraz. Bana dedim oyle
deme. De ki, Bey eline saglik yaptin ama ya soyle yaparsan daha giizel olurdu. Ve bu 1-2 sene
sonra neye dondii biliyor musun? Ardi¢ Bey ¢ocuklart bezini seni degistirir misin? Yani...
Koruyucunun bir sinirt olmali. Simdi sen koruyorsun, tamam. Cocugun, annesin diye. Ben de
babayim ya, ben diisman degilim ki yani. Yanls yapabilirim, eksik yapabilirim. Olur. Ama senin
tecriiben benden daha fazla beni yonlendir. Inan bana ben emekli olduktan sonra hi¢ kolay
kolay hanmima ¢ocuklarinin altimi degistirtmedim. Ciinkii yaglandim. Biraz da hanim sey yapti
yvani yoruldu, yiprandi. Benim ¢ocuklart kaldirma giiciim daha ona gore fazlaydi. Hatta biz

zaman zaman hastanede buna bile sahit olduk.” (Ardig).

“Hemgireler bana diyordu, hammlar biz ¢ocuk hastanede yatiyor, birimizi evde kaliyoruz,
birimiz hastaneye gidiyoruz, degistiriyoruz. 2-3 tane hemgsireden ben bunu bizzat duydum sen
anneden daha iyi bakiyorsun ¢ocuga diye. Ama benim giiciimde her sey. Yani evlat, onun da
eviladi, benim de. Birimizin adi anne, birimizin adi baba. Burada degigen bir sey yok ki. Ne
annenin su¢u ne babanin sugu ¢ocuklarin boyle olmasi. E o zaman ne yapalim simdi biz?”

(Mese).

Ayni sekilde annelerinde babalar iizerinde cesaretlendirici konugmalarinin 6nemi ortaya

cikmaktadir.

“Tabi paylasiriz ama yani séyle, en biiyiik sorumluluk bende yine anne olarak. Ben bir de ¢ok
boyle disa doniik bir insanim. Esim de oyledir ama esim biraz daha kapanik olabiliyor. Ben

biraz da kendi tabiatimdan baskasinin iginde davranmaya ¢ok meyilli bir insanim yani. Pat
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diye atilirnm boyle yapayim diye. Ama destektir esim de. Bence oglumuzla da en ¢ok ben

ilgilenirim. Egim de ilgilenir, en ¢ok ben ilgilenirim.”(Altin).

“Tabii en fazla o (anne) ugrasti. Yani belli bir yasa kadar. Ben emekli olana kadar, 2003'e kadar
o ugrasti. Emekli olduktan sonra daha ¢ok hastalanmaya bagsladi. Ben aldim. Arabayla gotiir,
getir. Oraya gotiir, buraya getir.” (Giirgen).

“Yalova depreminde biz iki tane ¢ocukla depreme girdik. Evin yanina ¢adir yaptik. Baraka
seklinde. Hatta o zaman Kanal D gelip hanimin ¢ocuklara fizik yaptirdig1 seyini ¢ekmisti.
Cadirin icerisinde yine anne. Cok ozverili bir anne. Iki defa Yalova'da bir belediye tarafindan

bir Beko tarafindan yilin annesi segilmis.”(Cinar).

Esler arasindaki iletisim ve destek de 6nemli rol oynamaktadir. Esler, birbirlerini tamamlayarak

cocuk bakimini paylasmaktadirlar.

“Baba da genelde evdedir, ¢cok ¢ikan biri degildir. Ona oglumu birakiyorum, ben gidiyorum.
Bazen yemek de olabilir. Yani ben su anda yemeyecegim, siz yiyin. Biz sunu yapacagiz. Ha
bunlar ¢ok da esinle kolay olmuyor. Alt yapisini yapiyorsun. Bir de emekliyse evdeyse. Yani o
erkegin hayata bakisiyla, kadin hayata bakisiyla farkli. Ona gore ne gerek vardir bunlara. Ama
ben esim gitmiyor. Ben onsuz gidemem. Ondan sonra yok onu beklemek zorundayim. Ne
vapayum? Ben onlart astim yani gelmisim 36 yillik evlilik. 60'a gidiyorum. Ben sinavimi verdim.
Bundan sonra yani esim ondan dolayr beni bosayacaksa buyur bosasin, yapamaz. Bensiz. Yani
ne yapacak bu saatten sonra? Bosasa kim bakacak erkege? Demek istiyor ki elim mahkiim. Yani
hayatta o bana sitem ediyor, laf sokuyor diye de geri adim atmam. Aynen oyle. Yani simdi laf
sokar eder, birazdan... Biraz. Sonra yapacagi bir sey yok. Unutulur, degisir yani. Aynen oyle.

Simdi olacak. Bunlari da yaparim yani.” (Yesim).

Bu konugmadaki katilime1 anne esinin ogullarinin bakimini yaptigini, kendisinin kisisel olarak
gezmek, sosyallesmek gibi ihtiyaglarimi kargiladigini fakat esinin bu durumdan ¢ok memnun
olmadigini dile getirmistir. Goriildiigii iizere bu siire¢ her zaman kolay olmayabilir. Eslerin
hayata bakis agilar1 farkli olabilir ve bu durum rol paylagiminda sorunlara yol agabilir. Erkek
emekli olmasi ve bos vakti olmasima ragmen ev i¢i sorumluluklari paylagsmasini gereksiz

gorebilirken, kadin esinin destegine ihtiya¢ duyabilir.
“Mesela herhangi bir sorun oldugu zaman ailede goriigiiyoruz rahatca.” (Palamut).

“Paylasiriz.” (Giirgen).
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“Paylasiriz, evet. Ya paylasim i¢cindeyiz. Annesi de bakti, ben de baktim. Yani birimizin isi

varken birimiz bakti. Isi olmayinca ikimiz de baktik yani.”(Cam).

3.2.2.3. Evlilik dinamikleri ve giinliik hayat

Bu baslik altinda ev i¢inde paylasilan anlar, rutinler paylasilmis olup, bu rutinlerin aile igi

dinamiklerdeki 6nemi anlatilmaya calisilmigtir.

Rutinlerin yeniden insasi

Giinliik rutinler ve aile dinamikleri, evlilik uyumunu giiclendiren 6nemli faktorlerdir. Ciftler,
24 saat birlikte vakit gecirmekte ve yalnizca kisa bir askerlik donemi disinda ayr1 kalmamistir.
Hastalik durumlarinda da es, hastanin iyilesme siirecine destek olmustur. Cocuk, yorgunluk
veya ihtiyaclarini dile getirmekten kacinmakta, aile tarafindan kiiciikliikten beri bu konuda
egitilmistir. Giinliik islerde cocuga destek olunmakta, ancak bagimsizligin1 gelistirmesi icin de
cabalar gosterilmektedir. Aile, cocugun sosyal becerilerini artirmak ig¢in c¢esitli etkinliklere
katilmakta, ev i¢i ve dis1 aktiviteleri dengelemektedir. Bos zamanlarinda miizik dinleme,
televizyon izleme, kitap okuma gibi ortak ilgi alanlarina yonelmektedirler. Ayrica dini ve
kiiltiirel etkinliklere de katilmaktadirlar. Emekli olan es, aile i¢i iletisimi ve sosyal baglari

giiclendirmektedir.

“Vallahi 24 saat beraberiz. Onceden de beraberdik simdi de beraberiz. Sadece bir askerlik

doneminde bir 18 ay ayri kaldik. Baska bir ayri kalmamiz yok.”(Cam).

Sabah kalkar zaten direkt anne bugiin ne yapacagiz? Burasi, disarisi, burasi yoksa mutlaka bir
verlere, diyelim yazin burada kurs yok. Bir arabayla minibiisten, bizim arabamiz yok normalde.
Ondan sonra aman durak orada yani. Yeri gelir taksiye, yeri gelir minibiisle. Hi¢cbir sey
bulamadik. Arkadaslarimla bir kéye gider, koyiin kahvesinde oturup, binersin gideriz koye.
Koyiin kahvesinde bir seyler aliriz. Bakkalindan, ¢ayindan. Hi¢ demez ki yoruldum. Yoruldum
demez. Ciinkii alistirdik onu kiigiikliikten beri. Seyi de yoktur. Ben aciktim, benim tuvaletim

geldi. Mizmizlanmaz. Oyle bir sey hi¢ olmad.”(Yesim).

Giinliik islerini yani tuvalete gittigi zaman o tuvalet temizligini kendi basina yapamiyor.
Yapmaya gayret ediyor ama hani temiz olmuyor. Ama temiz olmadiginin farkinda mi peki? Yok.
Yani 6ziir dilerim. O gidiyor, yapmaya ¢alistyor. Ondan sonra ¢ekiyor camasirini, geliyor. Evde
kendi igini hemen hemen, ¢iinkii esofmanini giyiniyor. Evinize tamidigi igin her igini kendi

vapabiliyor. Hig iiziilecek bir sey yok.”(Mese).
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“Iste sabah geliyor diikkdni actyoruz. Ondan sonra cocugum dernege gidiyor. Sonra yanima

geliyor. Diikkdni a¢ kapat. Giiniimiiz gegiyor. ”(Palamut).

“Buna sosyal sey yapmak lazim. Ev islerini yaptirmak lazim. Giindiik hayat becerileri. Giindiik

hayattaki becerilerini artirmak lazim.” (Giirgen).
“Genelde evdeyiz ¢cocuklarla, onlar digsari ¢ikamadiklart i¢in genelde.” (Cinar)

“Briyiik boliimii zaten hafta icinde dernekleyiz. Daha 6nce okula gidiyorduk zaten. Yine ben de
beraber onunla gidiyordum. Daha énce biz konutlarda oturuyorduk depremden dolayi. Evimiz
vikilmisti. Diger vakitlerimizde de miizik dinleriz. Cocugum da ben mesela o reality programi
pek seyretmeyiz. Haber programlari seyrediyoruz. Yarismalari ¢ok seviyor. Iste belli bash giizel
film veya bir sey bilmezler ¢ok sey izleriz. Belgeselciyiz de belgeseli ¢ok seviyoruz. Kitap
okuyoruz. Ben kitap okumayr ¢ok seven bir insanim. Kiitiiphanemde var. Ogluma da elimden
gelince ona okutturmaya érnek oluyorum. Simdi dini seylerimiz de var. Onlari da hepimizden
gelince yapmaya c¢alistyoruz. Gezmeye c¢alisiyoruz bol bol. Evin icinde olsun, digsarida
imkdnlarimiz varsa seyle. Akrabalara gitmeyi ¢ok seviyoruz. Esim de emekli. Ondan rahatiz.
Mesela televizyonda bir sey oluyor. Soru soruyoruz. Program veya haber olsun, bir sey olsun.
Neden olmus falan. Oyle alisik ki kendisi anlatiyor. Mesela ben mutfak evlerinde su olmus, bu
olmus diye anlatiyorlar. Evet. O sosyal yoniinii gelistirmek igin gelistirmeye ¢alisiyoruz. Sosyal

olarak katilmak, iceri girmek. Cok giizel. ”(Altin).

Bagimhilik, ozgiirliik ve Kisisel alan dengesi

Evlilik uyumu ve dinamikleri baglaminda, 6zgiirlik ve bagimlilik konusu 6nemli bir rol
oynamaktadir. Cocugu olan ebeveynler, zaman zaman kendi ihtiyaglarin1 karsilama ihtiyaci
hissedebilmektedir. Ancak bu durum, ¢cocugu iizme kaygisi nedeniyle stres yaratabilmektedir.
Ebeveynler, ¢cocuklarini giivenilir kisilere birakarak kisa stireli 6zgiirliik elde edebilmektedir.
Ote yandan, engelli gocuga sahip olmak, ebeveynlerin hayatlarmi ve planlarini énemli dlgiide
etkileyebilmektedir. Cilinkii engelli ¢ocuklarin saglik durumlar1 belirsiz olabilmekte, bu da
ebeveynlerin hareket kabiliyetini sinirlandirabilmektedir. Dolayisiyla, evlilik uyumu ve
dinamikleri baglaminda, ebeveynlerin 6zgiirliik ihtiyaci ile ¢ocuklarina olan bagimliliklar:

arasindaki denge 6nemli bir rol oynamaktadir.

“Yani elbette ¢ocugu ozlerim ama benim de ihtiyacim var géyle bir 6zgiirce gitmeye. Ondan
ayrilirken elbette ona séyleyip, onu tizmemek igin bayagi bir stres yasarim. Ondan sonra, sey
ettikten sonra, halledip de kapidan ¢iktiktan sonra, ay ne vardi da gelip de biraktim demem.

Babaya biraktim onu, onun da babasi. Onun da evladi. Ondan sonra babanin da, giivenirim ki
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glizel bakacaktir, ona da giivenirim, yani yapar. Ondan sonra, benim de hakkimdir ozgiirce

gezmek.” (Yesim).

“Simdi goyle, tabii bir engelli cocuga sahip olmak ¢ok kolay bir sey, siire¢ degil. Bir kere hi¢chbir
hayatina, yarina yonelik bir programin yok. Ben sabahleyin kalkayim, yarin Istanbul'a gezmeye
geleyim, program yapamazsin. Ciinkii gece ateslenip hastaneye gitmeyeceginin garantisi

yok.”(Ardig).

“Once, yani hastalik yoluna girdikten sonra, nobetleri zamani degil, hastalik epeyce yoluna
girdi. Once birakip Istanbul'a gidip, giiniibirlik gidip gelmeyi yaptim. Sonra bir aksamligina
gidip gelmeyi yaptim. Sonra ben bir ayligina bile gittim memlekete. Cenazelerime gittim,
diigiinlere gittim. Gittim yani. Gergekten insanin kendinde bitiyor herhalde biraz. Yani onu o

sekilde oglumu ve esimi alistirdim. ” (Kavak).
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4. TARTISMA, SONUC VE ONERILER

Arastirmanin bu boliimiinde literatiir 15181nda alandan elde edilen veriler tartigilmistir.

4.1. Tartisma

Aragtirmanin bu boliimiinde Yalova’da Serebral Palsili ¢ocuga sahip anne ve babalarin Sosyal
destek deneyimleri ve Evlilik Uyumlarina dair deneyimlerine dair bulgular tartisilacaktir.
Calismada elde edilen bulgular esas alinarak, arastirma kapsaminda kuramsal ¢erceve ile
konuyla baglantili ulusal ve uluslararasi ¢aligmalarda elde edilen, verilerle desteklenmeye ve
tartisilmaya calisilmistir. Arastirmada Yalova ili ile sinirli kalip katilimcilarin Yalova ili i¢inde
yasayan kisilerden secilmistir. Icerik analizi ve betimsel analiz modeli ile toplanan verileri
aciklayabilecek kavram ve iligkilere ulasilmasi ve verilerin 6zetlenmesi ve yorumlanmasini
amaglayan bu arastirma nitel yoOntemle gerceklestirilen bir arastirmadir. Arastirmada
katilimcilarla yapilan gériismelerin yani sira aragtirmacinin gozlem ve degerlendirmelerine yer
verilmistir. Elde edilen verilerin analizi sonucunda “Sosyal Destek Deneyimi ve Evlilikte Uyum
Siireci” ana temasi altinda “Sosyal Destek” ve “Evlilik Uyumu” olmak iizere iki temadan
olugsmustur. “Sosyal Destek” temasi altinda “Egitimin Rolii”, “Tibbi Siire¢ YOnetimi”,
“Ekonomik Zorluklar ve Maddi Destek” ve “Manevi Giig ve Umut”, “Cevresel Destek ve
Toplumsallasma” ve “Kabullenme ve Uyum” seklinde alti dort tane alt tema bulunmaktadir.
“Evlilik Uyumu” alt temas1 altinda “Aile I¢i Dayanisma”,” Ebeveyn Rolleri” ve “Evlilik

Dinamikleri” seklinde ii¢ kod bulunmaktadir.

Sosyal hizmet mesleginin ¢evresi i¢inde insan iizerine yonelmesi ; sosyal ¢alismacinin insanin
birbiriyle ilgili bircok boyutu ile ilgilenmesini gerektirir: biyolojik, entelektiiel, duygusal,
sosyal, ailesel, tinsel, ekonomik, toplumsal vb. bireyi biitiin olarak ele almak i¢in duyulan bu
ilgi, sosyal hizmet mesleginin alanmin genisligine katkida bulunmustur. Cevre terimi ile
vurgulanan, kisiyi ¢evreleyen sosyal, fiziksel yapilar ve giiclerle insan1 ve diger tiim canlilari
etkileyen siire¢lerdir sosyal hizmet uzmanlarinin bu sistemlere, yapilara ve durumlari olan bu
ozel ilgisi, bunlarin biiyiikk siklikla ve dogrudan bireyin giinliik sosyal islevselligini olan
etkisindendir. Bireyin yakin ¢evresi kisinin ailesini, yakin arkadaslarini, komsularini, ¢alisma

yerini ve aldig1 hizmet ve programlari kapsar (Sheafor, Horejsi, 2016, s. 27).

Abay Alyiiz’e (2020) gore, bireyin yasadigr sosyal sorunlari anlamada ve bu sorunlarla
miicadele etmede, bireyin sahip oldugu sosyal kaynaklarin diizeyi, niteligi ve bu kaynaklarla
kurdugu iliskilerin derinligi énemli bir rol oynamaktadir. Sosyal kaynaklar yalnizca bireyin

sahip oldugu destek sistemlerini degil, ayni zamanda bu sistemlerle olan etkilesim bi¢imini de
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kapsamaktadir. Bu nedenle, bireyin sosyal c¢evresiyle kurdugu iligkilerin durumu sorunun
kaynagini anlamak ve ¢6ziim yollar1 gelistirmek agisindan kritik bir unsurdur. Yalnizca mevcut
sosyal kaynaklar degil, ayn1 zamanda sosyal kaynaklarin eksikligi veya yetersizligi de
onemlidir. Sosyal destekten yoksunluk, bireyin sorun ¢ézme kapasitesini olumsuz yonde
etkileyerek, yasadigi sorunlarin derinlesmesine neden olabilir. Dolayisiyla, sosyal hizmet
miidahalesinde bireyin tiim sosyal kaynaklarinin kapsamli bicimde degerlendirilmesi hem
giicli yanlarin hem de eksikliklerin belirlenmesi agisindan gereklidir. Bu yaklagim, bireyin
hayatindaki sorunlara daha biitiinciil ve etkili ¢oziimler iiretilebilmesini saglar (Abay Alyiiz,

2020, ss. 125,126).

Ozbay ve Aydoga’nin (2013) engelli ailelerinde yilmazlik {izerine yaptiklar1 nitel arastirma
sonucuna gore engelli cocuga sahip olan ailelerin yi1lmazliklarina en biiyiik etken sosyal destek
kaynaklaridir. Yilmazlikta, sosyal destek digsal koruyucu faktorler icerisindedir. Toplumdan,
komsulardan, akrabalardan ve eslerin birbirine olan destek stiregleri ailelerin bu durumla daha
saglikli basa ¢ikip pozitif gelisim gostermelerinde olumlu bir etkiye sahiptir. Destekleyici bir
aile cevresi, yliksek diizeyde baglilig1 artiracaktir ve ailenin daha basarili bir sekilde uyum
saglamasini kolaylastiracaktir. Literatiirde de engelli ¢ocuga sahip olan ailelerde sosyal destek
kaynaklarin artmasinin, aile uyumunu arttirdigina dair arastirma bulgular1 bulunmaktadir (s.

142).

Bu nedenle bireyin sosyal kaynaklarinin listesi “Sosyal Destek™ alt temasi altinda “Egitimin

Rolii”, “Tibbi Siire¢ Yonetimi”, “Ekonomik Zorluklar”, Manevi Gii¢ ve Umut”, “Cevresel

Destek ve Toplumsallagsma”, “Kabullenme ve Uyum” seklinde alt1 kisma ayrilmistir.

Yapilan ¢alismada Yalova ilinde yasayan Serebral Palsili cocuga sahip ebeveynlerde 6zellikle
Serebral Palsi ve evlilik iizerine yapilmis bir biitiinsel, 6rglin egitimin olmadigi, bu konuda
gerekli bilgisel ihtiyacin hastaneler, rehabilitasyon merkezleri tarafindan giderildigi ve yetersiz

kaldig1 6grenilmistir. Ailelerin egitim diizenlenirse katilmaya istekli olduklar1 goriilmiistiir.

Bakildiginda Serebral Palsinin en Onemli nedenlerinden birinin akraba evliligi oldugu
goriilmektedir. Literatiire bakildiginda Koseoglu ve arkadaglarinin 2013 yilinda Gazi
Universitesi Hastanesine bagvurmus 132 Serebral Palsili olgunun demografik verilerini
inceledikleri ¢aligmada prenatal doneme (dogum Oncesi) ait en sik rastlanan risk faktoriiniin
akraba evliligi olmasi ise lilkemizin sosyokiiltiirel yapisinin bir sonucu olup, egitimin énemine
dikkati cekmektedir (2014). Benzer verilere Hiiner ve arkadaslar1 2011 yilinda Istanbul

Kagithane bolgesinde hastaneye basvuran Serebral Palsili hastanin demografik verileri, klinik
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tipleri, risk faktorlerini belirlemiglerdir. Bu ¢alismada yiizde 25 oraninda bagvuran hastalarda
akraba evliligine rastlanmistir (2011). Bu c¢alismada akraba evliliginin hasta popiilasyonunun
biiyiik oranda go¢ alan ve diisiikk sosyoekonomik diizeye sahip olmasi ile iligkilendirildigi
goriilmektedir. Bu veriyi Kog un (2022) Tiirkiye’de 1968-2018 yillarini kapsayan arastirmasina
gore, yapilan ¢cok degiskenli analizler, modernlesme siirecinden yeterince yararlanamayan veya
bu siirecin disinda kalan bazi toplumsal gruplarin akraba evliligi uygulamasinin devamliliginda
etkili oldugunu gostermektedir. Bu bulgular, s6z konusu gruplarin yapisal olarak degisime daha
direngli olmalar1 nedeniyle, akraba evliliginin Tirkiye’de bazi kesimlerde hala siirdiigiinii

desteklemektedir (s. 435).

Yapilan aragtirmanin sonuglarindan biri bu verileri destekler niteliktedir. Gorlismecilerimizden
olan iki evli ¢iftin akraba evliligi yaptig1 ve cocuklarinin Serebral Palsili olmasin1 buna bagl
olabilecegini diigiindiikleri goriilmektedir. Bu noktada evlilik 6ncesi egitiminin 6dnemi ortaya

cikmaktadir. Evlilik 6ncesi egitimler dnleyici, 6nlem alic1 ¢aligmalardir.

i1 (2001), yaptig1 calismada; ailenin kurulus asamasinda saglam bir temele dayali, gelecekteki
mutluluk ve doyumumun hem dozunun hem de siirekliliginin belirleyicisi oldugunu
belirtmekte, bunu saglamak i¢in daha egitim yillarinda verilecek aile hayati egitiminin, evlilik
konusunda bilingli tercihleri, aile hayatinda da daha profesyonel tutum ve davraniglar1 giindeme
getirecegini savunmaktadir. Evlilik dncesi bu hususlar1 gz oniinii alarak yapilan bir egitimin

evlilik durumuna katkis1 olabilecegi de bir¢ok ¢aligmanin sonuglarinda belirtilmektedir.

Camur Duyan (2006), aile hayat dongiisii ile bir ailenin gelisiminde ortaya ¢ikan degisimlerin,
her bir dongiide ortaya ¢ikan gorevler ve dolayisiyla da olasi kriz hayatlarinin bilinebilecegini,
boylelikle aileye yonelik ¢aligmalarda ailenin gelisim gorevleri degerlendirilirken bu bilgiden
yararlanabilecegini, ailenin islevlerinde ortaya ¢ikan sagliksiz durumu iyilestirmeye, aileyi

giiclendirmeye yonelik caligmalarin planlanabilecegini belirtmektedir.

Calisma verileri analiz edildiginde calismaya katilan ailelerin ¢ocuklarinin engel durumu
nedeniyle maddi sorunlar yasadiklari goriilmiistiir. Fakat bu durumun sebeplerini devlet
desteginin engellilik haberini aldiklarinda olmamasi, haberdar olmamalari ve almak
istememeleri seklinde siralamiglardir. Zamanla ailelerin kamu kurumlarinin sagladigi
ekonomik desteklerin farkina vardiklar1 ve bagvurduklari 6grenilmistir. Fakat hala eksikliklerin
oldugunu belirtmislerdir. Ozellikle 6zel alanlarda égretmenler, doktorlar gibi gesitli gruplara
taninan ayricaliklarin (tatil mekanlari, ulasim tcreti indirimleri gibi) engelli ailelerine de

taninmasi gerektigini belirtmislerdir.
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Engelli ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirliigii %40 ve iizeri engel oran1 almis olan kisileri

asagidaki indirim ve muafiyetlerden yararlandirmaktadir:

“Engelli kimlik kartina sahip olan her engelli birey, kullandig1 toplu tasima araclarinda
iicretsiz seyahat hakkindan yararlanir. Tiim resmi ve 6zel halk otobiisleri, deniz ulagim araglari
ve TCDD biinyesindeki trenlerden engelli bireyler iicretsiz faydalanmaktadir. Engelli bireyin
icretsiz seyahat hakkindan yararlandirilmama yahut hakkinin kullaniminin zorlastiriimasi
durumlarinda olayin gectigi yerin Miilki Idare Amirligi’ne olay tarihi, zamani, arag plakasi ve
olay yeri ile ilgili ayrintilar1 igerecek sekilde sikayette bulunulmasi gerekmektedir. Tiim i¢ ve
dis hatlar ucuslarinda %20 indirim saglamaktadir.” seklinde karar1 bulunmaktadir
(https://www.aile.gov.tr/sss/engelli-ve-yasli-hizmetleri-genel-mudurlugu/engellilere-

saglanan-diger-indirim-ve-muafiyetler/, Erisim Tarihi: 18.06.2025). Fakat engel durumu

%40’1n altinda olan engelli aileleri i¢cinde gegerli olmasi talep edilmektedir.

Calismanin verileri analiz edildiginde maneviyatin 6nemi ailelerin engelli bir ¢cocuk sahibi olay1
kabullenmelerini kolaylastirdigi, silirece odaklanmalarini kolaylastirdigi, aile bireylerini
birbirine bagladig1 goriilmiistiir. Bu sonu¢ bazi yonlerden literatiirii desteklemekle birlikte
catistig1 noktalarda bulunmaktadir. Ozbay ve Aydogan’in (2013) ¢alismasina gore digsal
koruyucu faktdr olan sosyal destegin aile yilmazligina katkisinin fazla olmasiyla birlikte,
ailenin sahip oldugu maneviyat ve pozitif bakis acis1 bu siirecte ailenin pozitif gelisim
gostermesi iizerinde Onemlidir. Yavuz ve Tiiccarin(2023) engelli ailelerinin umutsuzluk
diizeylerine etki eden faktorleri inceledikleri ¢alismasinda manevi destegin anlamli etkisi
oldugu goriilmiistiir (s. 181). Ayn1 sekilde Kara’nin (2019) engelli ailelerine diizenledigi 6
oturumluk caligmada cesitli psiko-sosyal desteklerin énemi vurgulanmis ve yurtdisinda uzun
stiredir yapilan, annelerin ihtiyaci olan manevi destek uygulanmistir. Anneler “Stres
altindayken dini diigiincelerde de yikim, olumsuz anlamlandirma yaganmaktadir, olumsuz dini
degerlendirmeler de stresi arttirdigi, calismaya katilan anneler ilk zamanlarda gilinahkarlik,
sucluluk agisindan kendilerini ¢ok sorguladiklarini” belirtmistir. Ayrica anneler bu ¢alismadan
sonra kendilerini daha iyi hissettiklerini beyan etmislerdir. Calismada ele alinan “imtihan, sabir,
riza, tevekkiil” gibi konularda bilgi verilerek, kendi manevi kaynaklariyla giliclenmeleri
saglanmig, anneler bu tiir uygulamalarin daha ¢ok ve siirekli olmasini talep etmislerdir. Kara’ya
gore yurt disinda engelli ¢ocuk ailelerine yonelik uygulanan manevi destek hastanede
baslamaktadir. Teshis aninda ailelerin ne oldugunu anlayamadiklari, sok ve iiziintii i¢inde
olduklar1 andan itibaren baslamaktadir. Ailenin mensubu oldugu dini kurumlar engelli ¢ocuk

ve ailelerinin ihtiyaglarina gore diizenledikleri sohbet etme, birlikte yemek organizasyonlari
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diizenleme, engelli bireyle ilgilenerek ebeveynlerin kendilerine vakit ayirmalarini saglama gibi
cesitli etkinliklerle ailelerin yaninda olmay1 siirdiirmektedir. Bu ¢aligmanin tespitleri agagida
siralanmigtir; Annelerin kendilerine vakit ayirmalarin1 saglamak amaciyla cesitli sosyal

aktiviteler diizenlenmelidir (s. 319).

Diger bir yandan katilimcilar tarafindan maneviyatin; anne ve babay1 bir arada tutugu da ifade
edilmistir. Citil ve Dogan’in (2019) 342 engelli ebeveyni ile yapmis oldugu nicel arastirma
sonuclarina gore goriisiillen ebeveynlerin biiyiik ¢ogunlugunun evli oldugu ve c¢ok azinin
bosanmig oldugu goriilmektedir. Fakat engelli cocugun varliginin aile igi iliskileri etkileyecegi
ve bu nedenle bosanmalarin daha sik rastlanabilecegi literatiirce diisiiniilebilmektedir. Fakat bu
arastirma engelli ¢ocuga sahip ailelerde bosanma oraninin ¢ok diisiik oldugunu ortaya
koymustur. Tiirkiye’deki genel istatistiklere kiyaslandiginda engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin
genel ortalamanin altinda bir bosanma oranina sahip olduklar1 goériilmektedir. Elde edilen
sonuclar ve alandan alinan bilgiler 1s181nda engelli ¢ocuga sahip olmanin bosanmada genel bir
etkisi olmadig1 gergegi ortaya ¢ikmaktadir (s. 94). Verilerin igerik analizi yapildiginda en sik

rastlanan kelimenin maneviyati temsil etmesi bu verileri kanitlar niteliktedir.
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Calismaya ait 6nemli bir bulgu ise Serebral Palsili ¢ocuga bakim veren ebeveynin genellikle
anne oldugu, babanin ekonomik sebeplerle bakim desteginin daha az oldugu yoniindedir. Bu
sonug literatiirde desteklenmektedir. Aydin ve Oren’in (2018) 100 ebeveynle yaptig1 calismada
bakim veren ebeveynlerin %78’inin anne, %22 ’sinin baba oldugu tespit edilmistir. Ayni sekilde
Ustiin ve arkadaslarmin (2022) 100 ebeveynle yaptiklari bakim yiikii temali calismada

ebeveynlerin %91.1°1 anneler, %8.9’unu babalar olusturmaktadir (s. 493).

Rehabilite edici ruh saghigi alaninda sosyal ¢alismacilarin temel gorev ve sorumluluklari;
hizmet alan bireylerle etkili iletisim kurmak, danigsmanlik ve psikoegitim saglamak, bireysel,
aile ve grup caligmalar yiirlitmek, psikososyal beceri egitimi vermek, damgalamay1 6nleyici
faaliyetlerde bulunmak, bireyleri sosyal ve hukuki haklar1 konusunda bilgilendirmek, topluma
yeniden entegrasyonlarini desteklemek, kurumlar arasi is birligi saglamak ve sosyal islevselligi
artirict  ¢aligmalar yapmaktir. Ayrica mesleki rehabilitasyon siireglerinde de aktif rol
uistlenmektedirler.Bu gdrevlerin, o6zellikle engelli bireylerin yasam kalitesinin artirilmasi,
toplumsal hayata katilimlarinin desteklenmesi ve umutsuzluk diizeylerinin azaltilmasi
acisindan biiylik 6nemi vardir (Abay ve Colgecen, 2018, s. 2177). Bu anlamda sosyal
caligmacilarin ruh saglig1 hizmetlerini bir sosyal ekip i¢erinde sunmalari, hem engellilerin hem
ailelrin damgalanma olasiliklarin1 diigiirecek hemde topluma tam ve etkin katilmlarini

arttiracaktir.

Yalova’da yasayan Serebral Palsili cocuga sahip ailelerde giinliik rutinler ¢ocugun engellilik
diizeyine gore degisiklik gostermektedir. Hareket diizeyinin artis1 ev dis1 faaliyetlerinde artmasi
ve cesitlenmesine katkida bulunmaktadir. Faaliyetlerin ¢esitlenmesinin bazi ailelerde anne ve
babanin paylasimini arttirdigr goriilmiistiir. Serebral Palsili ¢ocugun hareket kabiliyetinin
artisinin bakim ytikii ile orantili oldugu ve annelerin hayat kalitesini arttirdig1 tespit edilmistir.
Literatiire bakildiginda bu sonucu destekleyen ¢alismalar bulunmustur. Calisir ve digerlerinin
(2018) poliklinik takibinde olan 59 Serebral Palsili ¢cocugu olan anne ile yaptiklar1 ¢aligmada
Serebral Palsili ¢ocuga bakim veren annelerin bakim yiiklerinin fazla oldugu ve daha fazla
zorluk yasadig1 gosterilmistir. Bu arastirmalarda annelerin yiikiinii arttiran sebepler arasinda,
kendilerine zaman ayiramamak, ¢cocugun fiziksel sagligi, sosyal ve bilissel yetersizliklerinden

dolay1 giinliik aktivitelerinin kisitlanmasi oldugunu belirtmistir (s. 153).

Anne babalar cocuklarini hayatlarinin merkezine koymakta ve yalmiz vakit gegirmek
konusunda tereddiit etmektedirler. Bu durumun ¢aligmaya katilan anne babalarda 6zel alan, ¢ift
iletisimi konusunda kisitlamaya neden oldugu diistiniilmektedir. Bu anlamda giindiizlii bakim

evlerinin de 6neminin vurgulanmasi gerekmektedir. 2024 aralik sonu yayinlanan verilere gore
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Tiirkiye’de 41 giindiizlii bakim ve yasli hayat merkezi bulunmaktadir. Bu merkezlerde bakim
alan kisi sayist ise 740 kisi olarak ifade edilmistir. Bu anlamda sayisal verilere bakilarak bu
merkezlerin sayisinin yetersiz oldugu ifade edilebilir (Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi,
2022). Bunlarin yami sira yerel yonetimler ve STK’lar tarafindan agilan giindiiz bakim
merkezleri de bulunmaktadir. Yalova’da bulunan vakif ve derneklerin Giindiizlii Bakim Evi
modeline yakin hizmet verdikleri ve anne babalarin ¢ocuklarini birakip rahatca vakit
gecirebildikleri goriilmiistiir. Bu anlamda kayit olunan dernek ve vakiflarin aktif faaliyetlerinin

anne babalarin bakim yiikleri iizerinde olumlu etkisi oldugu goriilmiistiir.

4.2. Sonuc ve Oneriler

Bu c¢aligmada engelli ¢ocuga sahip ailelerin deneyimleri ve sosyal destek ihtiyaglar1 ele
alinmaktadir. Aileler, 6zel egitim merkezlerinden ve {iniversite hastanelerinden uzun yillar
boyunca destek almislar, evde de ¢ocuklarinin gelisimi i¢in ¢aba gostermislerdir. Ancak maddi
sikintilar, ulasim sorunlari ve c¢ocuklarinin durumunu kabullenme siirecleri olduk¢a zorlu
geemistir. Manevi destek, komsu ve akraba iligkileri 6nemli rol oynamistir. Bazi aileler
psikolojik destek de almislar, ancak genellikle kendi i¢lerinde ve inanglariyla bas etmeye
caligmiglardir. Aileler, ¢ocuklarinin egitimi, rehabilitasyonu ve glinliik bakimi1 konusunda devlet
desteginin yetersiz oldugunu, daha fazla sosyal hizmet ve kurumsal destek ihtiyaci oldugunu
vurgulamiglardir. Ozellikle engelli cocuklari ailelerine yonelik egitim, danismanlik ve sosyal

etkinliklerin artirilmasi gerektigi one ¢ikmaktadir.

Evlilik iligkisinde esler arasindaki destek ve paylasim onemli rol oynamaktadir. Goriisiilen
ciftler, cocuklarinin bakimi1 ve ev islerinin paylasgiminda genellikle uyumlu olduklarini
belirtmislerdir. Esler birbirlerine duygusal ve pratik destek saglamaktadirlar. Ozellikle engelli
cocuga sahip olan aileler, bu zorlu siireci birlikte yonetmeye c¢alismaktadirlar. Cocugun bakimi

ve tedavisi konusunda esler arasinda is boliimii ve dayanigsma s6z konusudur.

Bazi ¢iftlerde ise esler arasindaki iletisim ve paylasim daha sinirli olabilmektedir. Ozellikle
erkegin daha ice kapanik olmasi, kadinin ise daha aktif rol almasi nedeniyle catigmalar
yasanabilmektedir. Ancak genel olarak evlilik iliskisinde eslerin birbirlerini desteklemesi ve

sorunlar1 birlikte ¢ozmeye ¢aligmasi 6n plana ¢ikmaktadir.

Engelli ¢cocuga sahip olmanin getirdigi zorluklar nedeniyle, ailelerin sosyal hayatlarinda da
kisitlamalar olabilmektedir. Ancak ¢iftler, cocuklarinin bakimi ve tedavisi konusunda ellerinden
geleni yapmaya ¢alismakta, birbirlerine destek olmaktadirlar. Ozellikle annelerin ¢ocuklarina

yonelik 6zverili tutumlar1 dikkat ¢ekmektedir. Babalarin ise ekonomik kaygilar nedeniyle
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emeklilik donemine kadar ¢ocuk bakimina anne ile esit sekilde katilamadig: fakat emeklilik

sonras1 bakim ylikiinli paylastig1 goriilmiistiir.

Yalova ili 6zelinde derneklerin aktif ¢aligmalar yiiriittiigii, giindiizlii bakim evi modeline benzer
caligmalar ylrittigii goriilmiistiir. Bu merkezlerde Halk Egitim Merkezi tarafindan
gorevlendirilen egitmenler esliginde engelli bireylerin aktif vakit gegirdikleri, bu sayede

ebeveynlerinde kendilerine vakit ayirabildikleri goriilmustiir.

Sonug olarak, evlilik iligkisinde esler arasindaki dayanisma ve paylasim, engelli cocuga sahip
ailelerin bu zorlu siireci daha iyi yonetmelerini saglamaktadir. Eslerin birbirlerini desteklemesi
ve sorumluluklar1 paylasmasi, aile biitiinliigliniin korunmasinda 6énemli bir faktér olarak one

cikmaktadir.

Yalova’da yagayan Serebral Palsili gocuga sahip anne babalarin sosyal destek ve evlilik uyumu
deneyimlerinden elde edilen bulgular géz Oniine alindiginda asagida belirtilen Oneriler

gelistirilmistir:

e Arastirma sonuglarina dayali olarak evlilik uyumunun, evlilik iligskisine, bosanma
oranlarina, ¢ocuklarin saglikli gelisimlerine katkisi diisiiniildiigiinde toplumun ve evli
bireylerin bilingclenmesi amaciyla evlilik ve aile danismanlari tarafindan evlilik uyumu
ile ilgili egitimler, seminerler ve programlar hazirlanmasi gerektigi diisiiniilmektedir.

e Katilimcilarin hayatlar, evlilik iligkileri, ¢ocuklarinin durumu hakkinda konugmak
ihtiyac1 oldugu gozlemlenmistir. Bu anlamda 6zellikle olusturulmusg grup terapilerinin
saglanmasi O6nerilmektedir.

e Manevi bagliligin evlilik iliskisi ve bas etme kalib1 olarak ortaya ¢iktig1 goriilmektedir.
Bu anlamda manevi sosyal destek saglayabilecek kurumlarca bireysel ve grup temelli
destek caligsmalar1 6nerilmektedir.

e FEslerin farklh kiiltiirel degerlere sahip olmasinin evlilik uyumlar: iizerindeki etkisi
diisiiniilerek, deger tercihleri ve evlilik uyumu iligkisinin incelendigi calismalarin
yapilmasinin ilgili literatiire katki saglayacagi diistintilmektedir.

e Ebeveynlerin ‘Benden sonra ¢ocuguma ne olur?’ seklinde endise duyduklar literatiirce
kanitlanmigtir. Yapilan aragtirma bu durumu desteklemektedir. Bu anlamda her Serebral
Palsili birey i¢in e-Devlet sistemine benzer 6zellesen ihtiyaglarinin yer aldigi online bir

sistem olusturulmasi 6nerilmektedir.
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Serebral Palsi teshisinin konulmasinin hemen ardindan verilecek olan bilgisel ve
manevi destegin ebeveynlerde kabullenme asamasini kolaylastirabilecegi gereginden
bu uygulamanin yayginlastirilmasi dnerilmektedir.

Engelli ¢cocuga sahip anne babalarin ¢ift olarak iletisimlerini arttirabilmek amaciyla
cocuklarina bu vakitlerde bakim verebilecek giindiizlii bakim merkezlerinin gerekliligi
on plana ¢ikmaktadir. Bu anlamda Kamu ve Ozel kuruluslarin, Yerel Yonetimlerin
Engelli ve Yashh Giindiizli Bakim Merkezi uygulamalarini yayginlastirmalar
onerilmektedir.

Calismada elde edilen bulgular neticesinde aktif calismalar yiiriiten sivil toplum
orgiitlerinin Serebral Palsili gocuga sahip anne babalar iizerinde maddi, manevi, sosyal
yonden olumlu etkisi oldugu goriilmiistiir. Bu kurumlarin ¢aligmalarinin genisletilerek,

Kamu ve 6zel kurumlarca desteklenmesi 6nem arz etmektedir.
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EKLER

EK 1. KiSIiSEL BILGi FORMU VE YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

Degerli Katilimcilar, bu kisisel bilgi formundan elde edilecek veriler Serebral Palsili bir ¢ocuga
sahip olan sizlerin sahip oldugunuz sosyal destek sistemleriniz belirlenerek bunlarin evlilik
uyumunuz iizerindeki etkileri arastirilacak ve bunlar i¢in yapilabilecek uygulamalari belirlemek
icin kullanilacaktir. Bu nedenle bilgi formunda igten cevaplar vermeniz, sizler i¢in
diizenlenecek hizmetleri verimli hale getirecektir. Liitfen sorular1 okuyarak size en uygun

ifadeyi yaziniz. Gostereceginiz ilgi ve is birligi icin tesekkiir ederim.

Riimeysa CETINKAYA

Yalova Universitesi Sosyal Hizmet Boliimii Yiiksek Lisans Ogrencisi

1. Yasiniz:

2. Cinsiyetiniz: Kadin () Erkek ()

3. Egitim Durumunuz: Ilkokul () Ortaokul ()
Universite () Lisansiistii /Doktora ()

4. Is Durumunuz: Calisiyor () Calismiyor ()

5. Mesleginiz:

6. Sizce gelir durumunuz nedir: Diistik () Orta ()
7. Hane niifusu:

8. Ailedeki toplam ¢ocuk sayist:

9. Kag yildir evlisiniz?:

10. Cocugunuzun cinsiyeti:

11. Cocugunuzun yasi:

12. Cocugunuz kardesler arasinda kaginci:

13. Cocugunuzun tanist:

14. Egitim durumu:
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Lise ()

Yiiksek ()



YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

1- Serebal Palsili bir ¢ocugunuz oldugunu ne zaman ve nasil 6grendiniz? Peki nereden fark
ettiniz yani? Ne degisiklik vardi da?

2- Ozel gereksinimli Serebral Palsili bir cocugunuz olacagimi 6grenmek sizde ve ailenizde nasil
duygular hissettirdi?

3- Ozel gereksinimli Serebral Palsili bir gocuga sahip olduktan sonra yasadiginiz psikolojik
sorunlar oldu mu? Varsa nelerdir?

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

4.1. Peki hi¢ maddi, manevi destek aldiniz m1?

5- Ozel gereksinimli Serebral Palsili bir gocuga sahip olacagimzi 6grendikten sonra herhangi
bir egitim aldimiz m1? Ozel gereksinimli cocuklarla nasil iletisim kurulacagi ve evde nasil
ogretim gergeklestirebileceginiz konusunda bilgi sahibi misiniz?

6- Aile iiyeleri olarak ev i¢inde sorumluluklar1 paylasir misiniz? Genelde Serebral Palsili
cocugunuzla evde en ¢ok kim ilgileniyor?

7- Cocugunuzla giin icerisinde nasil vakit gecirirsiniz?

8- Serebral Palsili veya Ozel gereksinimli ¢ocugu olan diger ailelerle goriisiiyor musunuz?
Gortisiiyorsaniz hangi platformlarda goriisiiyorsunuz?

9- Aileniz ve arkadaslariniz disinda ihtiyaciniz oldugunuzda yaninizda olan, seving ve
kederlerinizi paylasan, sizi rahatlatan birileri var mi1? (Akraba, arkadas, komsu, doktor,
Ogretmen)

10- Peki ihtiyaciniz olan destegi esinizden alir misiniz?

11- Serebral Palsili ¢ocugunuz hakkinda kararlar almada esiniz ne kadar etkilidir? Bu konu
hakkinda ne diisiiniiyorsunuz?

12- Esiniz ile 6zel gereksinimli bir cocuga sahip olmadan dnceki iligkiniz ile sonraki iligkinizi
nasil degerlendirirsiniz?

13- Esiniz ile 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmadan once ne siklikla bag basa vakit
geciriyordunuz simdi ne siklikla vakit geciriyorsunuz?

14- Evlilik 6ncesi veya evlilik siiresinde profesyonel bir danigsmanlik aldiniz m1? Aldiysaniz
bu siirecin size kattiklar1 neler oldu? Almadiysaniz bu durumun su anki evlilik hayatiniza
etkisi neler oldu?

15- Eklemek istediginiz goriisleriniz varsa bunlar nelerdir?
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