NEVSEHIR
HACI BEKTAS VELI
UNIVERSITESI

Ara, bul.

Sosyal Bilimler Enstitiisti Dergisi
Cilt: 13 Say1: 3  Eyliil 2023
E-ISSN: 2149-3871

ENGELLI COCUGA SAHIP ANNELERIN YASAM DENEYIMLERI: KABUL SURECLERI VE
GUCLUKLERLE BAS ETME DURUMLARI

LIFE EXPERIENCES OF MOTHERS WITH DISABLED CHILDREN: ACCEPTANCE AND
COPING WITH DIFFICULTIES

Bedia YILDIRIM
Aksaray Universitesi

Saglik Hizmetleri Meslek Yiksekokulu
Cocuk Bakimi ve Genglik Hizmetleti
bedia_1299@hotmail.com
ORCID: 0000-0002-3167-4038

Ozlem YILMAZ DEMIREL
Karamanoglu Mehmet Bey Universitesi
Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Cocuk Gelisimi Bélumu
ozlemyilmaz@kamu.edu.tr
ORCID: 0000-0001-9999-1120

oz ABSTRACT

. . Arastirmanin  amact, engelli ¢ocuga sahip This study investigates the reactions mothers
Gelis Tarihi: annelerin  ¢ocuklarinin = 6zel  durumunu gave when they found out that their children
26.04.2023 ogrendikleri anda verdikleri tepkileri, cevresel were disabled, the attitudes and approaches of
tutum ve yaklasimlari, tedavi strecine dair their social circles, the decisions they made about
Kabul Tarihi: aldiklart kararlari, kabul asamasinda yasananlari, the treatment, their experiences with the
07.09.2023 sorunlar ile basa ¢itkma yontemlerini ve benzer acceptance stage, their methods for coping with
durumda olan ailelere stireci tamamlamis olan  consequent problems, and their suggestions for
L annelerin Onerilerini tespit etmektir. Bu ama¢ families with a disabled member. In line with this
Yaymn Tarihi: dogrultusunda,  ¢alisma  nitel  arastirma  purpose, this study is designed as qualitative
25.09.2023 yaklasimlarindan fenomenolojik desenle research, and phenomenological research
tasarlanmustir.  Caligma  grubu  Aksaray’ da  techniques were used. The study group consists
Anahtar Kelimeler yasamakta olan 10 engelli ¢ocuk annesinden of ten mothers who have disabled children living
Engel olusmaktadir. Verilerinin toplanmasinda yart  in Aksaray. A semi-structured interview form is
Yasam Deneyimi yapilandirilmis  goriisme  formu, elde edilen used for data collection and content analysis was
Kabul Sireci verilerin  analizinde igerik analizi yéntemi performed to analyze the obtained data. The
kullandmistir. Verilerin analizine goére annelerin  analysis of the data shows that the mothers with
Keywords cocuklarinin  engel  durumunu  genellikle disabled children generally found out about the
Disability dogumdan sonra fark ettikleri, ¢ocuklarinin engel  disability of their children after birth and they
Life experience durumunu 6grendikleri ve 6grendikten sonra da  first consulted a health facility, that their first
Acceptance yonlendirilme amagl ilk miuracaat ettikleri reaction to the diagnosis was shock, profound
birimin saglik kurumlari oldugu, tani sonrast sadness, denial, and rage against this fate, that
genellikle sok, derin Gztintd, inkar ve isyan gibi attitudes and approaches of their social circles
tepkiler verdikleri, ¢evresel tutum yaklasgimlarin  make it difficult for them to cope with the
engel durumu ile baga ¢tkmalarint zorlastirdig,  disability, that the support of their spouse and the
yasadiklart stre¢ ile baga ¢itkmada es ve yakin  close friends and family help them cope with the
cevre desteginin, dini inanglarin kolaylastirict — situation, and that they suggest families with a
oldugu, benzer durumu yasayan ailelere disabled member accept the situation quickly. In
Onerilerinin  ise kabul siirecini  hizlandirma  light of these findings, it is recommended that the
yoniinde oldugu sonucuna ulagtlmistir. Bu  individuals and units that make the diagnosis of
sonuglar  1siginda  tant  birimlerinin  aile  the disability should adopt an approach that aims
hassasiyetlerine  6zen gosteren moral ve to strengthen the mothers' morale and
motivasyonu artirict  yaklasim benimsemeleri, motivation and that families of disabled
ailelere ise kapsayict bir takip ile yasam boyu individuals should be offered lifelong support

destek hizmeti sunulmasi 6nerilir. services and comprehensive follow-ups.
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Giris

Toplumun en kigtik birimini olusturan ailede nesli devam ettirecek bir glic ve anne babanin glivencesi olarak
kabul edilen cocugun varligi 6nemli bir yere sahiptir. Ancak ¢ocugun engelli oldugunun &grenilmesi tim
beklentileri alt tist eder (Bilal ve Dag, 2005; Hassall ve ark., 2005). Ebeveynler engelli bir ¢ocuga sahip oldugunu
ogrendikten sonra, degisen aile yasantisina, yeni rollerine ve sorumluluklarina uyum géstermeye calisirlar. Stireg
gerek anne baba icin gerekse ailedeki diger tyeler icin olduke¢a stres yaratan bir durumdur. Anne-babalar
yasanilan yogun kaygi ile taninin yasamlarint nasil etkileyecegini anlamakta zorluk ¢ekerler (Kerr, 2000). Anne
babalarin ¢cocuklarin ihtiyaglari ile ilgilenme, davranislarinin ve hareketlerinin sonucunu tam olarak kestiremeyen
cocugu siirekli kontrol etme, beraberinde ailenin diger tyelerinin ihtiyaglarint karsilama, aile diizenini devam
ettirmeye calisma gibi ekstra gérev ve sorumluluklart vardir (Cummings ve ark., 1996). Anne ve babalarda ekstra
gorev ve sorumluluklardan da kaynaklandigs diistiniilen ve stres yaratan bu durum beraberinde bir¢ok faktérden
etkilenmektedir (Azar, Megan ve Goslin, 2008). Yasami, olagan gelisim siirecinde olan ¢ocuklarin anne
babalarinkine kiyasla daha gergin, karmasik, ve dengesiz hale getiren, yasanan stresin boyutlarini artiran faktorler;
cocugun yetersizliginin diizeyi, yas ve cinsiyeti, evde farklt stres unsularinin varhigl, cocugun uygun olmayan
davranislarina karst anne babanin benimsedigi tutum ve yaklagimlar seklinde siralanabilmektedir (Cummings ve
ark., 1990).

Anne ve babalarin engel tanisindan farkl diizeylerde etkilendigi gibi ekonomik gelir seviyeleri ve egitim diizeyleri
de yasanan stresin yogunlugu ve aile islevselligi tizerinde farkli boyutlarda etkili olmaktadir. Ailenin sosyo-
ckonomik durumunun diisiik olmast veya tek ebeveynli aileye sahip olma (Giulio ve ark., 2014) yasama ait
kaynaklarin sinirli olmasi, anne babanin kendini yetersiz hissetmesi, ¢ocuk saysinin fazla olmast (Aber, Jones ve
Cohen, 2000, Arict Ozcan ve Arslan, 2018), cocukta engel durumundan kaynakli saglik ve davranis
problemlerinin var olmasi, ¢cocugun durumunu cevrenin kabul etmesinde yasanan zorluk var olan stresi daha da
artirmakta, yasanan durumu ¢ok daha zotlayict bir hale getirebilmektedir (Avsaroglu ve Okutan, 2018). Tim
bunlarin yani sira anne babalar artan stresle birlikte giinliik hayatin gereklerini yerine getirmede zorlanabilmekte,
kisilerarasi iligkilerde gergin olabilmekteler. Bunun sonucunda ise toplumsal iliskilerden kacinma gibi savunma
mekanizmalar gelistirdikleri gériilmektedir (Ellis ve Hirsch, 2000).

Bircok ailenin sosyal ¢evresinden destek gbrmedigi, esler arasinda ve diger aile tyeleri ile engelli cocuk arasinda
bagin zayif oldugu ve iletisim stkintillarinin yasandigi, bir¢ok alanda hayal kirikliklarinin kimi zaman sugluluk
duygusunun agir bastigl, ebeveynlerin ¢ocuklarin gelecekleri icin kaygilandiklart ve ¢evrenin bakis acisindan
rahatsiz olduklar1 tespit edilmistir (Lafc1, 2014). Oysa ki aile destegi, krizlerle basa ¢itkmada yardimet olan, kaygt
ve hiiznl azaltan, uyumu kolaylastiran, yasam kalitesini ve yasama giicind artiran 6nemli bir giictir (Bicer ve
ark., 2014). Bununla beraber toplumsal ve bireysel olarak sagliktan istihdama bir¢ok sorunla miicadele etmekte
olan engelli bireylerin ¢ok az1 bu miicadelede istedigi hayat sartlarint olusturabilirken, engellilik herhangi bir birey
ve ailenin sorumluluguna birakilamayacak kadar zorlu ve oldukea karmasik bir durumdur (Bucuka, 2022). Bu
nedenle engelli cocuga sahip ailelerin cocuklarinin engel durumlarini grendiklerinde bireysel ve cevresel etkenler
Ozelinde verdikleri tepkilerin, yasanan sorunlar ve basa ¢itkma yontemlerinin tespit edilmesinin énemli oldugu,
tim engel gruplarini kapsayacak sekilde tasarlanan arastirma ile engelli cocugu olan ailelerin tant anindan itibaren
icerisinde bulunduklart ruhsal durumun, karsilastiklar: zorluklarin ve bu zorluklart asmak icin bulduklart ¢6ztim
yollarinin ayrintilart ile ortaya konulmasinin yararl olacagi, benzer siireclerden gecmek durumunda olan aileler
icin etkili ¢oztimler tretilebilecegi distiniilmektedir.

Bu baglamda ¢alismanin amacy; engelli cocuga sahip annelerin ¢ocuklarinin 6zel durumunu 6grendikleri anda

verdikleri tepkileri, ¢evresel tutum ve yaklasimlari, tedavi siirecine dair aldiklart kararlari, kabul asamasinda
yasananlari, sorunlar ile basa ¢ctkma yontemlerini ve benzer durumda olan anneler icin 6nerilerini tespit etmektir.

Yukarida belirtilen durumlar g6z 6ntinde bulunduruldugunda, bu calisma kapsaminda “1) Bu 6zel durumu ne
zaman ve nasil fark ettiniz, haberi size kim, ne zaman ve nasil verdi? 2) Ogrendikten sonra ilk tepkiniz ne oldu?
3) Cocugunuzun engelli oldugunu 6grendiginiz andan sonra tedavisi ile ilgili aldiginiz kararlar nelerdir? 4)
Cevrenizden aldiginiz ilk tepkiler nelerdir? 5) Kabullenme asamasinda neler yasadiniz? 6) Karsilastiginiz sikintilar
ile nasil baga ¢iktiniz? 7)Sizin durumunuzda olan ailelere 6nerileriniz nelerdir?” sorularina cevap aranmaktadir.
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Yontem

Aragtirma Deseni

Bu caligma nitel arastirma yontemleri ile gerceklestirilmistir. Bu kapsamda insanlarin ayni olaylarin belirli yoniinii
yorumlama, anlama, kavramsallastrmada kullandiklari farklt yollari ortaya koymayi saglayan nitel arastirma
yaklasimlarindan fenomenolojik desenden yararlanidmistir (Cepni, 2007).

Calisma Grubu

Calisma grubu olusturulurken tabakali 6rnekleme yontemi tercih edilmistir. Tabakali 6rnekleme sinirlar
belirlenmis evrende alt tabakalarin var oldugu durumlarda tercih edilir (Biytkoztirk ve ark., 2016). Bu yontem
belli bir degisken baz alindiginda, evrene ait 6zelliklerin 6rneklemde de temsil edilmesi esasina dayanmaktadir
(Altunisik, Coskun, Bayraktaroglu ve Yildirim, 2012). Bu baglamda ¢alisma grubu Aksaray’ da yasayan, ¢alismaya
gonulliiliik esasina gore katilan ve engelli cocugu bulunan 10 anneden olusmaktadir.

Tablo 1’de Calisma grubunun genel 6zellikleri hakkinda ¢esitli bilgiler verilmistir.

Tablo 1: Calisma grubunun genel 6zellikleri

Katilmc1  Cocugun Yas Ogrenim Meslegi Oz/Evli
Kodu Engel Tiirii Durumu

Al Fiziksel E. 35 Tlkokul Ev Hanimi Oz/Evli
A2 Hafif Zihinsel E. 42 Tlkokul Sekreter Oz/Evli
A3 Down S. 41 Lise Ev hanimi Oz /Evli
A4 Gérme E. 33 Ortaokul Serbest Meslek Oz/Evli
A5 Isitme E. 37 Ilkokul Ev Hanimi Oz/Evli
A6 Otizm 44 Ilkokul Ev Hanim1 Oz/Evli
A7 Coklu Yetersizlik 30 Ortaokul Kuafor Oz/Evli
A8 DEHB 30 Lisans Serbest Meslek Oz/Evli
A9 Orta Agir Zihinsel E. 37 Tlkokul terk Ev Hanimu Oz/Evli
A10 William S. 40 Tlkokul Ev Hanimi Oz/Evli

Demografik 6zellikler incelendiginde; annelerin en ¢ok %40 ile 30-35 yas grubunda yer aldigt 36-40 yas
araliginda yer alan annelerin oraninin %30 oldugu, 41 ve tizeri yag grubunda yer alan annelerin ise %30 oldugu
goriilmektedir. Annelerin egitim durumlari incelendiginde %40’1n1n ilkokul mezunu oldugu, %10’unun ortaokul,
%10’unun lise, %10’unun lisans mezunu oldugu ve okuma yazma bilmeyen annenlerin oraninin da %10 oldugu
gorilmektedir. Tamami 6z ve evli olan annelerin meslek dagilimi incelendiginde %060’tnin ev hanimt oldugu,
%20’sinin serbest meslek sahibi olup ticaretle ugrastigi, %10’unun sekreter, %10unun kuafér oldugu
goriilmektedir. Engel tirlerinin dagilimi incelendiginde ise; ¢alisma grubunu olusturan annelerin ¢ocuklarinin
tiziksel engel, hafif zihinsel engel, down sendromu, gérme engeli, isitme engeli, otizm spektrum bozuklugu,
coklu yetersizlik, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu, orta agir zihinsel engel, william sendromu tanilarinin
bulundugu belirtilebilir.

Veri Toplama Araclari

Engelli cocugu olan annelerin ayrintili goriislerinin alinacagr calisma kapsaminda nitel arastirmalarda siklikla
tercih edilen dokiiman analizi, séylev analizi, gézlem, goériisme gibi veri toplama teknikleri (Baltaci, 2019)
icerisinden goriisme yontemi tercih edilmis, gbriigsme tirlerinden yari yapilandirlmis gorisme teknigi
kullanilmistir. Bu dogrultuda yapilan alanyazin ¢alismast neticesinde gérisme sorulart hazirlanmustir. Acik uglu
sorulardan meydan gelen gériisme sorulari, goriis ve 6nerileri alinmak tzere 6zel egitim alanindan 3 ve ¢ocuk
gelisimi alanindan 3 olmak tizere 6 uzmana génderilmis, uzman gorisleri neticesinde veri toplama aracina son
sekli verilmistir.

Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Yiiz yiize yapilan goriismeler neticesinde alinan cevaplar aragtirmact tarafindan kaydedilmistir. Katilimcilarin
anlayamadigi noktalarda sondalardan yararlandmug, kontrol amaciyla katiimer teyidi alinarak goriismeler
tamamlanmustir.
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Yari yapilandirilmis gorismeler yoluyla toplanan veriler icerik analizi yontemi ile analiz edilmistir. Icerik
analizinde temel amag, verilerin incelenmesi ve kavramsal cerceveye uygun olarak, toplanan verileri
aciklayabilecek kavramlara ve iliskilere ulasmaktir (Yildirim ve Simsek, 2016). Icerik analizinde elde bulunan veri
setinde tekrarlanan olgulardan kodlara, kodlardan kategorilere ve temalara ulasilir, birbiriyle iliskili kavramlar bir
arada yorumlanir (Baltaci, 2019). Bu baglamda Oncelikle veriler arastirmacilar tarafindan okunmus, kodlar
ctkarilmis, kodlarla iliskili temalar olusturulmustur. Katihimeilarin verdikleri cevaplarin benzerlik ve farkliliklart
dikkate alinarak arastirmanin alt amaglarina uygun kategoriler belirlenmis, katilimcilardan alinan cevaplar dikkatli
bir sekilde incelenerek ilgili kategorilere yerlestirilmis ve tablolastirilmustir. Katiimeilardan elde edilen veriler A1,
A2, A3, ... seklinde kodlanmus, bulgularin sunumunda dogrudan alintilara yer verilmistir.

Gegerlilik ve Giivenirlilik

Nitel arastirmada gecerlik ve glivenirligin saglanmast, arastirmanin etik ilkelere uygun yuritilmesini gerektirir.
Nitel arastirmalarin etigi gecerlik ve glvenirlik ¢ercevesinde arastirmanin inanilirhk, aktarlabilitlik ve
giivenilebilitligi baglaminda olugsmaktadir (Merriam, 2009).

Arastirmanin gegerligini saglamak amactyla uzman incelemesine basvurulmus, gérisme formu 3 6zel egitim
uzmani ve 3 6gretim {yesi tarafindan incelenmis (Yildirim ve Simsek, 2016) uzman goriisleri neticesinde revize
edilerek kullanilmigtir. Uzman gorusu alinirken hazitlanan gérisme sorularinin her birinin “uygun/uygun degil
(uygun degilse gorts belirtiniz)/ctkarilmali/varsa yeni soru onerileriniz” seklinde agtklanmast talep edilmistir.
Gelen donttler neticesinde uygun goérilmeyen sorular ¢tkarilmis, dneriler dogrultusunda sorular diizenlenmis ve
yenileri eklenmistir. Ayrica katilimet gbriisleri dogrudan alintilatla sunulmustur. Dogrudan alint1 aragtirmada yer
alan katilimcilarin gorislerinin degistirilmeden, oldugu gibi yer verilmesi anlamina gelmektedir (Patton, 1990).
Calismanin gtivenirligi icin éncelikli olarak; pilot uygulama yapilmus ve pilot uygulama neticesinde arastirma
sorulart tekrar revize edilmistir. Katilimeilardan alinan cevaplar verilerin korunmasi ayrica dogrudan alintilar ile
icerigin giiclendirilmesi amactyla not alinarak kontrol altina alinmustir. Calisma kapsaminda inaniirhk ilkesini
gerceklestirmek amaciyla ayrintili betimleme ve katilimer tasviri yapilmis, katilimer teyidi alinmigtir. Arastirmanin
bulgulari ve sonuglart detayli bir sekilde agiklanmaya ¢alisilmis, benzer nitelikte ¢alisma yapacak arastirmacilarin
sorularinin nispeten cevaplanacagt 6ngérilmustiir. Aktarilabilirlik ilkesi geredi, okuyucunun anlayabilecegi sade
bir dil kullanilmg, beraberinde ayrintili betimlemelere yer verilmigtir. Ayrica katlimeilardan dogrudan alintilar
yapilarak desteklenmistir.

Calisma gonullilik esasina dayali olarak gerceklestirilmis olup, arastirma 6ncesinde aragtirmanin amaci ve siireci
ayrintilt olarak aciklanmus, katithmerarin kendilerini rahat hissetmelerini saglamak amactyla konunun hem
kendileri hem de diger engelli cocugu olan aileler i¢in énemli oldugu ayrica kimliklerinin gizli tutulacagt vurgu
yapilarak gériismeye baslanmigtir.

Bulgular

Bu kisimda aragtirma stirecinde ulagilan temalar, alt temalar, frekans degetleri ve temalara iligkin
katilimet ifadeleri sunulmustur.

Allelerin ¢ocuklarinin 6zel durumu hakkinda bilgi edinme siirecine iliskin bulgular

Tablo 2: Ailelerin ¢ocuklarinin ézel durumu hakkinda bilgi edinme siirecine iligkin goriisleri

Tema Alt Tema Katilimcilar f n
Dogum sonrast/Doktot A3,A10 2 20
Ailelerin ¢ocuklarinin 1Yas/Doktor A7, A9 2 20
5Yag/Ana sinifi gretmeni A5, A8 2 20
6zel durumu hakkinda Dogum sonrasi/Saglik Gorevlisi Al 1 10
bilgi edinme siireci 6Aylikken/Doktor A4 1 10
1 Yas Civart/Kendisi A6 1 10
7Yas/Sinif Ogretmeni A2 1 10
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Tablo 2’ de gbrilldigi gibi ailelerin cocuklarinin 6zel durumu hakkinda bilgi edinme kaynaklarinin siklikla
hastane kaynakli oldugu ve saglik gorevlilerinden 6grendigi, bunu 6gretmenden bilgi edinme durumunun takip
ettigi, beraberinde herhangi bir birimden destek almayip kendi degerlendirmesi neticesinde karar veren ailelerin
de var oldugu anlagilmaktadir. Ayrica ailelerin %30'unun ¢ocuklardaki engel durumunu dogum sonrasinda,
%40’mn1n bir yasina kadar, %30'unun okul hayatinin baslangici ile fark ettigi saptanmustir. Bu konuda anneler su
gorisleri dile getirmistir:

“Erken dogdu, dogumu yaptiran ebe soyledi. Hemen fark etti yani. Takip eden doktorlarumz yodun bir fizik tedavi ve
editim ile yagitlar: arasindaki fark: kapatacagini soyledi, onlarm yaklasim ve soyledikleri moralimizi yiikseltti yoksa
altindan kalkamazdik ” (A1)

“ Birinci sinsfa bagladiginda fark ettik. Sinaf igretmeni fark etti. Rebber igretmene yonlendirdi, rebberlik RAM a gonderd,
orda ozel editime gitmesi gerekiyor dediler” (A2)

“Ozel durnmmunu yasina girdidinde fark. ettim. Ik oflumda da oldugn icin anlamiston. Tabi bu benim icin biyiik bir
yekam oldu. Neler yasayacagin biliyordum.” (A6)

Engel durumunu 6grendikten sonra verdikleti ilk tepkilere iliskin bulgular

Tablo 3: Annelerin ¢ocuklarinin engel durumunu 6grendikten sonra verdikleri ilk tepkilere iliskin goriisleri

Tema Alt Tema Katilimcilar f n
Yogun tzintl A2, A4, A5, A8,A9 5 50

Annelerin ¢ocuklarinin engel durumunu Saskinlik A3, A10 2 20
Sok Al 1 10

ogrendikten sonra verdikleri ilk tepkiler Inkar A7 1 10
Isyan A6 1 10

Tablo 3 incelendiginde; annelerin ¢ocuklarinin engel durumunu 6grendikten sonra verdikleri ilk
tepkilerin sok, tiziinti, sagkinlik, inkar ve isyan basliklart altinda toplandigr gériilmektedir. Annelerin %50’sinin
yogun lziinti, %20’sinin saskinlik, %10’unun sok yasadigi, %10’unun isyan duygusunun agir bastigi, %10 unun
ise inkar yolunu tercih ettigi gérilmektedir. Asagida anne gériislerinden alinan kesitlere yer verilmistir.

“Cok kditii oldum. Sadece benim cocugum yle zannettim. Cok sonra kendimi toparladim. Toparlamak Zorunda
kaldim” (A2)

“Ben down sendromunun ne oldugunn bile bilmiyordum. Sastim kaldim. Nedir nasil olur, arastirdim yapacak highir sey
_yoktn. Rabbimin bediyesi demek ki dedim” (A3)

“Cok zor bir siirecti. Hatsrlamatk dabi istemiyornm. Inanamadik, hi inanamadik” (A7)
Annelerin ¢cocuklarinin durumuyla ilgili bilgi sahibi olmak, tedavi ve egitimi ile ilgili planlama
yapmak adina basvurdugu kurumlara iliskin bulgular

Tablo 4: Annelerin cocuklarinin durumuyla ilgili bilgi sahibi olmak, tedavi ve egitimi ile ilgili planlama
yapmak adina bagvurdugu kurumlara iliskin gériisleri

Tema Alt Tema Katilimcilar f n
Cocuk Doktoru A3,A4,A6,A9 4 40

Ailelerin Tant Sonrasi Rehberlik arastirma Merkezi AT7,A8 2 20
Rehabilitasyon Merkezi A2,A10 2 20

Basvurdugu Kurumlar Fizik Tedavi Merkezi Al 1 10
Okul A5 1 10

Tablo 4’ te gorildugl gibi arastirma kapsaminda yer alan annelerin ¢ocuklarinin durumuyla ilgili bilgi
sahibi olmak, tedavi ve egitimi ile ilgili planlama yapmak adina basvurdugu kurumlarin hastaneler basta olmak
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Uzere, rehberlik arastirma merkezleri, rehabilitasyon merkezleri, fizik tedavi merkezleri ve Milli Egitim’e bagh
okullar seklinde siralandigy goriilmektedir. Destek elde etmek umudu ile miiracaat edilen ilk birimin %40 ile
cocuk doktorlart oldugu, ailelerin %20’sinin rehberlik arastirma merkezlerini, %?20’sinin rehabilitasyon
merkezlerini, %010’unun fizik tedavi merkezlerini, %10’unun okullar tercih ettigi bulgusuna ulasilmugtir.

Asagida anne goriislerinden alinan kesitlere yer verilmistir.

“Ogrendikten sonra maddi durnmumuz, ivi olmadigindan dolay: doktora baktiramadik. Seyy bi de o senelerde kimligimiz
yoktu. Okula giderken ancak distiine diistiik” (A5)

“Bu aslinda bizim ailede genetike bir durnm. Erkek cocuklarda giziikiiyor. Doktora gittik. O da soyledi her seyi.
Durumn nedir ne yapmak lazim 7 (A6)

“Rebabilitasyona gittik. Onlar yardimer oldu sonrast icin. Ogzel editim aldr. Ogretmenteri ile birlikte elimizden geleni
yaptik” (A2)
Cevresel tepki, tutum ve yaklasimlara iliskin bulgular

Tablo 5: Cevresel tepki, tutum ve yaklasimlar

Tema Alt Tema Katilimcilar f n
Olumsuz tepkiler A6, A7, A10 3 30
Uztldiler A4, A5 2 20

Cevreden alinan ilk tepkiler Dua ettiler A8,A9 2 20
Tepkisiz Kaldilar Al 1 10
Inkar Ettiler A2 1 10
Herkesten farkli tepki A3 1 10

Tablo 5’ te gorildigi gibi akraba, komsu, is ve sosyal cevrelerinden gelen ilk tepkilerin neler oldugu
soruldugunda annelerin ¢evreden alinan ilk tepkileri; olumsuz tepkiler olarak nitelendirdigi, bunu ¢evremizdeki
insanlarda Uzlldiler, dua ettiler, tepkisiz kaldilar, inkar ettiler, herkesten farkli tepkiler geldi temalarinin takip
ettigi bulgusuna ulasimistir. Cevresel tepkileri annelerin %30’u olumsuz tepkiler seklinde, %20si ¢evremizdeki
insanlarda tztldiler, %20’si dua ettiler, %10’u tepkisiz kaldiar, %10’u inkar ettiler, %10u herkesten farkli
tepkiler geldi olarak belirtmistir.

Asagida katilimer gorislerinden alinan kesitlere yer verilmistir.

“Cevremdekilerin tepkisi cocugumun rabatsizhgmdan daba ¢ok iiziyordn. Cok yiprattr ¢ok. Bu siirecte sunn anladim
sen giiglii olmazsan kimse sana destek olmuyor.” (A7)

“Cevrem ok bask yaptr bu konuda. Neler neler. .. Tabi kimse benimle empati kuramads. Psikolojik olarak yikildim.
Panik atak hastast oldnm ” (A6)

“Cok degisik tepkiler aldik. Her kafadan bir ses geldi. Ama hic umursamadik. Ik zamanlar insan biraz takiyor
ama Allah’ tan hep hayerlis: diye dua ettim” (A3)

Kabullenme asamasina iliskin bulgular

Tablo 6: Kabullenme agamasinda yasanan durumlar

Tema Alt Tema Katilimcilar f n
Allah’a sigindim AT,A8 2 20

Kabul stirecinde Yapabileceklerime odaklandim Al, A2 2 20
Baskalarint 6rnek aldim A6 1 10

yasananlar Esimle birbirimize destek olduk A5 1 10
Caresiz kabullendim A9 1 10
Psikolojik destek aldim A10 1 10

Tablo 6’ da gorildigti tzere anneler kabullenme asamasinda yasananlari, Allah’a sigindim,
yapabileceklerime odaklandim, baskalarini 6rnek aldim, esimle birbirimize destek olduk, caresiz kabullendim,
psikolojik destek aldim basliklart altinda degerlendirmektedir. Annelerin %20’sinin Allah’a sigindim, %20’sinin
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yapabileceklerime odaklandim, %10’unun baskalarini 6rnek aldim, %10’unun esimle birbirimize destek olduk,
%10’ unun caresiz kabullendim, %10’unun psikolojik destek aldim seklinde goriis bildirdigi bulgusuna
ulagilmistir. Asagida katilimet gériislerinden alinan kesitlere yer verilmistir.

“Allab tan geldi dedik. Ondan gelen her seyi kabul ediyorsak bunu da kabul edecediz, bunn da hos karsilayacagiz
dedik” (A8)

“Ben ¢ok cabuk kabullendim. Ciinkii annem babam vard: oniimde. Onlarz ek aldim. Onlardan biliyorum
kabullenirsem cocugum ¢ok daha cabuk ilerler, bep anne ve babam: dijsiinerek ilerledim” (A6)

Uk zamanlar kabullenmekte Jorluk gektim. Ama o benim yavrumdu. Atamazdim ki, Egim bu konuda hep
yanimdayds. Hep destek oldu. E/ ele verince jistesinden geldik” (A5)

Karsilagilan sikintilar ile baga ¢ikma durumlari ve annelere gii¢ veren unsurlara iliskin bulgular

Tablo 7: Karsilagilan stkintilar ile basa ¢ikma durumlari ve annelere gli¢ veren unsurlar

Tema Alt Tema Katilimcilar f n
Cocuguma olan sevgim A7.A8,A10 3 30
Allah’a olan inancim A5,A9 2 20

Annelere gii¢ veren unsurlar Ailem A1,A3 2 20
Hicbir sey gii¢ vermiyor A4,A6 2 20
Basarma hissi A2 1 10

Tablo 7° de goriildiigii gibi annelerin karsilasilan sikintilar ile basa cikma durumlar: ve annelere gii veren unsurlarm
cocuklarma olan sevgileri izerinde yogunlastgy, giic unsuru olarak belirtilebilecek diger nnsurlarm Allah inanci, aile destedi ve
basarma bissi oldugu belirtilmistiv. Bununla birlikte giic verebilecefe hichir unsurun olmadygin diisiinen atlelerin de var oldugn
Goriilmektedir. Goriilmektedir ki ailelerin %30’ u gocuguna olan sevgisinden giic alirken, %20 sini Allab’a olan inancinm giichi
tuttugn, %20’sine aile desteginin yardumer oldugu, %o10’unun elde edilen ilerlemeler ve basarma bissi ile giiclenmektedir.
Belirtilmelidir ki; ailelerin %20’si ise giie verecek highir unsura sahip olmadsgs goriisiine sabiptir. Asagida katilimer goriiglerinden
aliman kesitlere yer verilnistir.

“Cocuguma olan sevgim. O Radar cok sevdim ki ber sikintinn distesinden bu sevgi ile geldim” (A710)
“Coook zor. Tarif edemem ne kadar zor. Lkisi de engelli oldugu icin hic bir sey giic vermiyor” (A6)

“Cocugnmun egitim durumn ilerledikge kendimi giiclii bissetim. Kolay degil ama dogru_yoldasin ki ilerliyor dedim. O
bagardikea ben de giiclendim” (A2)

Annelerin benzer durumda olan ailelere onetilerine iliskin bulgular

Tablo 8: Annelerin benzer durumda olan ailelere Onerileri

Tema Alt Tema Katilimcilar f n
Durumu ¢abuk kabullenip sabitli olsunlar  A2,A3,A6,A7 4 40

Diger Ailelere Oneriler Allah’ a sigmnsinlar A4,A9,A10 3 30
Cocuklarinin destekgisi olsunlar Al, A5,A8 3 30

Tablo 8 de goruldigh gibi annelerin benzer durumda olan ailelere 6nerileri kabul stirecini hizlandirip
sabirlt olmalari, Allah’ a siginmalart ve ¢ocuklarinin destekgisi olmalari ve her zaman onlarin arkalarinda olmalari
seklinde siralanmaktadir. Annelerin %40’t benzer durumda olan ailelere durumu c¢abuk kabullenmelerini ve
sabirlt olmalarini, %30’unun Allah’ a siginmalarinin yararl olacagint ve % 30’unun ise her zaman ¢ocuklarinin
destekeisi olmalarini tavsiye ettigi bulgusuna ulasilmistir. Agagida katiimer gorislerinden alinan kesitlere yer
verilmistir.

“Cocuklarmmzin bep arkasimda olmalyyiz. Onlarm eli kolu akls ber seyi olmalyiz. Elimden gelen ber seyi yaptim hig
pismanlydim keske degim bisey olmads. Kaderde ne yasamak varsa onu yasayacagiz. Hamd olsun ki bizler variz ki yanlarmdayiz”
(A1)
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“Tlk yapmalar: gereken sey kabullenmeleri. Ls burda bitiyor. Baska gocuklar: varsa ondan ayirt etmeyecekler. Daba
Jazla ilgilenecekler, her gittikleri yere gotiirecekler. Deger vereceler, bunu hissettirecekler. Pigmanligim yok. Hemen kabullendigime
her seyi ile birebir ilgilendigime seviniyorum ” (A3)

Ailelere dnerimiz saburly olsunlar Allab’mn takdiri bu, dyle diledi ve oldn. Kim bilir ne kapilar agacak Allah’a
suginsintar” (A9)

Tartigsma

Aragtirma engelli ¢cocuga sahip annelerin ¢ocuklarinin 6zel durumunu 6grendikleri anda verdikleri
tepkileri, cevresel tutum ve yaklasimlari, tedavi stirecine dair aldiklart kararlari, kabul asamasinda yasananlari,
sorunlar ile basa ¢tkma yoéntemlerini ve benzer durumda olan ailelere Onerilerini tespit etmek amaciyla
gerceklestirilmistir. Calisma kapsaminda yer alan annelerin yas ortalamasinin diisitk oldugu, %60’1n1n 40 yas alti
annelerden olustugu tespit edilmistir. Alan yazin incelendiginde de engelli ¢ocuga sahip annelerin buytik
cogunlugunun geng yetiskin bireylerden olustugu goériilmektedir (Istkhan, 2005; Okanli ve ark., 2004; Ozsoy ve
ark., 2006; Sen, 2004). Calisma grubumuzu olusturan annelerin de %40’ 1nin ilkokul mezunu oldugu, %10” unun
okuma yazma bilmedigi ve %60’tin ev hanimi oldugu belirtilebilir. Benzer sekilde alan yazin engelli ¢ocuk
annelerinin biytik bir cogunlugunun égrenim diizeylerinin disiik oldugunu, siklikla ilkokul mezunu ve ev hanimi
olduklarint vurgulamaktadir (Istkhan, 2005; Kaytez ve ark., 2015; Okanli ve ark., 2004; Ozsoy ve ark., 2006; Sen,
2004).

Engelli bir ¢ocuga sahip olan ailelerin ¢ocuklarinin 6zel durumlarinin fark edilmesini kolaylastiran ya da
zotlastiran pek cok etmen bulunmaktadir. Bu etmenlerden biri de doguma kadar olan imgeleme déneminde
ailenin beklentileridir. Bu dénemde ailenin yapisal 6zellikleri, dini kiiltiirel yasantisi, dogacak olan ¢ocuk
hakkindaki imgelemi belitleyecektir. Gelisimsel farkliliklarin tespit edilmesi agir ve sendroma sahip ¢ocuklarda
sorun teskil etmemekte tani stirecinde gecikmelere yol agmamaktadir ancak daha hafif seyreden ve sosyal beceri
yersizlikleri seklinde ortaya ¢ikan gereksinimlerin aile tarafindan fark edilmesi gliclesmekte ve ilerleyen yillara
siklikla okul baslangicina kalmaktadir (Ardig, 2018a). Nitekim calisma kapsaminda da sendroma baglt ortaya
ctkan tanilamalarin dogum sonrasi, agir engel durumlarinin da en gec bir yasina kadar tanillandigr bulgusuna
ulaslmustir. Calisma kapsaminda ailelerin %30'unun ¢ocuklardaki engel dutumunu dogum sonrasinda, %40’ 1nin
bir yasina kadar, %30'unun okul hayatinin baslangict ile fark ettigi saptanmistir. Benzer sekilde Ozsoy ve ark.,
(2000) tarafindan yapilan c¢alismada da ailelerin 6nemli bir kisminin ¢ocuklarinin engelli oldugunu en gec bir
yasina kadar fark ettikleri ve hemen sonrasinda egitim ve tedavi siireci hakkinda bilgi almak icin saglk
kurumlarina giderek doktora basvurduklart saptanmugtir.

Engelli bir cocugun diinyaya gelmesi ve bu durumun &grenilmesi ile birlikte aile icerisinde énceden
kurulmus olan tiim dengeler degismektedir. Degisen bu dengeler ailede bulunan her bir bireye yeni ve cogunlukla
da agir sorumluluklar da yiiklemektedir. Stuphesiz ki bu sorumluluklarin ¢ogunlugu anneye ytklenmektedir.
Bulundugu yas ve pozisyon ne olursa olsun gebelik dénemi ve sonraki slirecte normal gelisim gdsteren bir
bebege sahip olma beklentisine sahip olan anneler bebegin engel tanist almasi ile oldukea yipratict bir stirece
dahil olmaktadir. Ailelerin bu stireci saglikli atlatabilmeleri hususunda pek ¢ok faktér belirleyici olmaktadir. Bu
faktorlerden ilki tani agamast ve bu esnada karsilagilan tutum ve yaklasimlardir. Bu hususta saglhk gorevlilerine
6nemli sorumluluklar dismektedir. Calisma kapsaminda elde edilen bulgular neticesinde ailelerin ¢ocuklarinin
6zel durumu hakkinda ilk bilgi kaynagt olarak saglik gorevlilerini belirttigi, bunu 6gretmenden bilgi edinme
durumunun takip ettigi, beraberinde tecriibeler ve imkansizliklar nedeniyle herhangi bir birimden destek almayip
kendi degerlendirmesi neticesinde karar veren ve siireci stabil ilerleyise birakan ailelerin de var oldugu
anlasimaktadir. Yapidan calismalar da benzer sekilde ebeveynlerin tani asamasinda doktorlara, hastane
calisanlarina ve alan uzmanlarina danigip yardim almayr amagcladigini géstermektedir (Case, 2001; Taanila ve ark.,
2002). Arastirma kapsaminda yer alan annelerin ¢ocuklarinin durumuyla ilgili bilgi sahibi olmak, tedavi ve egitimi
ile ilgili planlama yapmak adina basvurdugu kurumlarin hastaneler basta olmak tzere, rehberlik arastirma
merkezleri, rehabilitasyon merkezleri, fizik tedavi merkezleri ve Milli Egitim’e bagli okullar seklinde siralandigi
goriilmektedir. Ailelerin farkli kurumlara muracaat etme nedenleri arasinda; yapilan ve yapilmast gereken
islemler, tedavi siireci, karsilasilmasit muhtemel olumsuz durumlar, alinmasi gereken tedbitlerle ilgili bilgi sahibi
olmak istemelerinin yani sira ¢ocuklarinin normal gelisime sahip oldugunu duymaya olan gereksinimlerinin de
var oldugu distntlmektedir.
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Annelerin ¢ocuklarinin engel durumunu 6grendikten sonra verdikleri ilk tepkilerin sok, tziintd,
saskinlik, inkar ve isyan bagliklart altinda toplandigi gbrillmektedir. Alan yazinda da engelli aileleri ile yapilan
benzer calismalarda ailelerde ilk ortaya ¢ikan tepkilerin Gziinti, saskinlik, korku oldugu gérilmustiir (Ercan,
Kalayci-Kirlioglhu ve Kirliogla, 2019; Top-Ustiiner, 2009). Ailelerin siirece uyum saglama giicii ve hizi ise ailenin
tim kaynaklar etkin kullanmasina, kendi yap1 ve islevselligini yeniden sekillendirmesine, olagan gelisim gosteren
cocuk icin yapilan her tirli hazithigin hatta daha fazlasinin 6zel gereksinimlere sahip cocuk icin tekrar
diizenlenebilmesine bagl olarak degisiklik gbstermektedir (Ardi¢, 2018b). Ayrica sahip olduklart sorumluluklart
baskalariyla paylasan, c¢evresindeki kisiler tarafindan desteklenen anne babalarin yalniz olmadiklarini
dustindiikleri ve sorunlarla daha kolay basa ¢ikabildikleri de saptanmustir (Girgin ve Baysal, 2005). Clinki ailelerin
en buyiik sorunlarindan biri de ¢ocuklarinin toplumsal olarak kabul edilmesidir (Kot, S6nmez ve Eratay, 2018).
Yagamlar1 boyunca pek ¢ok insanla etkilesime girmek durumunda olan engelli cocuklar ve ailelerinin bu etkilesim
sirecinde vyasadiklart deneyimler ve hissettikleri bireylerin  toplum ile etkilesimini 6nemli dl¢tde
bicimlendirmektedir. Cocuklarina yénelik tutumlar aileleri ruhsal yonden etkileyebildigi gibi bireylerin egitim ve
is hayatinda, sosyal ortamlarinda ve destek hizmetlerinde neler ile karst karsiya kalacaklarint belitrlemede dahi
etkili olabilmektedir (Ardig, 2018c¢). Nitekim toplum tarafindan damgalanma korkusu, insanlarin merakl, actyan
bakislart anne babanin cocuklarini eve kapatmalarina sebep olabilecek, ebeveynlerin de sosyal hayattan
soyutlanmalarina zemin hazirlayabilecektir (Ozsenol ve ark., 2003). Genelde engelli aileleri 6zelde ise engellilerin
kendisinin yakin ¢evrenin desteginden yoksun olmalarinin ya da yakin ¢evrenin engellemesi ile karsilasmalarinin
ikinci bir engel durumu olarak gériildiigi belirtilmektedir (Geng, 2015). Calisma kapsaminda yer alan anneler de
cevrelerinde yer alan bireylerden ¢ok farkli tepkiler geldigini ve bu siirecte ¢ok yorulduklarini, cocuklarinin engel
durumundan ¢ok bu tepkiler ile ugrasmak durumunda kaldiklarini belirtmektedir. Cevresel olumsuz tepkilere
vurgu yapilan ¢alisma ile alan yazinda yer alan benzer calismalar da Srtiismektedir. Alan yazinda da ailelerin
cocugun engelli olusunu akrabalarina ve cevredekilere agiklamada duygusal sorunlar yasadiklart (Geng, 2017),
toplumun ebeveynleri rahatsiz edebilecek bir bakis agisina sahip olabildigi vurgulanmaktadir (Ozsenol ve ark.,
2003). Ayrica Yurdakul ve Gitli’nin (1999) yaptiklart arastirmada da calismamizt destekler sekilde engelli cocugu
olan ailelerde, sosyal destek veren kisilerin sayist ve bu destekten duyulan memnuniyet derecest arttikca, anne-
babalarin depresif belirtilerinin ve stres diizeylerinin azaldigr belirtilmistir.

Stres yaratan durumlar karsisinda bireylerin igsel ve dissal denge durumunu saglamak ve kontrol
edebilmek icin basvurdugu bilissel, duygusal ve davranigsal tepkiler olarak nitelendirilen (Lazarus, 1990) baga
¢tkma glicliniin, annelerde ¢ocuklarina olan sevgileri tizerinde yogunlastigl, Allah inancy, aile destegi ve basarma
hissinin de basa ¢tkmada yardimct giic unsutrlart arasinda yer aldigt belirtilmistir. Benzer sekilde Bucuka (2022)
calismasinda engelli ¢ocuga sahip annelerin siireci sagliklt atlatabilmelerinde dini basa ¢tkma becerilerinin ve
cevreden aldiklart sosyal destegin 6nemi tzerinde durmustur. Bir diger glic unsuru olarak es desteginin
vurgulandigt ¢alisma alan yazinda elde edilen bulgular ile de Ortiismektedir. Nitekim engelli cocugu bulunan
ailelerde eslerin birbirlerine yardimet olmasinin stresi disiirdiigii ve boylelikle daha saglikh aile isleyisine sahip
olundugu alanyazinda siklikla vurgulanmaktadir (Dyson, 1997; Ercan, Kalayci-Kirlioglu, Kirlioglu, 2019).

Sonug¢

Engelli ¢ocuga sahip annelerin ¢ocuklarinin 6zel durumunu 6grendikleri anda verdikleri tepkileri,
cevresel tutum ve yaklasimlari, tedavi siirecine dair aldiklari kararlari, kabul asamasinda yasananlari, sorunlar ile
basa ¢ikma yontemlerini ve benzer durumda olan ailelere 6nerileri tespit etmek amactyla yapilan bu arastirmada
nitel aragtirma yaklasimlarindan fenomenolojik desenden yararlanilmustir. Yari yapilandirilmis gériisme formu
ile elde edilen verilerin analizi neticesinde engelli cocuk annelerinin ¢ocuklarinin engel durumunu genellikle
dogum sonrast ve 1 yasa kadar olan siire zarfinda fark ettikleri; bu siirecte yogun bir Uzlntl yasadiklar,
kendilerini caresiz hissettikleri ve ne yapacaklarint bilemedikleri sonucuna ulagilmistir. Yonlendirilme amach ilk
miracaat ettikleri birimin ayni zamanda ¢ocuklarinin engel durumunu 6grendikleri birim olan saglik kurumlari
oldugu belirlenen annelerin ¢ocuklarinin engel durumunu 6grendikten sonra verdikleri ilk tepkilerin genellikle
sok, derin bir Gzlntd, inkar ve isyan seklinde siralandigi tespit edilmistir. Cevreden alinan ilk tepkilerin olumsuz
yonde oldugu, dua edenlerin, aile ile birlikte tiziilenler bulundugu gibi tepkisiz kalmay: tercih edenlerin de var
oldugu, ailelerin ise ¢evreden gelen olumsuz tepkiler neticesinde gocuklarinin 6zel durumu ile beraber bir de bu
tepkiler ile ugrasmak zorunda kaldiklari, ¢evrelerinin tutum ve yaklasimlarinin engel durumu ile baga ¢ikmalarini
zorlastirdigt sonucuna ulasimistir. Yasadiklar stireg ile basa ¢tkmada es ve yakin ¢evre desteginin, dini duygu ve
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duistincelerin kolaylastirict oldugu, olumsuz duygulardan arinmada yardimer oldugu, beraberinde kabulde
kolaylastirict ve yol gosterici etkiye sahip oldugu sonucuna ulagilmistir. Dini yasantilarinin yant sira cocuklarina
olan sevgilerinin sorunlarin tstesinden gelmede yapici etkiye sahip oldugu, aile baglarinin kuvvetli olmasinin
ailelere giic verdigi, gérev paylasimi yapimasinin sorumlulugu tek kisi Gizerinden alarak ylkin ve stresin
azalmasina yardimct oldugu ayrica aile bireylerinin desteginin 6nemli oldugu ve benzer durumda olan ailelerin
bilgi ve deneyimlerinin psikolojik agidan hem de ilerleyen stireclerde ¢ocuklart lehine kararlar alabilmelerinde
oldukga yararlt oldugu sonucuna ulasimistir.

Oneriler
Arastirma bulgularina dayali olarak tespit edilen 6nerilere asagida yer verilmistir.

Engel ile tanisma asamasinin 6nemli oldugu, bu stirecin ailelerin bakis acisint 6nemli 6lciide etkileyecegi
gerceginden hareketle tani birimlerinin aile hassasiyetlerine 6zen gdsteren moral ve motivasyonu artirict bir
yaklasim benimsemeleri 6nemlidir. Bu baglamda engel tanusini ilk duyduklar birim olan saglik personeline
konunun hassasiyetine uygun, yapict, yoénlendirici, gercekei aynt zamanda motive edici bir yaklasimla iletisgim
kurmalarini saglayacak becerilerin kazandirilmasina yonelik egitimlerin verilmesi 6nerilebilir.

Ailelerin tant sonrasinda bu zor durum ile bas basa kaldiklarint ifade etmeleri sonucundan hareketle;
ailelerin kendi ruh hali ve problemleri ile bag basa birakilmamasi, ruhsal durumlarini dengede tutacak, yalnizlik
ve caresizlik hislerini ortadan kaldiracak kapsayict bir program ile takip edilmeleri ve ailelere yasam boyu destek
hizmeti sunulmast 6nerilebilir.

Sosyal c¢evreden alinan destek kadar, 6zellikle engelli ¢cocuga sahip olan annelere yonelik olarak,
cocuklarinin engel tirii ve Ozelliklerine yonelik egitimlerin verilmesi de sorunlarla basa ¢tkabilme
mekanizmalarinin gelistirilmesinde annelerin kendilerini daha giglii hissetmelerini saglayacagi gbz 6niinde
bulundurularak buna yonelik egitim planlamalari yapilabilir.

Engelli cocuga sahip ebeveynlerin gereksinimleri yakindan izlenmeli, problemleri ile baga ¢ikabilmelerini
saglayacak sekilde danismanlik, rehberlik ve destek hizmetleri sunulmalidir.

Gelecekte yapilacak arastirmalara yonelik; normal gelisim gosteren kardeslerin de déhil edildigi, daha
genis bir 6rneklem grubu ile planlanabilir.

Etik Tedbirler

Arastirma siirecinde etik dist herhangi bir durumla karsilasmamak icin gerekli tim etik stirecler takip
edilmistir. Bu kapsamda aragtirma ile ilgili yasal izinler alinmistir. Calismanin etik izni Karamanoglu Mehmetbey
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EXTENDED SUMMARY

In the family, which constitutes the smallest unit of society, children have an important place as they are
considered the means of continuing the lineage and serve as the parents’ safety net. However, finding out that
the child is disabled turns all expectations upside down (Bilal & Dag, 2005; Hassall et al., 2005). While very few
disabled individuals can achieve the life conditions they wish to have amidst their struggle, disability is too
challenging and complex to be left to the responsibility of any individual and family (Bucuka, 2022). Therefore,
it is important to determine the reactions of not only mothers but the rest of the outside world to the child's
disability, as well as the problems mothers experience and the coping mechanisms they adopt. It is anticipated
that the study, designed to include all disability groups, will be useful in revealing the psychological state of
families with disabled children, the difficulties they face, and details of the coping mechanisms they adopt to
overcome these difficulties from the moment of diagnosis. Accordingly, effective solutions can be produced for
families who have similar experiences.

In this context, this study aims to determine the reactions of mothers when they found out about their children’s
disability, the environmental attitudes and approaches towards the children’s disability, the decisions the families
made regarding the treatment process, and the mothers’ experiences during the acceptance stage, their methods
of coping with consequent problems, and their suggestions for mothers who have a disabled child.

This study was conducted using the phenomenological design, which is one of the qualitative research methods.
The study group was determined by the stratified sampling method and consists of ten mothers who live in
Aksaray and have disabled children. In the study, which includes all disability groups, the semi-structured
interview technique was used. Accordingly, after a literature review, open-ended interview questions were
prepared, which were revised after consulting with experts, and a data collection tool was created. The data
obtained through face-to-face interviews were analyzed using the content analysis method.

It has been determined that the families’ first-hand source of information regarding their disabled children is
health facilities and healthcare professionals, followed by teachers. It is also found that there are families who
do not seek any support and make decisions based on their own evaluation of the situation. It has been observed
that the mothers’ first reactions to their child’s disability are shock, sadness, disbelief, denial, and rage against
fate. The study found that the institutions where the participants seck guidance with regard to their children’s
disability, treatment, and education are health facilities, guidance and research centers, rehabilitation centers,
physical therapy centers, and schools affiliated with the Ministry of National Education, respectively. When
asked about the first reactions from relatives, neighbors, colleagues, and social circles, mothers described the
tirst reactions to their child’s disability as negative, which are grouped under the themes of sadness, praying
Allah for help, unresponsiveness, denial, and different reactions by different people. The coping mechanisms
mothers adopted during the acceptance stage are resorting to Allah, focusing on what they can do, taking
examples from others, supporting each other with their spouse, accepting helplessness, and secking
psychological support. It has been indicated that mothers focus on their love for their children when coping
with the difficulties they encounter, and the factors that empower them. Among factors that serve as a source
of strength are belief in Allah, family support, and a sense of achievement. Furthermore, there are families who
hold that they have no source of empowerment. The recommendations of the mothers with a disabled member
are quickly accepting the situation, being patient, secking refuge in Allah, and supporting their children.

The findings of the study showed that the participants found out about their child’s disability after birth. Similar
studies also indicated that at the diagnostic stage, parents aim to consult and seek help from doctors, medical
staff, and field experts (Case, 2001; Taanila et al., 2002). Additionally, it was found that 30% of families notice
their child's disability after birth, 40% by the age of one, and 30% at the school age. Similarly, Ozsoy et al. (2006)
found that a significant number of families noticed their child's disability by the age of one at the latest. It was
also found that health facilities were the first point of contact for families to seek guidance after learning about
their child's disability, and they generally experienced shock, deep sadness, denial, and rage against this fate.
Environmental attitudes and approaches were found to make it difficult for families to cope with the child’s
disability. The findings on negative environmental reactions overlap with similar studies in the literature. The
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literature also suggests that families face emotional problems when explaining their child's disability to relatives
and those around them (Geng, 2017) and that society can have a viewpoint that can disturb parents (Ozsenol
et al,, 2003). Furthermore, Yurdakul and Girli's (1999) study supports our findings, which stated that as the
number of people providing social support and the level of satisfaction with that support increased in families
with disabled children, the parents' depressive symptoms and stress levels decreased.

It was concluded that spousal and close social support and religious beliefs facilitated coping with the situation,
and the primary recommendation for families experiencing a similar situation was to quickly accept the situation.
Similarly, Bucuka (2022) emphasized the importance of religion as a coping mechanism and social support for
mothers with disabled children to deal with this situation in a healthy way.

In light of these findings, it is recommended that the individuals and units that make the diagnosis of the
disability should adopt an approach that aims to strengthen the mothers' morale and motivation and that families
of disabled individuals should be offered lifelong support services and comprehensive follow-ups. It can be
suggested that future studies include a wider sample group that includes normally developing siblings.
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