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O0z. Toplumun o6zel gereksinimli bireylere bakis acisi, ebeveynlerin yetersizlik algisi, yetersizlik
durumundan kaynaklanan problemler vb. nedenler ebeveynlerin, giinliik yasamlarini stirdiirmelerinde ve
sosyal hayata uyumlarinda bazi giicliiklerle karsi karsiya kalmalarina neden olmaktadir. Ebeveynler
icerisinde geleneksel anlayisa gore en ¢ok ¢cocuklarin bakimindan anne ya da annelik roliinii iistlenen kisi
sorumlu olmakta ve bu gii¢liiklerle en ¢ok anneler ytlizlesmektedir. Yetersizligin derecesi ve tiirii arttikca
yasanan giicliiklerin artacagi diisiiniilmektedir. Bu arastirmanin amaci ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocuklari
olan annelerin ev ortaminda, okul ortaminda, sosyal hayatlarinda, saghk alanlarinda ve problem
davranislardan kaynakli yasadiklari giigliikleri ortaya koymaktir. Arastirmaya Bolu ilinde ikamet eden 6-
12 yas arasinda ¢oklu yetersizlik tanisi olan ¢ocuga sahip 10 anne katilmistir. Veriler, gériisme yontemleri
icerisinden yar1 yapilandirilmis gériisme teknigi kullanilarak toplanmistir. Arastirmada elde edilen veriler
betimsel analiz teknigi ile analiz edilmistir. Arastirma sonunda ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan
anneler ev ortaminda, okul ortaminda, arkadaslari ile derslerinde ve ev ddevleri ile ilgili gii¢liikler
yasadiklarini ifade etmislerdir. Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin sosyal hayatta ¢evredeki
bireylerin davraniglar1 ve konusmalarindan, c¢ocuklarinin davranislarindan kaynaklh (problem
davranislarindan), akrabalarinin davramslarindan ve arkadas-gcevresinin olmamasindan kaynakl
glclikler yasadiklarimi ifade etmislerdir. Coklu yetersizlige sahip c¢ocugu olan annelerin ayrica
cocuklarinin saglik problemleri ile ilgili olarak gii¢likler yasadiklar1 ve siirekli hastaneye gitmek
durumunda kaldiklar tespit edilmistir.

Anahtar Sozciikler: Ozel egitim, Coklu Yetersizlik, Anne, Gii¢litk

Abstract. Reasons such as society’s view on disabled individuals, parents’ perceptions related to feelings
of incompetency and issues stemming from disabilities cause certain difficulties for the parents pursue
their daily lives and adapt to social lives. Mothers or people undertaking the role of motherhood are
traditionally responsible for the care of disabled children and therefore they face these problems the most.
It is believed that hardships experienced as a result of disabilities increase based on the degree and type
of disability. Aim of this study is to provide an insight to the difficulties experienced at home, school, social
and healthcare environments by mothers with children who have multiple disabilities, resulting from
problem behaviors of their children. 10 mothers residing in Bolu province with children between the ages
of 6-12 and diagnosed with multiple disabilities participated in the study. Data were collected by using
semi-structured interview technique. Research data were analyzed via descriptive analysis technique.
Mothers with children with multiple disorders reported that they experienced most of the difficulties at
home and school environments, in terms of their children’s friendships, lessons and homework. It was
found that mothers with children with multiple disorders experience the following problems in social life:
problems caused by behaviors and discourse of people in the environment, problems caused by the
behaviors of their children (problem behaviors), behaviors of relatives and problems caused by lack of
friends-social spheres. It was also stated that mothers with children with multiple disorders encounter
difficulties related to their children’s health and need to visit the hospital constantly.
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SUMMARY
Introduction

Family is the basic unit that constitutes the society. A family is usually formed by mother,
father and children. Children are complimentary elements in a family. According to Ataman
(2003), children are a shared product of a woman and a man, the continuation of a generation, a
tie that binds the couples, a tool that fulfils one’s longing, future insurance for parents, a present
given by the mother and love.

When a child is born, novelties and hardships are experienced in the family’s routines and
relationships. These hardships can be cited as taking care of children’s needs, taking care of the
needs of others in the family, ensuring the continuation of family order and meeting economic
needs of family members (Yildirim and Conk, 2005). These hardships affect family members
intensively when the newborn is developmentally different than children with normal
developmental patterns.

While having a single disability is an immense problem at every stage of one’s life,
individuals with multiple disabilities face more extensive problems (Cavkaytar and Diken, 2005).
Family structure in our society and accepted roles of individuals in Turkish families result in the
fact that care roles are given to mothers or individuals who take the responsibility of child care.
This study aimed to present the difficulties experienced by mothers with children with multiple
disabilities resulting from problem behaviors of their children and display the difficulties
experienced at home environment, school environment, social life and in the field of health.

Method

Case study design -a qualitative research method- was used in this study. 10 voluntary
mothers residing in Bolu province with 6-12 year-old children diagnosed with multiple
disabilities participated in the study. Interview forms prepared by researchers by undertaking
literature review were examined by two experts and the questions were finalized in line with the
suggestions of experts. Data were collected via semi-structured interview technique. Data
collected in the framework of the study were analyzed via descriptive analysis technique.

Results

Mothers with children with multiple disorders reported that they experienced the most
difficulties at home and school environment, and in terms of their children’s friendships and
homework. It was found that mothers with children with multiple disorders experience the
following problems in social life: problems caused by behaviors and discourse of people in the
environment, problems caused by the behaviors of their children (problem behaviors), behaviors
of relatives and problems caused by lack of friends-social spheres. It was reported that mothers
with children with multiple disorders had difficulties related to their children’s health and had to
constantly visit the hospital.

Discussion and Suggestions

Mothers with children with multiple disorders reported that they experienced hardships at
home environment the most, they could not leave their children alone, they wanted to keep an eye
on them at all times and therefore the burden of care never lessens even when their children are
grown. The study by Freedman et. al. (1997) supports the findings of the present study. It can be
argued that burden of care experienced by mothers is increased since their children cannot
manage self-care and cannot meet their needs due to multiple disabilities.

In terms of problems experienced by mothers with children with multiple disorders at
school environment, mothers reported constant need to accompany their children to school,
individual characteristics of their children and constant change of teachers. Many of these
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children’s needs are met by their mothers since children with multiple disabilities cannot meet
their self-care needs, cannot express themselves and there are not sufficient number of personnel
to take of self-care needs of children with multiple disabilities. Concerned that self-care needs
won’t be met in their absence; mothers usually wait at school.

It was found from the interviews conducted with mothers that children with multiple
disabilities are usually marginalized and alienated by their friends, they prefer children younger
than themselves as friends and the majority of them do not have any friends. It was found that
mothers with children with multiple disabilities experience problems about their children’s
lessons or homework caused by their individual characteristics such as lack of muscle use, getting
bored easily, lack of interest and being reluctant. Mothers reported that their children have
problems in reading and writing and mothers experienced problems in supplying the materials
requested from them.

Mothers that children with multiple disabilities expressed that they experience problems in
social life caused by the behaviors and discourse of individuals in their surroundings and they
experience problems caused by the behaviors of their children (problem belabors). It was
reported that mothers with children with multiple disorders had difficulties related to their
children’s health and had to constantly visit the hospital.

Findings of the study show that parents experience many behavioral problems in daily life
caused by their children. Similarly, studies by Ozen, Colak, Acar (2002) and Sucuoglu, Kiiciiker,
Kanik (1993) also report that parents experience problems with their children with multiple
disabilities. Also, Karakus’s (2010) study identified that parents face hardships caused by
problems related to their children’s personal characteristics. Support services may help overcome
the problems experienced by families.

In line with these findings;

Support and training can be provided to mothers with children with multiple disabilities so
that they can cope with these issues.

Future studies can compare the problems of mothers with children with multiple
disabilities and problems of mothers with children with a single disability (such as mental
disability, hearing disability, visual disability, autism spectrum disorders etc. )
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GIRIS

Toplumlarin yapisini olusturan temel birimler ailedir. Aralarinda evlilik, kan bagi ve cocuk
baglar1 olan, ayni ¢at1 altinda ortak bir hayati ve geliri paylasan, kendilerine 6zgili benzer gorgi,
inang¢ ve degerlere sahip kisilerin olusturdugu toplumun en kiiciik birimine aile denilmektedir
(Celik, 2004). Baska bir ifade ile aile, toplumda niifusun kaynagini olusturmasi, kusaklarin
strekliligini ve neslin devamini saglamasi acisindan temel sosyal bir kurumdur (Kir, 2011). Aileler
genellikle anne, baba ve ¢ocuklardan olusmaktadir. Cocuklar ailenin tamamlayici bir unsurudur.
Ataman (2003)’a gore ¢ocuk, kadin ve erkegin ortak bir iirlinii, neslin devami, esleri birbirine
baglayan bag, 6zlem gideren bir arag, anne babanin gelecek sigortasi, annenin verdigi bir armagan
ve sevgi olarak ifade edilmektedir.

Aileye bir ¢ocugun katilmasi ailenin rutinlerinde, iliskilerinde gesitli yeniliklere ve
zorluklara yol agmaktadir. Bu zorluklar, cocuklarin gereksinimleri ile ilgilenme, diger bireylerinin
gereksinimlerini karsilama, aile ortaminda diizeni devam ettirme ve aile bireylerinin ekonomik
ihtiyaclarini karsilama olarak ifade edilebilir (Yildirim ve Conk, 2005). Bu giicliikler, aileye katilan
¢ocugun normal gelisim 6zelliklerinden farklilig1 oldugunda daha yogun olarak aile bireylerini
etkilemektedir. Gelisimi normalden farlihlk godsterme durumu yetersizlik olarak ifade
edilmektedir. Akinc1 ve Darica (2000)’ya gore yetersizlik, kisinin bedensel, zihinsel, ruhsal ve
sosyal Ozelliklerinde belli bir oran ve siirekli olarak fonksiyon kaybi veya bozuklugu sonucu
normal yasamin gereklerine uymama durumu olarak tanimlanmaktadir. Yetersizlik, Basbakanlik
Oziirliller Idaresi Baskanhgina gore ortopedik, gorme, isitme, dil ve konusma, zihinsel ve siiregen
hastalik olmak tlizere alt1 kategoride incelenmektedir.

Aileye yetersizligi olan bir cocugun katilmasi, ebeveynler acisindan aile olma
sorumlulugunun yaninda ¢ocuklarinin 6zelliklerinden dolay1 pek ¢ok rolii iistlenmek durumunda
kalmalarina yol agmaktadir (Cavkaytar, Batu ve Cetin, 2008). Baska bir ifade ile yetersizlige sahip
bir cocugun aileye katilmasi tiim aile bireyleri icin duygusal bir yiik, engellerle dolu bir yasam
deneyimi ve siirekli basa ¢ikma tepkileri gerektiren giicliik olarak karsimiza ¢cikmaktadir.

Alan yazinda 06zel gereksinimli bireylerin ebeveynlerinin, yasadiklarini belirlemeyi
amagclayan arastirmalar incelendiginde nicel ve nitel arastirma yontemlerinin kullanildigi
arastirmalara rastlanmistir. Nicel arastirma yontemine uygun olarak desenlenen aragstirmalardan
Coskun (2013) fiziksel yetersizligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinin bakim ytikii ve aile islevlerini
degerlendirmistir. Arastirma 167 fiziksel yetersizligi olan ¢ocugun ebeveyni ile yirutiilip,
aragtirmaci tarafindan hazirlanan Kisisel Bilgi Formu, Aile Degerlendirme Olgegi, Zarit Bakim
Yiikii Olgegi ile veriler toplanmistir. Arastirma sonucunda ¢cocuklarin fiziksel engelli olmalarindan
dolay1 ebeveynlerin bakim yiikiiniin arttig1 ve aile islevlerinin etkilendigi bulgulanmistir. Tarsuslu
Simsek, Tas¢1 ve Karabulut, (2015). Yetersizlige sahip ¢cocugu olan ebeveynlerin baska ¢ocuk
yapma isteklerinin incelenmesi ve anne-baba birlikteligine etkisini incelemislerdir. Bu
arastirmada yetersizlige sahip 145 ¢ocugun ailesi katilmis ve arastirmaci tarafindan hazirlanan
soru formu ile veriler toplanmistir. Arastirma sonunda yetersizlige sahip cocugu olan ailelerde,
anne-baba birlikteligi cok fazla etkilenmemis olmakla birlikte, ebeveynlerin yogun gelecek kaygisi
yasadig1 saptanmistir. Bu durumun, kronik yetersizlige sahip cocugu olan ebeveynlerin engelli
dogacak kaygisiyla baska cocuk yapma arzularini da etkiledigi belirlenmistir. Altug Ozsoy,
Ozkahraman ve Calli, (2006) zihinsel yetersizlige sahip cocugu olan ailelerin yasadiklar
glcliikleri belirlemek amaciyla 110 zihinsel yetersizlige sahip cocugu olan anne baba érneklem
grubunu olusturmustur. Arastirma verilerinin toplanmasinda arastirmacilar tarafindan
gelistirilen formlar kullanilmistir. Arastirmada, ailelerin gelecek kaygisi, cocuguna yonelik siirekli
bir kaza ya da yaralanma korkusu yasadiklari, yine ailelerin ¢evrelerinden hi¢bir zaman sosyal
destek gormedikleri saptanmstir. Lafci, Oztung ve Alparslan (2014) zihinsel yetersizlige sahip
¢ocugu olan 55 ailenin (anne-baba) yasadig1 giicliikleri incelemistir. Arastirmada veriler
arastirmacilar tarafindan olusturulan anket formu ile yiiz yiize goriistilerek toplanmistir. Zihinsel
yetersizlige sahip cocugu olan ailelerin, toplumun bakis acisindan rahatsiz oldugu, ¢cocugunun
gelecegi icin kaygili oldugu, esi ile iletisimde sorun yasadigi, cocugunun tedavi siirecinde sorun
yasadigi, sosyal cevresinden destek gormedigi, diger cocuklarina yeterli ilgi gosteremedigi ve
aileye ek masraf getirdigi gibi gii¢liikler yasadigi saptanmistir. Ek olarak yetersizlige sahip ¢cocugu
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olan ebeveynlerin daha sonraki ¢ocuklarinin da engelli dogacak kaygisiyla baska cocuk sahibi
olmak istemediklerini belirttikleri goriilmektedir. Nergiz (2013) gérme yetersizligi olan ¢ocuk ve
ergenlerin ebeveynlerinin stres, yasam doyumu ve tiikkenmislik diizeylerinin degerlendirilmesi ve
ebeveynlerin basvurduklari stresle basa c¢ikma bigimleri ve kontrol odagini incelemistir.
Arastirmaya 6-18 yas arasi gorme yetersizligine sahip ¢cocugu olan 58 ebeveyn cifti katilmistir.
Arastirmadaki birinci ¢alismaya ait bulgularda gorme yetersizligine sahip ¢ocugu olan ebeveyn
ciftlerinde anne - babalar arasinda sahip olunan kontrol odagi, yasam doyumu diizeyi, stres diizeyi
ve tiikenmislik diizeyi bakimindan anlaml bir fark gézlenmemistir. Annelerin inkar egiliminin ve
gocugun aileye getirecegi zorluklarla ilgili kaygisinin babalardan anlamli olarak daha yiiksek
oldugu ve babalarin annelere gore daha fazla mali kaygi yasadigi belirlenmistir. Karadag (2009),
yetersizlige sahip cocugu olan annelerin yasadiklari giicliikleri, aileden algilanan sosyal destegi ve
umutsuzluk durumlarin belirlemeyi amacladig1 arastirmada Gaziantep’te zihinsel ve fiziksel
yetersizlige sahip cocugu olan 95 anne ile goriismiistiir. Arastirma verilerinin toplanmasinda;
arastirmacilar tarafindan gelistirilen soru formu, Beck Umutsuzluk Olcegi ve Aileden Algilanan
Sosyal Destek Olgegi kullanilmistir. Elde edilen verilerin degerlendirilmesinde yiizdelik, ortalama
ve ki-kare, Kruskall Wallis, Varyans ve Korelasyon analizi kullanilmistir. Arastirmada annelerin;
toplumun bakis acisindan rahatsiz oldugu, cevreleri ile iletisim kurmakta giiclik cektigi,
¢ocugunun geleceginden kaygi duydugu, cocugunun yetersizligi nedeniyle sugluluk duygusu
yasadigl, cocugunun tedavi siirecinde zorlandigi, cevresinden sosyal destek gormedigi tespit
edilmistir.

Yapilan nitel arastirmalar incelendiginde ise Ustiiner Top (2009) otistik cocuga sahip
ailelerin yasadiklari sorunlar ile ruhsal durumlarinin degerlendirilmesini amagladigi arastirmayz,
16 ebeveyn ile goriiserek verileri toplamistir. Elde edilen veriler alt problemler ¢ercevesinde
analiz edilmistir. Arastirma sonunda ebeveynlerin ¢ocuklarina otizm tanisi kondugunda bunu
kabullenmekte zorlandiklari, yasam sekillerinin biiylik ol¢lide degistigi, kendilerini cevreden
soyutladiklari, daha duygusal olduklari, gelecekten endise duyduklari, yapmak istedikleri bircok
seyden vazgectikleri, her seye ragmen cocuklariyla ilgilenmenin onlara mutluluk verdigi ve
yasama bakis agilarinda biiylik degisikliklerin oldugu sonucuna ulasmislardir. Cocuklarinin
gelecekte durumlarinin nasil olacag, nerede kalacaklari, bakimlarini kimlerin yapacagi ve nasil
yasamlarini siirdiirecekleri konusunda endise duyduklarini bulgulamislardir. Yazici, Okcu ve
Sozbilir (2015) yaptiklar1 arastrimada, gérme yetersizligi yasayan c¢ocuga sahip ailelerin
cocuklarinin gelecegine yonelik kaygi ve beklentilerini belirlemeyi amac¢lamislardir. Calisma nitel
arastirma yaklasimi ile desenlenmis ve ii¢ aile arastirmanin calisma grubunu olusturmustur.
Veriler yari-yapilandirilmis goériisme teknigi ile toplanmis ve elde edilen veriler icerik analizi
yontemi ile ¢ozlimlenmistir. Arastirma sonucunda gérme yetersizligi olan ¢ocuga sahip ailelerin
cocuklarinin gelecegine yonelik olarak cevre, egitim ve istihdam gibi temel konularda énemli
kaygilara sahip olduklar tespit edilmistir. Uysal ve Hanoglu (2009) Down sendromlu ¢ocugu olan
ailelerin yasadig1 duygu ve giicliikleri belirlenmeyi amacgladig1 arastirmaya down sendromlu
¢ocuga sahip 10 aile katilmis ve nitel arastirma yontemlerinden yar1 yapilandirilmis gériisme
yontemi kullanilarak veriler toplanmistir. Down sendromlu ¢ocuklara yeni dogan déneminde tani
kondugu, maddi olarak etkilendikleri, saglik problemleri ile bas etmede, biitiin zamanini down
sendromlu cocugu ile gecirmek zorunda olup diger bireylerle iliskilerinin sinirlandig1 ve sosyal
ortama giremedikleri, bilgi eksikligi nedeniyle glicliikler yasadiklar1 bulgulanmistir. Capa (2009)
yaptig1 arastirmada, zihinsel yetersizlige sahip cocugu olan aileler ile otistik cocuga sahip ailelerin
toplumsal hayata katilmada yasadiklar giicliikleri karsilastirmistir. Arastirmaya zihinsel
yetersizlige sahip cocugu olan 21 anne, otistik cocuga sahip 20 anne ve 1 baba olmak iizere toplam
42 aile katilmigtir. Bu arastirma nitel arastirma yontemi kullanilarak desenlenmis ve veriler yari-
yapilandirilmis goriisme teknigi ile toplanmistir. Arastirma sonucunda zihinsel yetersizlik ve
otistik cocuga sahip ailelerin, cocuklart ile birlikte yaya olarak bir yerden baska bir yere giderken;
toplu tasima araglarinda; komsu ve akraba ziyaretlerinde; diigiin, nisan gibi yerlerde; parklarda;
sinema, tiyatro ya da konserlerde; maclarda; spor yaparken; otel, pansiyon, plaj, havuz gibi
yerlerde; slipermarketlerde, kiiciik diikkanlarda, giyim magazalarinda; disarida yemek
yediklerinde; umumi tuvaletlerde; hastanelerde; berber ya da kuaforlerde giicliiklerle
karsilastiklar1 belirlenmistir. Arastirmada elde edilen bulgulara gore ailelerin goriisleri

1255 I ELDENIZ CETIN, & SONMEZ Coklu Yetersizlige Sahip Cocugu Olan Annelerin Yasadigi Giigliiklerin Belitlenmesi



karsilastirildiginda toplumsal hayata katilmada otistik cocuga sahip ailelerin, zihinsel yetersizlige
sahip ¢ocugu olan ailelerden daha fazla giicliik yasadiklar1 belirlenmistir. Bicak (2009) otizmli
¢ocuklarin annelerinin yasadiklarini belirlemeyi amacgladig1 arastirmasinda otizmli ¢ocuga sahip
10 anne ile yar1 yapilandirilmis goriisme formu kullanarak arastirmanin verilerini toplamistur.
Arastirma sonunda annelerin ¢ocuklarinda otizm oldugunu 6grendiklerinde ¢ok yogun duygular
yasadiklari, aile i¢i ve sosyal iliskilerinin degistigi, ¢cocuklarinin gelecegi ile ilgili endiseler
yagadiklar tespit edilmistir. Ozen, Colak ve Acar (2002) zihinsel yetersizligi olan ¢ocuga sahip
annelerin gilinlik yasamda karsilastiklar1 problem davranislarla ilgili gortslerini inceledigi
arastirmaya 19 zihinsel yetersizlige sahip cocugu olan anne katilmis ve veriler yar1 yapilandirilmis
gorisme formu kullanilarak toplanmistir. Arastirma sonunda annelerin gilinliik yasamda pek ¢ok
problem davranislarla karsilastiklari, problem davranislari azaltmak i¢in uyarma, ¢ocugunu alip
kapali bir ortama gotiirme ve ceza yontemlerini kullandiklari tespit edilmistir.

Alan yazinda yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin yasadiklar1 giicliikler, cocugun
strekli bakima ihtiya¢ duymasi, yeni ve farkli gereksinimleri karsilamak i¢in ekonomik giigliikler,
sorumluluklarin artmasi nedeniyle aile bireylerinin 06zel yasamlarinin Kkisitlanmasi, diger
bireylere ayrilan zamanin azalmasi seklinde siralanabilir (Ozkan, 2010; Yildirim ve Conk, 2005).
Ek olarak egitiminin uzun ve zahmetli olmasi (Cangiir ve digerleri, 2013), is istthdaminin kisith
olmasi (Ozkan, 2010), yetersizlige sahip cocugun aileye ekonomik agidan ek yiik getirmesi
(Cangiir ve digerleri, 2013; Uguz, Toros, inang ve Colakkadioglu, 2004) olarak ifade edilebilir.

Yetersizlige sahip ¢ocugu olan ailelerin yasadig1 sorunlar ve gereksinimlerini belirlemeyi
hedefleyen arastirmalar incelendiginde anne-babalarin; bilgi ve destek alamama, ¢ocugun
durumunu digerlerine agiklayamama, profesyonellerden yardim alamama, maddi gereksinimlere
olan ihtiyaclarinin artmasi ve aileye 6zel gereksinimli cocugun dahil olmasi ile ailenin isleyisinin
degismesine yonelik sorunlar yasadiklar tespit edilmistir. Ek olarak anne-babalarin ¢ocuklarina
bir beceri 6gretme, ¢ocuk icin uygun kurum bulma, egitimleri hakkinda yardim alma ve
kendilerine vakit ayirma konusunda da gtgliikler yasadiklari belirtilmektedir (Kavak, 2007;
Ozkan, 2010).

Anne-babalar ¢ocuklarinda bir yetersizlik ortaya ¢iktiginda pek ¢ok sorunla yiizlesirken
bazi ¢ocuklarda birden fazla yetersizlik goriilmektedir. Birden fazla yetersizligin olma durumu
coklu yetersizlik olarak ifade edilmektedir. Coklu yetersizlik, bir yetersizlige baska bir
yetersizligin eslik etmesi durumudur. Bu yetersizlikler farkli kombinasyonlarda olabilir. Bu
kombinasyonlar; zihinsel yetersizlik ve gorme yetersizligi, zihinsel yetersizlik ve ortopedik
yetersizlik, vb. seklinde olabilir (Eldeniz Cetin, 2013). Mednick (2007) coklu yetersizlige sahip
bireyleri fiziksel, bilissel, iletisim, duyu ve duyussal giicliikler yasayan bireyler olarak
tanimlanmaktadir. Bu tanimda da belirtildigi gibi ¢coklu yetersizligi olan bireyler pek ¢ok alanda
glcliikler yasamaktadirlar. Coklu yetersizlige sahip bireyler heterojen bir grup olup
birbirlerinden farkl 6zelliklere sahiptirler.

Bir yetersizlige sahip olmak yasamin her asamasinda biiyiik bir probleme yol acarken ¢oklu
yetersizlige sahip kisiler bu problemin iki kati ile karsi karsiya kalmaktadirlar (Cavkaytar ve
Diken, 2005). Bir yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynler ¢ocuklarinin yetersizligiyle bas
etmede zorluk cekmekteyken, coklu yetersizlige sahip cocugu olan ebeveynler ise coklu
yetersizlik durumuyla karsi karsiya kalarak bu durumdan dolayr daha c¢ok zorluklar
yasayabilmektedirler. Bu zorluklar tiim aile fertlerini ¢esitli diizeylerde etkilemektedir.

Toplumumuzdaki aile yapisi ve ailedeki bireylerin rolleri disiiniildiigtinde en ¢ok
¢ocuklarin ve yetersizligi olan ¢ocugun bakim rolii anne yada anne roliinii iistlenen kisiye
diismektedir. Yetersizlige sahip ¢cocugu olan ailelerde ¢ocugun bakimina yonelik sorumlulugun
biiytik bir kismini anneler tstlendigi icin, annelerin sahip olduklar1 diger rollerden vazgectikleri,
sosyal aktivitelere katilim ve sosyal yasamlarinda azalma oldugu goriilmektedir (Coskun, 2013;
Ozsenol, Isikhan, Unay, Aydin, Akin, Gokcay, 2003). Ayrica, yetersizlige sahip cocugu olan
annelerin, normal gelisim 6zellikleri gosteren cocugu olan annelere goére daha fazla duygusal
glcliikler yasadiklar1 ve daha fazla depresyon belirtileri gosterdikleri ifade edilmektedir (Smith
ve Nastro, 1993). Bir yetersizlige sahip cocugu olan anneler bu siirecten olumsuz olarak
etkilenirken cocuklarinda ¢oklu yetersizlik durumu oldugunda yasanan gligliikler bir kat daha
artmaktadir. Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerle yapilan arastirmalar incelendiginde
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alan yazinda bir arastirmaya rastlanmistir. Sardohan Yildirim ve Akcamete (2014) erken cocukluk
ozel egitimi hizmetleri siirecinde annelerin yasadiklar1 giigliikleri belirlemeyi amagladiklari
arastirmaya c¢oklu yetersizlige sahip cocugu olan ve ¢cocuklarinin yaslar1 1 ve 7 arasinda degisen 6
anne katilmistir. Arastirmada nitel arastirma yontemi kullanilmis olup, veriler tiimevarim
yaklasimi ile analiz edilmistir. Arastirmada ortaya ¢ikan bulgulara goére goriismeye katilan
annelerin ¢ocugunun yetersizligini 6grendigi zaman sok gecirdikleri, annelerin ¢ocuklarini
biiylitme siirecinde en biiylik destekcilerinin kendi anneleri oldugu, annelerin komsulari,
akrabalari tarafindan ¢ocuklarini okula ve 6zel egitim kurumuna gonderme siirecinde de olumsuz
tepkilerle karsilastiklar1 ve umutsuzluga distiikleri, annelerin yasa ve yonetmeliklerde yer alan
kisimlar1 bilmedikleri ancak 6zel egitimle ilgili yasa ve yonetmelikleri bildikleri, coklu yetersizlige
sahip ¢ocuklarin, erken g¢ocukluk déneminde sosyal beceri, iletisim becerileri ve 6z bakim
becerilerini yerine getirmede ve ¢ocuklarin kaynastirma uygulamalarinin yiiratildigi siniflarda
egitim almakta glicliik yasadig1 tespit edilmistir. Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin
yasadiklarini belirlemeye yonelik alan yazinda bir arastirma olup bu arastirma annelerin erken
cocukluk 6zel egitim hizmeti stirecinde karsilastigi glicliikleri belirlemeyi hedeflemektedir. Erken
cocukluk egitimi siireci disinda ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin yasadiklarini
belirlemeyi hedefleyen baska arastirmaya rastlanmamistir. Bu ylzden bu arastirma ¢oklu
yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin yasadiklarini belirlenmesi amaglanmistir.

Bu arastirmanin amaci ¢oklu yetersizlige sahip cocuklari olan annelerin ev ortaminda, okul
ortaminda, sosyal hayatlarinda, saglik alanlarinda ve problem davramislardan kaynakl
yasadiklar: giicliikleri ortaya koymaktir. Bu amag 1s181nda asagidaki sorulara yanit aranmistir.

1. Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin ev ortaminda yasadig giicliikler nelerdir?

2. Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin okul ortaminda yasadig giicliikler nelerdir?

3. Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin annelerinin sosyal hayatta yasadig giicliikler nelerdir?

4. Coklu yetersizligi olan cocuklarin saglik problemlerinden kaynakli annelerinin yasadigi
giicliikler nelerdir?

5. Coklu yetersizligi olan ¢ocuklarin problem davranislarindan dolay: annelerinin yasadigi
giicliikler nelerdir?

YONTEM

Arastirma modeli

Bu arastirmada nitel arastirma yontemlerinden durum calismasi deseni kullanilmistir.
Durum deseninde amag, belirli bir duruma iliskin sonuclari ortaya koymaktir. Bir duruma iliskin
etkenler (ortam, bireyler, olaylar, siirecler) biitiinciil bir yaklasimla arastirilir ve ilgili durumla
ilgili nasil etkilendikleri ve durumu nasil etkiledikleri ile ilgili veri toplanmaktadir (Yildirim,
Simsek, 2005).

Katilimcilar

Arastirmaya Bolu ilinde bulunan okul ve rehabilitasyon merkezinde destek egitim alan, 6-
12 yas araligindaki ¢oklu yetersizligi olan cocuga sahip 10 ebeveyn katilmistir. Arastirma 2015-
2016 egitim 6gretim yilinda gerceklestirilmistir. Katilimcilar secilirken Ozel Egitim Kurumlarina
gidilerek coklu yetersizlik tanis1 almis ¢ocuklar belirlenmistir. Arastirmada yer almay1 kabul eden
10 anne ile goriisme gergeklestirilmistir. Goriismede ebeveynlere arastirmanin nic¢in yapildig: ve
arastirmanin amaci ayrintili olarak aciklanarak arastirma siireci hakkinda bilgi verilmistir.
Goriisme sirasinda bir ses kaydedicisinin kullanilacagi ve bu kayitlarin sadece arastirmaci
tarafindan dinlenecegi hususunda anneler bilgilendirilmistir.

Arastirmaya katilan annelerin demografik bilgileri tablo-1 de yer almaktadir.

Tablo 1. Arastirmaya Katilan Annelerin Demografik Bilgileri

Annelerin Kategoriler n %
Demografik
Ozellikleri
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Yas 25-30 Yas 3 30
31-36 Yas 5 50
37 Yas ve lsti 2 20
Ogrenim durumu Okur-yazar degil 1 10
Ilkokul 3 30
Ortaokul 3 30
Lise 2 20
On Lisans 1 10
Meslegi Sigortali iste ¢alisiyor 4 40
Ev hanimi 6 60
Cocuklarindaki Isitme ve zihinsel yetersizlik 3 30
Yetersizlik Tiiru Otizm ve zihinsel yetersizlik 4 40
Zihinsel yetersizlik, CP, epilepsi 3 30

Tablo-1 incelendiginde arastirmaya katilan annelerin tigi 25-30, besi 31-36, ikisi ise 37- ve
istli yas araliginda olup, biri okur-yazar olmayip iicii ilkokul, ikisi ortaokul, bir lise terk, ikisi lise,
biri ise 6n lisans mezunudur. Annelerden dordii sigortali bir iste ¢alisirken altisi ise ev hanimidir.
Ebeveynlerden ii¢iiniin ¢ocugunda isitme ve zihinsel yetersizlik, dordiinde otizm ve zihinsel
yetersizlik, liciinde zihinsel yetersizlik, CP, epilepsi bulunmaktadir.

Verilerin toplanmasi

Arastirmada veriler nitel arastirmada veri toplama yontemlerinden biri olan goériisme
yontemlerinden yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilarak toplanmistir. Yari
yapilandirilmis goériismede kullanilmak i¢in alan yazin incelenerek arastirmacilar tarafindan
gorisme formu hazirlanmis, dzel egitimde ve egitim bilimlerinde calisan iki alan uzmaninin
gorlsi alinarak son sekli verilmistir. Hazirlanan goriisme formu ¢oklu yetersizligi olan ¢ocuga
sahip arastirmaya katilmaya gontilli olan 10 katilimciyla yiiz yiize goriisiilerek uygulanmistir.

Katilimcilara arastirmanin amaci agiklanarak, arastirmaya katilimin goniilliilik esasina
dayandigl belirtilmis, isimlerinin gizli tutularak kendilerine kod isimlerin verilecegi a¢iklanmuis,
daha sonra goriismelerin ses kayit cihazi ile kaydedilecegi ve bu kayitlarin arastirma verisi olarak
kullanilacag belirtilerek, goriismeler sorularin sirayla sunulmasi ile yapilmistir.

Arastirmada kullanilan sorular;
Ev yasaminda ne tiir giicliikler yasiyorsunuz?
Okulda ne tiir giicliikler yasiyorsunuz?
Sosyal hayatta ne tir giicliikler yasiyorsunuz?
Is ortaminda ne tiir giicliikler yasiyorsunuz?
Cocugunuzun saglik problemleri ile ilgili ne tir giicliikler yasiyorsunuz?
Cocugunuzun problem davranislari ile ilgili ne tiir glicliikler yasiyorsunuz?

U W

Verilerin Analizi

Bu arastirmada nitel arastirmalarda bir veri analizi tiirii olan betimsel analiz kullanilmistir.
Betimsel analizde veriler daha 6nceden belirlenmis temalara gore 6zetlenip, yorumlanir ve
katilimcilarin goriislerini yansitabilmek amaciyla dogrudan alintilara sik sik yer verebilir. Bu
analiz tliriinde temel amag elde edilmis olan bulgularin okuyucuya 6zetlenmis ve yorumlanmis bir
bicimde sunulmasidir (Yildinm ve Simsek, 2003). Betimsel analiz doért asamada
gerceklesmektedir. A. Arastirmaci arastirma sorularindan, arastirmanin kavramsal ¢ercevesinden
ya da gorisme ve gozlemlerde yer alan boyutlardan hareket ederek veri analizi icin bir cerceve
olusturur. B. Arastirmact daha 6nce olusturmus oldugu cerceveye dayal olarak verileri okur ve
diizenler. C. Arastirmaci diizenlemis oldugu verileri tanimlar. Bunun i¢in dogrudan alintilara da
basvurabilir. D. Arastirmaci tanimlamis oldugu bulgular1 aciklar, iliskilendirir ve anlamlandirir.
Arastirmaci bu asamada ayrica yapmis oldugu yorumlar1 daha da giiclendirmek i¢in bulgular
arasindaki neden sonuc iliskilerini aciklar ve ihtiya¢ duyulmasi durumunda farkli olgular arasinda
karsilastirma yapar (Ozdemir, 2010).
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Gorlismelerin hepsi tamamlandiktan sonra ses kayitlarinin yaziya dokiimii islemine
gecilmistir. Ses kayitlarinin yaziya aktarimi sirasinda ses kaydindaki biitiin konusulanlar hi¢bir
diizeltme yapilmadan oldugu gibi yaziya aktarilmistir. Ses kayitlarinin yaziya dontstiiriildiigii
sayfalara ve sayfadaki her bir satira numara verilmistir. Dokiimii alinan goriisme kayitlar iki
grupta incelenmistir. Oncelikle katihmcilarin tiim sorulara verdikleri yanitlar okunarak belirli
kodlar verilmistir. Daha sonra ise sorulara verdikleri yanitlar okunarak kodlamalar yapilmistir.
Birinci soru ile ilgili kodlamalar bittikten sonra ikinci soruya gecilmistir. Ayni islemler biitiin
sorular icin sira ile gergeklestirilmistir. Tlim sorulara verilen yanitlar ayni sekilde sira ile
okunarak kodlanmistir. Kodlama anahtarina son seklini vermek icin kodlamalar alan uzmani
bagska biri tarafindan bagimsiz olarak kodlamasi istenmistir. Iki aragtirmacinin yaptigi kodlamalar
karsilagtirilmistir. Bu karsilastirma sirasinda uzlasi saglanan kodlar kalmis uzlasi saglanmayan
kodlar ise farkli bir uzmandan goriis alinarak son hali verilmistir.

Arastirmada betimsel analiz kullanildig1 i¢in tema olusturulmayip goériisme sorularina
verilen cevaplarin sdylenme siklig1 frekans olarak hesaplanip okuyucularin rahat anlamasi i¢in
tablolastirilarak drneklerle desteklenmistir.

BULGULAR

Bu bolimde c¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin yasadiklar gii¢liiklere iliskin
yapilan goriismelerden elde edilen bulgular yer almaktadir. Katilimcilarin gorisleri, gizlilik
esasina dayanilarak, isimleri verilmeden kodlanarak aktarilmistir. Buna gore katilimcilar “Anne”
yi ifade etmesi acisindan “A” olarak kodlanmis ve her katilimciya kodunun yanina “A1, A2, A3.”
seklinde bir numara verilmistir. Goriismeler sonucunda elde edilen bulgular sorulara gore
siralanarak verilmistir.

Annelerin Ev ortaminda yasadigi giicliikler

Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin, ev ortaminda yasadig1 giigliikler tablo-2 de
yer almaktadir.

Tablo 2. Annelerin ev ortaminda yasadig glicliikler

Gigliikler

Siirekli bakim saglamak

Bagimsiz hareket edemedikleri i¢in bir yerden baska bir yere tasimak
Siirekli refakat etmek

Iletisim kurmama

SSAE N )

Tablo 2. incelendiginde ¢oklu yetersizlige sahip cocugu olan anneler ev ortaminda yasadigi
glicliikleri cocuklarinin bakimiyla ilgili (f:4), bagimsiz hareket edemedikleri icin bir yerden baska
bir yere tasimak (f:4), stirekli olarak ¢ocuklarina refakat etmek (f:4) ve ¢ocuklari ile iletisim
kuramama (f:3) seklinde ifade etmislerdir.

Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan anneler, cocuklarinin yaslar (6-12 arasinda) buyiik
olsa da 6z bakim becerilerini bagimsiz olarak yerine getirmedikleri icin siirekli bakim saglamak
zorunda kaldiklarini ve bu durumun kendileri icin gii¢liik yarattigin1 ayrica bagimsiz hareket
edemedikleri i¢in cocuklarini bir yerden baska bir yere tasimada giicliikler yasadiklarini
belirtmislerdir. Ayrica cocuklarini ev ortaminda kendine ve cevresine zarar verir diye yalniz
birakamadiklar i¢in, ¢ocuklari ihtiyaglarini bagimsiz olarak karsilayamadigi icin ve ¢ocuklari ile
disar1 ¢ikmalar1 zor oldugu icin evde siirekli yanlarinda kalmak zorunda olduklarini bu
durumunda onlar i¢in glicliik teskil ettigini belirtmislerdir. Ek olarak anneler, ¢ocuklarinin herkes
tarafindan bilinip kullanilan iletisim becerilerini kullanamamasindan kaynakli c¢ocuklarini
anlamakta ve ¢ocuklarinin da kendini anlatamamalarindan kaynakl giicliikler yasadiklarini ifade
etmislerdir.

Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin ev ortaminda yasadiklar giigliiklere yonelik
ifadelerinden bazi 6rnekler asagida yer almaktadir.
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A2:.evdeyalniz birakamiyom susuyo, acikiyor, agliyo, stirekli yaninda beni istiyo, onunla disart
ctkamiyom zor oluyo bir ¢arstya pazara gidemiyom, basinda biri olmasit lazim her zaman komgsuya
denmiyor. Pazara gitmeyeli aylar oldu..

A5: ..tabi cok giicliikleri var kendi basina yliriiyemiyor sey yapamiyor en azindan . her gittigim
yere yatiripta hani. Evde yatiriyorum mutfaga falan gidiyorum acaba biyeremi gitti acaba iizerine
bi sey mi ¢ekti kendini kontrol edemedigi icin aklim onda kaliyo bu ylizden yanindan ayrilmiyorum
bu giicliikleri var . Giyinemiyor yemegini kendi yiyemiyor, tuvalet egitimi yok bunun disinda en
azindan derdini anlatamiyor anlamiyo kiiciik bebege nasil bakarsaniz ayni éyle hep yaninda oluyom

A7:Hareketleriyle belirtiyodu bazen hareketlerinide anlamiyoduk. Ne oluyordu bizde harekete
basvuruyorduk. Asabilesiyo anlatamadigi icin séyleyemedigi icin anlayamadigt icin  ¢ok
asabilesiyodu yaramazlik éyle giicliikler iste.

A8:Evde aksama kadar pesindeyim gidip geliyin onu yapiyom bunu yaptyom yiiriiyemiyor
kucakliyom okula gétiiriiyom, doktorun verdigi ayakkabilart giydiriyom yiiriitmeye calisyom, ¢ok
gliclii bazen zorlaniyom, onu kaldirmak ¢ok zor oluyo, belim agriyo tekerlekli sandalyeye oturamiyor
onu bagliyom dylede zor oluyo kucakliyom éle giigliikleri oluyo

Annelerin Okul Ortaminda Yasadigi Giigliikler
Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin, okul ortaminda yasadigi gii¢liikler tablo-3 te

yer almaktadir.

Tablo 3. Annelerin okul ortaminda yasadigi giigliikler

Gigliikler f

Okulda siirekli olarak refakat etmek durumunda kalmak 10

Cocuklar1 bagimsiz hareket edemedigi i¢cin okulda tasimak durumunda
kalmak

Ogretmenlerin sik degismesi

Okulun fiziki yapisinin uygun olmamasi

Cocuklarinin arkadaslari tarafindan dislanmasi

Cocuklarinin arkadaslarinin olmamasi

Cocuklarinin derslere yonelik motivasyon eksikligi

Cocuklarinin derslerden ¢abuk sikilmalari

Ogretmenlerin istedikleri materyalleri temin edememe

Ev 6devlerini yaptirmak i¢in zaman ayirma

~

SIS RN NN N WY [OV)

Tablo 3. incelendiginde coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan anneler okul ortaminda
yasadiklar1 gii¢liikleri, okulda siirekli olarak refakat etmek durumunda kalmak, ¢ocuklarinin
bireysel ozelliklerinden kaynakli giicliikler, 6gretmenlerin sik degismesi, okulun fiziki yapisi,
cocuklarinin arkadaslari tarafindan dislanmasi, arkadaslarinin olmamasi, dersle ve ev ddevleri ile
ilgili glicliikler olarak ifade etmislerdir.

Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan anneler okul ortaminda yasadiklar giicliikleri siirekli
cocuklarina refakat etmek durumunda kalmak olarak ifade etmislerdir. Anneler, cocuklar1 6z
bakim becerilerini bagimsiz yerine getiremedigi icin (f: 5), iletisim giicliigii yasadig icin (f: 4),
kendine zarar vermemesi icin (f: 3), fiziki ortam uygun olmadig i¢in (f: 2), arkadaslar1 zarar
verebilir (f: 2) diye siirekli okulda refakat etme geregi hissetmektedirler. Siirekli okulda
¢ocuklarina refakat etme durumunun kendileri icin gii¢liik olusturdugunu belirtmislerdir.

Anneler okul ortaminda yasadiklar giliclikleri, coklu yetersizlikten etkilenen cocuklari
ylriyemedigi icin tasimak durumunda kalmak (f: 4), cocuklarinin 6gretmenlerinin sik sik
degismesi (f: 3), okulun fiziki yapisinin uygun olmamasi (f: 4), cocuklarinin normal akranlar
tarafindan dislanmalarini (f: 4), ¢cocuklarinin hi¢ arkadasinin olmamasi (f: 4) seklinde giicliikler
yasadiklarini ifade etmislerdir. Ek olarak anneler okul ortaminda ¢ocuklarinin derslere yonelik
motivasyon eksikligi yani derse yonelik ilgisiz ve isteksiz olmalar1 (f: 4), derslerden g¢abuk
sikilmalar1 (f: 4), ve 6gretmenlerin istedikleri materyalleri temin edememe (f: 3) seklinde
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glicliikler yasadiklarini ifade etmislerdir. Ek olarak ev 6devlerini yaptirmak icin anneler, zaman
ayirma (f: 5) konusunda giicliikler yasadiklarini ifade etmislerdir.

Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin okul ortaminda yasadiklar1 giigliiklere
yonelik ifadelerinden bazi 6rnekler agsagida yer almaktadir.

Al: okulda da giivenemiyorum iste o konusma olmadigi icin ... da kendini ifade edemedigi
icin uu ya onun sanki nasil séyliyim sey yapmaya calistyorum yapmasi gereken seylerle ilgili zil
caldiginda atiyorum disart kendimi ¢ikmasi gerektiginde tuvalet yapmasi gerektiginde giicliik
olarak bunlar kendini ifade etmesinde yardimci olmaya c¢alistyorum yada zarar kendine zarar
vermemesi icin ugrasiyorum.

Al: ......bu sene bizim 6. Senemiz ve her sene Ogretmen degisti ve bunlan ilgili sikinti
yasiyoruz.

A2. Ogretmenleri iste ellerinden biraz sorunu var kalem tutamiyor onun icin fazla ders sey
yapmiyolar biz evde imkan oldugu kadar ugrastyoz yaptirmaya .

A6: normal ¢ocuklarda kabullenme yok (ses tonu hafif yiikselerek) ve ben bunu bu okullarda
daha ¢ok goritiyorum hani engelli engelli engellidiye béle hani onu .. benim oglum birisine zarar
vermez hi¢ dnyargili davraniyorlar o konuda biraz sikinti yasiyoruz.

A9: ...... ¢ok sinirli bi ¢cocuk oldugu igin ..........1n1 sey yapmak onu ikna edip oturtturup ders
yaptirmak sey yapmak 11 zor oluyo

A10:.... 6gretmenin yazdiklarini yazmiyo zaten tenefiise kadar yapmiyor teneffiiste ikimiz
beraber calisiyoz sikiliyyom diyo benlede yapmiyor fazla

A7: Ders hi¢ dogru diizgiin hi¢ ders falan yapamiyor. Hig¢ yapmiyor boyama yaptiriyoz ¢izgi
calismasi yaptirtyoz daha adini bile yazamiyor orta bire basladi bu sene adini yazamiyor dogru
diirtis hani yapamiyor.

Ab5:....6gretmenin istedigi meteryeli yani her zaman her istedigi seyi yapamiyorum bulamaya
biliyorum .

A3: .... ev ddevi hele hele cok oldugu zaman daha ayri stkinti yastyorum ¢iinkii aksama kadar
burdayim evin isi var bide ayriyetten onlan stresli bir ......... la ders yapmak ddev baya bi sikintili oluyo
yani iki saat oluyo bazen 6 da 7 de bi oturuyoruz kalktigimizda 8 9 oluyo yani baya bi yogun geciyo
yani

A8. Benim ¢ocugumun sirtinda rahatsizlik oldugu icin stirekli oturamiyor yatmasi gerekiyor.
Sinifta yatacak yer yok tenefiiste veli odasina getiriyom orda yatirtyom

A4. Okulda kizimi tuvalete gétiirmek m tuvaleti gelince kucakta gétiiriiyom, yiirtiyemiyor
sinifi tist katta kucaklayip ¢cikariyom

A9. ...........cok yavas yapiyo. Okuldan ¢ikinca eve geliyom. Ev isleri yemek bulagik.. sonra ddev
bazen yapamiyoz......cok yavas yapiyo sikiliyo kalkiyo yapmak istemiyo uzun stirtiyo

Annelerin Sosyal Hayatta Yasadig Giigliikler

Coklu yetersizlige sahip ¢cocugu olan annelerin sosyal hayatta yasadigi giicliikler Tablo-4 te
yer almaktadir.

Tablo 4. Annelerin sosyal hayatta yasadigi giicliikler

Gugliikler

Sosyal ortamlarda cevredeki diger kisilerin olumsuz ifade ve davranislari
Sosyal ortamda cocuklarinin problem davranis sergilemesi

Akrabalarin ¢ocuklar1 hakkindaki olumsuz ifadeleri

Annenin arkadas ¢evresinin olmamasi

N0 |©O (o™
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Tablo 4. incelendiginde coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin sosyal hayatta
yasadiklar glicliikler, sosyal ortamlarda ¢evredeki diger kisilerin olumsuz ifade ve davranislari (f:
9), ¢cocuklarinin problem davranis sergilemesi (f: 9), akrabalarin ¢ocuklari hakkindaki olumsuz
ifadeleri (f: 8), annenin arkadas cevresinin olmamasi (f: 7) gibi giicliikler yasadiklari tespit
edilmistir.

Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin sosyal hayatta akrabalarinin, ¢ocuklarini
kabullenmemeleri ve normallerle kiyaslamalarindan kaynakl giicliikler yasadiklarini, kendi
arkadagslarina yonelikte hi¢ cevrelerinin olmadigini ve tek arkadaslarinin “engelli cocuk anneleri”
oldugunu ifade etmislerdir. Buna yonelik ifadelerinden bazilar1 ise asagida yer almaktadir.

A5:Cok giicliikler cekiyoruz biz digari falan ¢iktigmizda éle aslinda anliyo bdyle bakiyo onlar
kosup oynarken bagiriyor cirrliyo biseyler yapiyo onlar gibi konusmak istiyo ama . yani parka falan
gidince ¢cok mutlu oluyo bu sefer eve girmek istemiyoo da zor bi eve girmek istemeyince disarida
cikarmak istemiyosun eve girmeside zor oluyo diye . béle zorlugu var.

A8: ... en yakinimdaki insanlarin bile napicaksin sen bunula napicaksin nasil konusturucaksin
nasil insan igine ¢ikicaksin? Ne demek diyodum. Ne demek diyodum. Komplor implant takildi ¢ok
cok iyi oldu su an durumu. Tabi insanlar ¢ok kirtyo. Nasil yani engelli bi ¢cocugu kétii bi sey gortiyolar
kétii bi durumda olan insan gibi gériiyolar. Bilmiyorum anlata biliyo muyum demek istedigimi. Oyle
yani.

A7: akrabalarda .........1 normal ¢ocuk gibi onlarla kiyaslama yaptiklari icin onun kabullenme
ordada olmuyo maalesef...

Al:yakin arkadasim artik ¢ok fazla yok ya eskiden vardi ama hani okul ev okul ev sosyal hayat
kalmadigi icin arkadas fazlada olmadi su an en ¢cok arkadasim benim artik engelli anneleri hani
normal kalmamis...

Annelerin s Ortaminda Yasadig1 Giigliikler

Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin is ortaminda yasadigi gticliikler Tablo-5 te
yer almaktadir.

Tablo 5. Annelerin is ortaminda yasadig glicliikler

Gigliikler f
Kurumdan izin alma 4
Uyuyamama 1

Tablo 5. incelendiginde ¢oklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin doérdiiniin calistig1 ve
calisan annelerin izin almada gii¢liikler yasadiklar: bir annenin ise vardiyal bir iste calistig icin
uyuyamamaktan kaynakli giicliikler yasadigi tespit edilmistir. Bunu da asagidaki gibi ifade
etmislerdir.

A7: Is ortaminda simdi ¢alisan bi insanim oglumun ¢ok hastane isi oluyo bide isimiz ézel bi is
oldugu icin izin almada problem yagsiyorum . Zorluk ¢ekiyorum. Ondan sonra fakat yinede yardimci
olmaya ¢alisiyorlar bana ama ne kadar olsalarda bi yerden kiriyolar yani . Yani niye béle oldu sen
béle oldugunu biliyodun neden béle bi cocukla béle bi ise girmeyi diisiindiin gibisinden konusuyorlar
insanlar. Oyle yani zorluk cekiyorum

Annelerin Cocuklarinin Saghk Problemleri ile ilgili Yasadig: Giicliikler

Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin, ¢ocuklarinin saghk problemleri ile ilgili
yasadig giicliikler Tablo-6 da yer almaktadir.

Tablo 6. Annelerin Cocuklarinin saglik problemleriyle ilgili yasadigi giicliikler

Gugcliikler f
Siirekli ilag icirmek 8
Siirekli hastaneye gitmek durumunda kalmak 5
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Cocugun cihaz takmak istememesi 2

Tablo 6. incelendiginde ¢oklu yetersizlige sahip cocugu olan anneler, cocuklarinin saglk
problemleri ile ilgili olarak, siklikla {ist solunum yolu enfeksiyonu gecirdikleri ve siirekli almalar:
gereken ilacglar1 oldugu i¢in ¢ocuklarina siirekli ilag icirmek (f: 8), epilepsi nébeti yada cesitli
hastaliklar nedeniyle sik sik hastaneye gitmek durumunda olmak (f: 5 ) ve ¢ocuklarinin cihaz
kullanmak istememesi (f: 2) seklinde giicliikler yasadiklarini ifade etmislerdir. Bunu da asagidaki
gibi belirtmislerdir.

A5: Bol bol grip oluyo ¢ok hastalaniyolar yani hele kis ortaminda hig sevmiyorum bi hafta iyi
oluyo bi hafta cok hasta oluyo biinyesi kaldiramiyor iste dyle . genelde hep griple geciriyor kisimiz.
Hele bir de gribi gectim ilag icirmesi ¢ok zor oluyo

A6: .......... kasiliveriyo nébet geliyoo gece giindiiz evinmizde yakin biz hep hastanedeyiz

A10: ...........isitme cihazini takmak istemiyo cihazi tutuyo firlatiyor

Annelerin Cocuklarinin Problem Davranislan ile ilgili Yasadig: Giicliikler

Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin, ¢ocuklarinin problem davranislari ile ilgili
yasadig giicliikler Tablo-7 de yer almaktadir.

Tablo 7. Annelerin Cocuklarinin problem davraniglari ilgili yasadigi gtigliikler

Gigliikler f
Kendine zarar vermesi 8
Cevresine zarar vermesi 10

Tablo 7. incelendiginde ¢oklu yetersizlige sahip ¢cocugu olan annelerin, cocuklarinda isirma,
bagirma, vurma, gezip dolasma gibi problem davranislar goriildiigiini ve bu problem
davranislardan kaynakli olarak ¢cocuklarinin kendilerine (f: 8) ve cevrelerine zarar vermesi (f: 10)
seklinde giicliikler yasadiklari tespit edilmistir.

Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin ¢ocuklarinin problem davranislar ile ilgili
yasadiklar giicliiklere yonelik ifadelerinden bazi 6rnekler asagida yer almaktadir.

A5: ..yani diyom ya bi ortama falan gittigimizde ¢ildirmasi bole kimseyi istememesi falan
bazen vuruyo elini falan isirtyo o zaman biraz zorlaniyon hani derdini derdini anlamadigimiz
zamanlarda ¢ok zorlaniyoruz.bunlar var iste diger her seyide kabul ettik hani.yiiriime.. Bi de kendini
ifade etse hani o zaman problemimiz ¢éziilecek.

Al: .....takintili bir cocuktur benim oglum baya bi takintilidir o her sey ayni ayni ayni olucak
degisikliklere tahammiilii yok bu konuda birazcik sikiliyom. Degisiklik oldugunda dfeleniyor,
bagpiriyor cagiriyor kendini yerden yere atiyor. ....... kendini atarken insanlar ¢ocuguma bakip
konusunca stresleniyom..

Sonuc olarak coklu yetersizlige sahip ¢cocugu olan annelerin ev ortaminda, okul ortaminda,
arkadaglari ile, derslerinde ve ev 6devleri ile ilgili giicliikler yasadiklarini ifade etmislerdir. Coklu
yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin sosyal hayatta ¢evredeki bireylerin davraniglari ve
konusmalarindan, c¢ocuklarinin davranislarindan kaynaklh (problem davranislarindan),
akrabalarinin davraniglarindan ve arkadas-¢evrenin olmamasindan kaynakh giclikler
yasadiklarini ifade etmislerdir. Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin besinin ¢alistigi ve
¢alisan annelerin izin almada gii¢liikler yasadiklar: bir annenin ise vardiyal bir iste ¢alistig1 i¢in
uyuyamamaktan kaynakh giicliikkler yasadigi tespit edilmistir. Ayrica coklu yetersizlige sahip
¢ocugu olan annelerin, ¢ocuklarinin saglik problemleri ile ilgili olarak gii¢liikler yasadiklar1 ve
stirekli hastaneye gitmek durumunda kaldiklarini ifade etmislerdir. Ayrica ¢ocuklarinin problem
davranislarindan kaynakh gii¢liikler yasadiklarini ifade etmislerdir.

TARTISMA ve SONUC
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Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin ev ortaminda yasadiklar1 giigliikleri,
¢ocuklarini yalniz birakamadiklari bu yiizden stirekli g6z éniinde tutmak istedikleri bundan dolay1
yaslar1 biiylise de bakim yiiklerinin azalmadigini ifade etmislerdir. Freedman, Krauss ve Seltzer
(1997) yaptiklar1 calismada coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan anneler, yetersizlige sahip
¢ocugunun ev icinde sorumluluk alamamasi, kendi 6z bakimini yapamamasi ailenin ev ortami i¢in
bir sorun olusturdugunu ifade etmislerdir. Freedman ve digerlerinin (1997) arastirmasi bu
arastirmanin bulgularini destekler niteliktedir. Coklu yetersizlik durumu nedeniyle ¢ocuklarin 6z
bakimini ve ihtiyaglarini bagimsiz olarak karsilayamamasinin annelerin bakim ytkiinii artirdigi
sOylenebilir.

Ozsenol ve digerlerine gore (2003) bir yetersizlige sahip cocugu olan ailelerin, cocugunu
kabul etmesi, duruma uyum saglamasi, ¢ocugun uzun siireli bakimi, egitimi, tedavisi ve
biytitilmesi gibi konularda giicliikler yasamaktadirlar. Bu durum yetersizliginin derecesinin
artmasl, ek saglik problemleri ve ek yetersizlik durumunun eklenmesi ile yasanilan giicliigiin
derecesinin artacagi diisiiniilmektedir. Bu arastirma sonunda elde edilen bulgulara gore annelerin
bakim ytikiiniin ¢ocuklarinin yaslari buiylise de azalmayip arttig1 ve ¢ocuklarina siirekli refakat
etmek durumunda kalmalart ile agiklanabilir.

Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan anneler okul ortaminda yasadig: giigliikleri, stirekli
okulda refakat etmek, ¢ocuklarinin bireysel o6zellikleri ile ilgili ve 6gretmenlerinin stirekli
degismesi ile ilgili giicliikler olarak belirtmislerdir. Cocuklarinin 6z bakim becerilerini bagimsiz
olarak Kkarsilayamamalari, kendilerini ifade edememeleri nedeniyle ve okulda yeterli sayida
personel olmadig1 icin c¢ocuklarin bu ihtiyaclar1 ebeveynler tarafindan karsilanmaktadir.
Ebeveynlerin olmamasi durumunda c¢ocuklarinin bu ihtiyaclar1 giderilemeyecegi kaygisiyla
genellikle anneler okulda beklemek durumunda kalmaktadirlar. Bu durum da anneler i¢in gticlitk
yaratmaktadir.

Akranlarin yetersizligi olan bireylere karsi olan tutum ve davranislari yetersizligi olan
bireylerin 6grenme yasantilarini dogrudan etkileyebilir. Arastirma sonucunda c¢oklu yetersizligi
olan 6grenciler arkadaslar tarafindan dislanmakta, kendinden kiiciikleri arkadas olarak tercih
etmekte ve biiyiik bir kisminin da hi¢ arkadasinin olmadig1 anneler tarafindan belirtilmistir.

Cocuklarinin dersleriyle ve 6devleriyle ilgili olarak cocuklarinin bireysel 6zelliklerinden
kaynakli; kaslarini kullanamama, cabuk sikilma, ilgisizlik ve isteksizlik gibi giicliikler yasadiklari,
okuma-yazmada zorlandiklar1 ve istenilen materyalleri temin etmede giicliikler yasadiklarini
belirtmislerdir. Ev 6devleri ile ilgili cocuklarinin bireysel 6zelliklerinden kaynakl olarak édevleri
yapmanin ¢ok zaman almasi ve Odevleri yaptirmak icin yeterli zaman ayiramamaya yonelik
glcliikler yasadiklarini ifade etmislerdir.

Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin sosyal hayatta cevredeki bireylerin
davranislar1 ve konusmalarindan kaynakli ve ¢ocuklarinin davranislarindan kaynaklh (problem
davranislarindan) giigliikler yasadiklarini ifade etmislerdir. Ayrica akrabalarinin ¢ocugunu
kabullenmemeleri ve normallerle kiyaslamalarindan kaynakli giicliikler yasadiklarini, kendi
arkadaslarina yonelikte hi¢ ¢cevrelerinin olmadigini ve tek arkadaslarinin engelli cocuk anneleri
oldugunu ifade etmislerdir. Sosyal hayatta olumlu duygular yasayan ve kabul edilen bireyler ve
aileleri daha mutlu olurlar. Hatta sahip olduklar1 sorumluluklari baskalariyla paylasan,
cevresindeki kisiler tarafindan desteklenen anne-babalarin yalniz olmadiklarini diisiindiikleri ve
sorunlarla daha kolay basa ¢ikabildikleri de saptanmistir (Girgin, Baysal, 2005). Arastirmaya
katilan annelerin cogunlugu sosyal yasamlarinda giicliik yasadiklarini belirtmistir. Bunun nedeni
olarak toplumun yetersizligi olan bireye ve ailesine karsi olan tutum ve davranislari gosterilebilir.
Sardohan-Yildirim ve Akcamete (2014) yaptiklar1 arastirmada annelerle gériismis ve anneler,
cocuklarina ve kendilerine aciyarak bakildigini, bunun kendilerine hissettirildigini s6ylemislerdir.
Hatta bir anne bu yiizden disariya ¢ikmak istemedigini, hatta markete, bakkala bile gidemedigini
soylemistir. Baska bir arastirmada da ebeveynlerin ¢evrelerinden yiliksek oranda destek
gormedikleri belirlenmistir (Kurt, Tekin, Kocak, Kaya, Ozpulat, Onat, 2008). Bu bulgular
arastirmamiz bulgulari ile tutarlilik gostermektedir.

Karakus (2010), tstliin yetenekli cocuklarin anne babalarinin karsilastiklar1 giicliikleri
saptadigi arastirmasinda, anne babalarin ¢evre ile yasadiklar giicliikler karsisinda zorlandiklarini
saptamistir. Karakus (2010)’'un yaptigr arastirmanin bulgular1 bu arastirmanin bulgulan ile
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tutarhilik gostermekte olup, 6zel gereksinimli olma tiirti degisse de ebeveynlerin ¢ocuklarina
yonelik cevreden kaynakl gli¢liikler yasadiklarini géstermesi adina 6nemlidir.

Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin besinin ¢alistig1 ve calisan annelerin izin
almada giicliikkler yasadiklar1 bir annenin ise vardiyali bir iste calistigl icin uyuyamamaktan
kaynakl giicliikler yasadig tespit edilmistir.

Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin, ¢ocuklarinin saghk problemleri ile ilgili
olarak giicliikler yasadiklar1 ve stirekli hastaneye gitmek durumunda kaldiklarini ifade
etmislerdir. Bu durum yukarida da belirtildigi {izere ailenin yasadig1 ¢evre, beslenme tiirti gibi
farkli cevresel etkenlerden kaynaklaniyor olabilir. Hatta yetersizligi olan bireylerde ilac¢
kullanimindan kaynakli viicut direncinin diismesi ya da ila¢larin yan etkilerinin de bu sonuca
neden olabilecegi sdylenebilir. Yetersizligi olan bir cocugun ailesinde stres yaratan en 6nemli
etkenler arasinda c¢ocugun gelisim giicliikleri, saglik sorunlari ve anne-babaya bagimlilik
diizeyinin geldigi belirtilmektedir( Ozsenol ve digerleri, 2003). Bu agidan bakildiginda yetersizligi
olan ¢ocuklarin yasadiklari saglik problemleri ailelerin karsisina stres yaratan bir giicliik olarak
cikmaktadir. Ozsenol ve digerleri (2003)’nin arastirma sonucunda elde ettikleri bulgular bu
arastirmanin bulgularini destekler niteliktedir.

Problem davranislar yogunluk, siklik ve siiresi agisindan kiiltiirel normlara uymayan,
bireyin kendisi ve cevresindekiler icin tehlike olan ve bireyin toplumsal alanlara ulasmasini ciddi
olarak engelleyen davraniglardir (Tekin-;iftar, 2014). Yetersizligi olan bireylerin cogunda cesitli
problem davranislar goriilebilmektedir. Problem davranislar sadece bireylerin yasamlarini degil
ayni zamanda ailelerinin yasamlarini da olumsuz yodnde etkilemektedir. Ayrica bu durum
ebeveynlerde ciddi diizeyde stres yaratmaktadir. Arastirmaya katilan annelerin de gocuklarinin
sergiledigi problem davranislardan dolay1 gli¢liik yasamalari hem birey hem de ebeveynleri
acisindan Uziintii vericidir. Arastirmadan elde edilen bulgular sonucunda ailelerin ¢ocuklariyla
giinliik yasamda pek ¢ok problem davranislar yasadiklar1 goriilmektedir. Benzer olarak, Ozen,
Colak, Acar (2002) ve Sucuoglu, Kiicliker, Kanik (1993) tarafindan yapilan ¢alismalarda da,
ailelerin cocuklariyla ilgili problem davranislar yasadiklar1 goriilmektedir. Ayrica Karakus'un
(2010) yaptig1 arastirmada, anne babalarin ¢ocuklarinin kisilik 6zelliklerine bagh olarak gii¢liikler
yasadiklarini saptamistir. Bu arastirmada ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin,
¢ocuklarinin problem davranislar ile ilgili olarak 1sirma, bagirma, vurma, gezip dolasma ve
degisiklize tahammiilstizlik davranislarindan rahatsiz olduklarini, c¢evredeki Kkisilerin
¢ocuklarinin takintili davranislarina yonelik bakislarindan rahatsiz olduklarini belirtmislerdir.
Cocuklarinin kendilerine ve cevreye zarar vermemesi icin stirekli pesinde olmak durumunda
kaldiklarini belirtmislerdir. Bu arastirma sonucunda elde edilen bulgular Ozen, Colak, Acar
(2002), Karakus'un (2010) ve Sucuogluy, Kii¢iiker, Kanik (1993)'1n yaptiklari arastirmalar sonunda
tespit ettikleri bulgular1 destekler niteliktedir.

Bu arastirmada nitel arastirma deseni kullanilmasi nedeniyle elde edilen sonugclar
genellenememekle birlikte, arastirmaya katilan ¢oklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan 10 annenin
gorusleriyle sinirlidir. Bu sinirliliklar dikkate alinarak arastirma sonucunda ¢oklu yetersizlige
sahip cocugu olan annelerin ev ortaminda, okul ortaminda, arkadaslariyla, derslerinde, ev
odevleri ile ilgili, sosyal hayatta, is ortaminda, ¢ocuklarinin saglik problemleri ile ilgili olarak ve
problem davranislarindan kaynakl giicliikler yasadiklar: séylenebilir. Bu bulgular 1sinda,

Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin yasadiklar gicliikler daha fazla sayida
anneye ulasilarak hem nicel hemde nitel arastirma yontemleri bir arada kullanmarak tespit
edilebilir.

Coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin (anne-babalarin) yasadiklar1 gticliikler
karsilastirmali olarak incelenebilir.

Coklu yetersizlige sahip cocugu olan annelerin-babalarin yasadiklar1 giigliikler ile bas
edebilmelerini saglayacak destekler ve egitimler planlanabilir.

Zihinsel yetersizlige, isitme yetersizliine, gorme yetersizligine, otizm spektrum
bozukluguna sahip annelerin yasadigi giicliikler ile ¢oklu yetersizlige sahip ¢cocugu olan annelerin
yasadig giicliikler karsilastirilarak incelenebilir.
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