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Ulkemizde ortalama 3,5 milyon 6zel egitime ihtiyaci olan ¢ocuk vardir. Ozel durumu olan bu g¢ocuklarin
ebeveynleri olumsuz yonde duygu degisimi yasayabilmektedirler. Yapilan ¢aligmalarin genelinde annelerin
yasadigi sorunlara deginilip babalar iizerinde kisitli ¢alisma yapilmis olmasi nedeniyle bugiine kadar babalarin
yasadigi sorunlara yeterince deginilmemistir. Bu fikirden yola ¢ikarak bu derlemede engelli cocuga sahip babalarin
duygu durumlarindaki degisimler ve iligkili olabilecek faktorler literatiir dogrultusunda incelenmistir.

Anahtar kelimeler: Babalar, Cocuk, Engelli ¢ocuklar.

ABSTRACT

In our country there are on average 3.5 million children in need of special education. Parents of these children with
special conditions may experience negative emotions. The problems experienced by the mothers in general have
been mentioned but due to limited study on fathers, the problems experienced by fathers haven’t been sufficiently
addressed to date. Based on this idea, this review, changes in the emotional state of fathers with disabled children
and factors that may be related are examined in accordance with the literature.
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GIRIS

Engellilik “Yetersizlik veya oziirliiliik sonucunda bireyde meydana gelen normal
performansint sergileyememe durumu” olarak ifade edilmektedir (WHO, 2011). Tiirk Dil
Kurumu (TDK)’na gore engellilik kavrami “engelli olma durumu’’ seklinde ifade edilirken;
engelli kavramu ise “engeli olan, uzuvlarinda noksanlik veya kusuru bulunan birey” olarak
adlandirilmistir (TDK sézliik, 2019). Kisacasi fiziksel, ruhsal ya da zihinsel olarak kisinin baz1
yetilerini kaybetmesidir. Engelliligin nedenlerini uluslararas1 engellilik siniflandirmasi dikkate
aliarak smiflandirdiimizda ise; dogum 6ncesi (anne yasi, gebelikte beslenme, sigara-igki-
madde kullanimi, radyasyon 1sinlarina maruz kalma, travma ve hastaliklar, akraba evlilikleri),
dogum sirast (erken veya ge¢ dogum, saglik personeli hatalari ve uygun olmayan dogum
ortami1) ve dogum sonrasinda (enfeksiyonlar, cocugun ge¢irdigi hastaliklar, malniitrisyon,
travmalar, kazalar, zehirlenmeler, cocuk ihmal ve istismari, yetersiz ¢evre sartlari, dogal afetler
ve savaglar) meydana gelen sikintilar olarak {ige ayrilmaktadir (Aslan, 2010).

“Diinya Saglik Orgiitii tarafindan, diinya niifusunun yaklasik %15 inin engelli oldugu, 15
yasin altindaki yaklasik 93 milyon ¢ocugun (%S5,1) orta ve agir bir engeli oldugu
bildirilmektedir (WHO, 2015). Tirkiye’de, 2011 yilindaki “Toplam Niifus ve Konut
Arastirmas1” sonuglarina gore; gérme, duyma, konusma, yiiriime ve yasitlarina gére 6grenme
gibi fonksiyonlarindan en az birinde ¢ok zorlandigini veya hi¢ yapmadigini belirten kisi sayisi
4 milyon 882 bin 841'dir. Bu say1 dikkate alindiginda 2011 yilinda toplam niifusun %6,9'unun
en az bir engeli oldugu anlagilmaktadir. Cinsiyete gore engellilige bakildiginda ise; erkeklerde
engellilik orant %5,9 iken kizlarda bu oran %7,9°’dur.Yas gruplarmma gore engellilik
incelendiginde ise; 3-9 yas grubu ¢ocuklarda %2,3 10-14 yas grubunda %2,1 ve 15-19 yas
grubunda ise bu oran %2,3 olarak belirlenmistir (TUIK, 2011). Hizla artan niifus, teknolojinin
gelismesi ile beklenen yasam siiresinin uzamasi, cevresel ve psiko-sosyal kosullardaki
bozukluklarin paralel olarak artmasi, sagliktaki gelismelere bagl ¢ok diisiik dogum agirlikli ve
kiiciik prematiire bebeklerin yasatilmasi da toplumda engelli sayisim arttiracaktir. Ulkemizde
ortalama 3,5 milyon 0zel egitime ihtiyaci olan ¢ocuk vardir ve yaklasik 7 aileden birinde
bakima muhtag engelli bir birey bulunmaktadir (Seydel, Yikilkan, ve Gorpelioglu, 2016).
Tiirkiye Cumhuriyeti Aile Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi 2019 yilinda yaymlanan
engelli ve yasl istatistik biilteninde genel niifusa oranla, 3-19 yas arasi ¢ocuklarda en az bir
engele sahip olanlarin yiizdesi %6,9 olarak belirtilmistir (Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler

Bakanligi, 2019). Yine UNICEF te bir¢ok tilkede engelli ¢ocuk yiizdesinin geng niifusa oranla
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%4-6,5 arasinda degistigini, son 30 yilda engelli birey niifusunda %30’luk bir artis oldugunu
bildirmistir (UNICEF, 2013).

Engelli Cocuklar

Ozel durumu olan ¢ocugun, belli gelisim alanlar1 agisindan yetersizlikten etkilendigi i¢in
stirekli olarak ebeveynlerine bagimli oldugu diisiiniilmesi ve viicudundaki miikemmel calisan
sayisiz sistemin goz ardi edilmesi, bu g¢ocuklarin 6z bakimlarini kendi baslarina yerine
getiremeyecekleri konusundaki toplumsal algi nedeni ile ailelerine bagimlilik diizeylerinde artis
oldugu goriilmektedir. Oz bakim yetersizlikleri, aile yiikleri ve diinya genelinde artan sayilari
dikkate alindiginda yasamlarii bagimsiz siirdiirebilmeleri i¢in 6z bakim becerisi kazanmasi
gereken bir gruptur (Dertli ve Cevik Aktura, 2020). Engelli olan bu ¢ocuklar yasitlarinin
yaptiklari bir¢ok aktiviteyi yapamadiklari i¢in hir¢in, ice kapanik, mutsuz, kendine giivensiz ve
utangactirlar. Diger cocuklardan farkli 6zelliklere sahip oldugunu 6grenen ¢ocuklar engel
durumlarina, engelin dogustan veya sonradan olmasina, engelinin normal aktivitelerini
engelleme diizeyine gore; hasta olmayan akranlarina kars1 6fke ve diismanlik gibi duygular
hissederler (Aksoy ve Diken, 2009; Aykanat Girgin ve Balci, 2015). Engellilikleri dolayisiyla
yasitlar1 tarafindan dislanan ve toplum tarafindan etiketlenen bu cocuklarda depresyon ve
sosyal izolasyon sik goriiliir. Cocugun sosyal yasamini iyilestirmek amaciyla konusma
terapileri, evde rehabilitasyon programlari, tiyatro, gezi, ¢ocugun el becerilerini
gelistirebilecegi etkinlikler yapilarak ¢ocugun kendine olan giiveninin arttirilmasina yardimei
olunmaly, kaliteli vakit ge¢irmesi saglanmali ve psikolojik problem yasayan ¢ocuklara psikolog

destegi saglanmalidir (Aykanat Girgin ve Balci, 2015).

Engelli Cocuklarin Ebeveynleri

Engelli cocuk ebeveynlerine baktigimizda; ¢ocuk sahibi olmak ailelerin yasaminda
dontiim noktasidir. Yetersizlikleri olan bir ¢ocuga sahip olmak, ebeveynlerin kendileri igin
sectikleri bir rol degildir. Cocugun engelliliginin 6grenildigi ilk andan itibaren ebeveynler
karmasik duygular ve sok yasarlar. Bu duygular1 daha sonra yas, asir1 liziintii, hayal kirikligi,
ret, sucluluk gibi yogun duygular takip etmektedir (Akandere, Acar, ve Bastug, 2009; Aktas,
2010). Literatiirde engelli ¢ocugun aileleri tarafindan kabul edilmesi ya da reddedilmesi
hakkinda farkli birgok arastirma yapildig1 goriilmiistiir. Arastirmalar sonucunda, ebeveynlerin
cocuklarinin engelini kabul veya reddetmesi ¢ocugun bilissel gelisimini, duygu durumunu ve
sosyal hayata psikolojik uyumlarini etkiledigini ortaya koymaktadir (Gelgor, 2016). Ebeveynler
eger engelli bir ¢ocugu olmasina hazirlikli degilse ¢esitli duygusal tepkiler verebilmektedir.

Ornegin, cocuguna tan1 konmus olmasina ragmen ¢ocugun engeli yokmus gibi davranabildigi
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bu durumu inkdr edecek egilim gosterebilecegi gibi engelliligi kabul etme egilimi de
tagtyabilmektedir (Cigerli, Topsever, Alyur, ve Gorpelioglu, 2014). Engelli ¢cocugu olan
ebeveynlerin kabul ve ret durumu ile ebeveynlerin ¢alisma durumu arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark bulunamamistir (Eldeniz Cetin ve Sonmez, 2018). Ebeveynleri genellikle
engelli ¢ocuklarini kabul veya ret siirecinin ardindan “Ne yapabilirim?” “Neler yapabilirim?”
sorularinin soruldugu duruma alisma asamasi takip eder. Ebeveynler, engelli ¢cocuklarinin
durumlarina iligkin yeterli bilgi edinememe, ¢ocuklarinin durumunu ailesine ve toplumdaki
diger kisilere anlatmada zorlanma, tedavi ve egitimleri ile ilgili yeterli bilgiyi alamama, daha
fazla zamana, enerjiye ve paraya ihtiya¢ duymalari gibi nedenlerden dolayi aile i¢i gerginligin
arttigini, bu durumlarin aile i¢i iliskileri ve sosyal iligkileri etkiledigini ifade etmistir (Aslan,
2010). Yapilan baz1 ¢aligmalar incelendiginde ise; engelli cocuga sahip babalarin diisiiniilenin
aksine duygusal olarak annelerden daha fazla etkilendigi ve bu durum ile basa ¢ikmak i¢in
kendilerini digaridaki islere daha fazla adadigi ortaya konulmustur (Carpenter ve Towers, 2008;
Hauser Cram, Warfield, Shonkoff, ve Krauss, 2001; Takataya, Yamazaki, ve Mizuno, 2016).
Bir¢ok bilim insan1 annelerle birlikte babalarinda etkilendigini ifade etmesine ragmen (Brewin,
Renwick, ve Schormans, 2008; McConnell ve Savage, 2015), engelli ¢ocuk sahibi olma
konusunda ebeveyn deneyimleri lizerine yapilan ¢ogu calisma annelere odaklanmistir (Aksoy
ve Diken, 2009; Anderson, 2009; Atilla Demir ve Keskin, 2018; Bruce, Lilja, ve Sudin, 2014;
Eldeniz Cetin ve Sonmez, 2018; Karakus ve Kirlioglu, 2019).

Engelli Cocuk Babalar

Literatiirde babalar, normal bir ¢ocuklar1 olacaklarini diisiinmiis ve kendilerini engelli
cocuklarmin teshisi i¢in hazir hissetmediklerini bildirmislerdir (Hauser Cram vd., 2001;
Takataya vd., 2016). Cocugun engeli dogrulandiktan sonra, babalarin sok ve hayal kirikligindan
keder, kayip, inkar ve sug¢lamaya kadar cesitli duygular yasadig1 goriilmiistiir (Carpenter ve
Towers, 2008; Hauser Cram vd., 2001; Takataya vd., 2016). Babalar engelli ¢ocuk sahibi
olduklarinda ilk asamada negatif olmakla birlikte zamanla olumlu hale gelen duygular yasamis
ve cesitli tepkiler vermislerdir (Hauser Cram vd., 2001; Takataya vd., 2016). Engelli ¢cocuklarin
babalar1 lizerinde yeterli arastirma yapilmamasi, annelerin evde tek bakict olduklar varsayimi
ile iligkilendirilebilir (Lamb, 2010). Son yillarda sosyal yasamda meydana gelen degisiklikler
nedeni ile anne ve babalarin rollerinde 6nemli degisiklikler olmustur. Babalarin eskiye oranla
daha fazla bakima katilmasiyla birlikte bakim annelerin primer sorumlulugu olmaktan
cikmigtir. Bugiline dek yapilan birgok ¢alisma, annelerin goriislerine ve deneyimlerine

odaklanmis nadiren de anneler ve babalarin deneyimleri karsilastirilmistir (Christopher,
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Umemura, Mann, Jacovitz, ve Hazen, 2015; McConnell ve Savage, 2015). Ciinkii babalar
biiyiik olglide “gériinmez” olarak tanimlanmaktadir (Ballard, Bray, Shelton, ve Clarkson,
1997).

Son birka¢ yildir geleneksel ailenin bilesiminde onemli degisiklikler olmustur. Bu
degisiklikler, devlet mevzuat1 ve politikalari, cinsiyet farkliliklar1 ve engelli cocuk babalarini
iceren bir dizi faktorden etkilenmistir (Golombok, 2015). Buna ek olarak, birgogu karmasik ve
birbiriyle iligkili egitim, saglik ve sosyal bakim destegi ihtiyaglar1 olan ¢ocuk sayisi arttikga,
babalar da dahil olmak {izere ailelerin her tiirlii katki saglanmasina ihtiyaglarinin arttig1 ifade
edilmektedir (Jarjour, 2015; Thompson, Hiebert Murphy, ve Trute, 2013). Bu baglamda birgok
hiikiimet, sosyal refah sistemlerinin bir parcasi olarak {icretli yasal babalik izni saglamaktadir.
Iskandinav iilkelerinde ve daha yaygin olarak ¢ogaltilabilen diger iilkelerde olumlu 6rnekler
bulunmaktadir (Broberg, 2011; Broomhill ve Sharp, 2012; Haas ve Rostgaard, 2011). Bu tiir
ticretli yasal babalik izni aileler i¢in dnemli olmakla birlikte, babalarin engelli ¢ocuklarinin
bakimina tam olarak dahil olmalarin1 sagladigi diisiiniilebilir. Tiirkiye’de ise; 657 kanun
numarali devlet memurlar1 kanununda babalik izni olarak 10 giin, 4857 Sayili Is Kanunu’nda
ise Iscilere 5 giin iicretli babalik izin verilmektedir. Babalarla yapilan ¢esitli calismalarda;
babalarin basa c¢ikma, adaptasyon saglayamama gibi nedenlerle ruhsal saglik sorunlari
yasadiklart vurgulanmigtir (Al-Yagon, 2011a; Al-Yagon 2011b; Cohen, Zeedyk, Tipton,
Rodas, ve Blacher, 2016; Dabrowska, 2008; Huang, Tsai, ve Kellett, 2011; MacDonald ve
Hasting, 2010). Engelli c¢ocuklarin babalari, engelli olmayan c¢ocuklarin babalar1 ile
karsilastirildiginda, engelli olan kii¢iik bir ¢cocugun babasi olmalari nedeniyle zayif fiziksel ve
zihinsel saglik yasadiklarimi bildirmislerdir (Giallo, Seymour, Matthewa, Gravida Payne,
Hudson, ve Cameron, 2015). Bununla birlikte, bazilar1 i¢in, babalar tarafindan kullanilan bilgi
arama ve problem ¢6zme gibi bir dizi bag etme stratejisinin zihinsel sagliklari izerinde olumlu
ve yararl bir etkisi olmustur (Bostrom ve Broberg, 2013; Huang vd.,2011). Etkin bas etme
siirecleri ve daha diisiik kacinma diizeyleri babalarin ruh saglig: iizerinde olumlu bir sonug
dogurmus ve ¢ocuklara uyum ve baglanma agisindan fayda saglamistir (Huang vd., 2011).
Ayrica, kabul goriildiigiinde ¢ocuklarin babalar1 tarafindan daha olumlu kazanimlar, daha az
stres ve daha az anksiyete ve depresyon belirtileri oldugu saptanmistir (Al-Yagon, 2011b).
Babalar boylece zihinsel sagliklarinin iyilestirilmesi, olumlu ¢ocuk ve baba iliskilerinin
gelistirilmesini saglamak amaciyla daha fazla destek saglamislardir (Cohen vd., 2016). Olumlu
zihinsel saglik deneyimleri, bazi1 babalarin ¢ocukla ilgili ebeveynlik gorevlerine ve ¢ocugun

sosyallesmesine daha aktif katilmalarini saglamistir (Al-Yagon, 2011b).
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Babalarin bir kismi zihinsel sagliklarinin yeterli diizeyde oldugunu bildirirken, %6-8'i
¢ocugun biiyiimesi ile paralel olarak “siddetli” veya “asir1 siddetli” depresyon, anksiyete ve
stres yasadiklarini ifade etmislerdir (Bostrom ve Broberg, 2013; Giallo vd., 2015). Babalarin
zihinsel sagligint olumsuz yonde etkiledigi belirlenen diger risk faktorlerine baktigimizda:
engelli olan bir ¢ocugun ebeveynligi ile ilgili ek bakim; ¢ocugun davraniglari, zayif uyku
diizenleri; rahatlamak, gevsemek ve kendini rahatlatmak i¢in daha az zaman; aile hayati ile
calisma hayatin1 dengelemek ve gelecekle ilgili endiseler oldugu yapilan ¢alismalarda ifade
edilmistir (Al-Yagon, 2011a; Al-Yagon, 2011b; Bostrom ve Broberg, 2013). Ayrica, saglik
profesyonellerinin engelli ¢ocuk babalarina karst olumsuz tutumlar1 da babalarin zihinsel saglik
sorunlar1 yasamalarina neden oldugu goriilmiistiir (Giallo vd., 2015; Takataya vd., 2016).
Danismanlik ve destek gruplari gibi dis desteklere erisim, bazi babalar tarafindan basa ¢ikma
becerilerini gelistirmede yararlt olarak goriilmiistir (Bostrom ve Broberg, 2013). Bu
durumlarda saglik profesyonellerinin dis destek sistemleri daha az olumlu goriilmiistiir. Baz1
babalar, bazi egitim ve saglik uzmanlart tarafindan cocuklarmin bakimimin disinda
tutulduklarini, karar alma ve sonuglar ile ilgili katilimlarinin sinirlandirildigini diistinmektedir
(Carpenter ve Towers, 2008; Giallo vd., 2015; Takataya vd., 2016). Japon babalar da
cocuklarinin saglik bakimiyla ilgili kararlardan diglandiklarini, kotii iletisim ve eksik bilgi
paylasimi yasadiklarini hissettiklerini ifade etmislerdir (Giallo vd., 2015). Literatiirde saglik
profesyonelleri ve egitimcilerin babalara destekleri, bilgi paylasimlar1 ve iletisimlerini
gelistirmek icin egitime duyulan ihtiya¢ vurgulanmistir (Al-Yagon, 2011a; Carpenter ve
Towers, 2008; Giallo vd., 2015; Takataya vd., 2016).

Babalarin gelecek ile ilgili umut ve korkularina bakildiginda engelli olan bir ¢cocugun
babas1 olmanin yeni ve beklenmedik bir olay olmasi, dnceden bilgi veya deneyimin olmamasi
nedeni ile ¢ok iiziicii bir durum oldugu ifade edilmistir (Hauser Cram vd., 2001; Takataya vd.,
2016). Babalar, ¢ocuklarinin uzun vadede hayatta kalmasi i¢in koruma saglama ve “iyi” bir
ebeveyn olma cabasina odaklanmislardir. Gelecek ile ilgili korkular1 sorgulandiginda;
cocuklarindan Once hayatlarin1 kaybettiklerinde g¢ocuklarinin onlarin yoklugunda nerede
yasayacag1 endisesi On plana ¢ikmaktadir (Takataya vd., 2016). Cocugun engelinin disaridan
gorliniir ya da goriinmez olmasi, kiiltiirel olumsuzluklar, toplumun olumsuz tutumlarindan
kaynaklanabilecek olas1 sonuglar hakkinda da endiseler mevcuttur (Giallo vd., 2015; Takataya
vd., 2016). Cocugu; aile, arkadaslar ve saglik profesyonellerinin olumsuz tutumlarindan
korumaya c¢alismak da bazi babalar i¢in endise kaynagi olmustur (Takataya vd., 2016).
Yasadiklar1 bu endiseleri géz 6niinde bulunduran babalar; cocugun yasami boyunca bakim

veren roliinii yerine getirebilmeleri i¢in kendi sagliklarini koruma ihtiyaglar1 oldugunu fark
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etmislerdir. Babalar saglik profesyonelleri ile is birligi yaparak ailelerinin biitiinciil ihtiyaglarini
etkin bir sekilde karsilayabilirler (Carpenter ve Towers, 2008; Giallo vd., 2015 Takataya vd.,
2016). Ayrica babalara 6zel danismanlik, ayn1 durumda olan babalarla deneyimlerini paylasma,
sosyal destek programlarina katilmalarini saglama ebeveyn g¢ocuk iletisimini arttirmakta ve

memnuniyet diizeylerinin artmasini saglamaktadir (Al-Yagon, 2011b).

SONUC

Babalarin engelli cocuklari i¢in hem bakim verici rolleri ve sorumluluklari tistlendigi hem
de duygusal olarak etkilendigi caligmalarla kanitlanmistir. Babalarin ihtiya¢ ve endiselerinin
kanitlarina dayanarak ve bunlar1 entegre ederek, hemsirelik, sosyal hizmet, egitim, ¢ocuk
hizmetleri, birinci basamak ve uzmanlik gibi profesyonel disiplinler arasinda ortak bir dil
olusturulmasi, engelli ¢ocuk babalarinin ihtiyaglarinin belirlenmesi ve ¢ocuklarinin bakimina

aktif olarak dahil edilmesi, babalara 6zel egitimler diizenlenmesi 6nem kazanmaktadir.
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