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Agir ve ¢oklu yetersizligi (ACYE) olan bireyler, bagimsiz yasam becerilerindeki sinirliliklar nedeniyle aile
iyelerinden yardim ve destek almaya gereksinim duymaktadirlar. S6z konusu gereksinimlerinin karsilanmasinda
da en biiyiikk sorumluluk ebeveynlerine diismektedir. Busiireg¢te zamanlarinin biiyiik bir kismini ¢ocuklariyla
birlikte gegiren ebeveynlerin, 6zellikle birincil bakict durumunda olan annelerin, yagamis olduklart sorunlari
belirlemek, ACYE olan bireylere yonelik verilecek hizmetlerin diizenlenmesine katki saglayacaktir. Bu ¢alismada,
ACYE olan ¢ocuk annelerinin yasamis olduklar1 sorunlarin ve bu sorunlarla bas etme yontemlerinin belirlenmesi
amaglanmistir. Arastirma nitel aragtirma yontemi esas alinarak olgu bilim modelinde desenlenmistir. Arastirmanin
verileri yari-yapilandirilmig goriisme teknigi ile toplanmistir. ACYE olan ¢ocuga sahip bes anneyle yapilan
goriismelerle elde edilen veriler, betimsel analiz yoluyla analiz edilmistir. Arastirma sonuglarina gére annelerin
tanilama sonrasinda egitim, saglik, ulasim, ¢evre ve aile iliskileri, maddi zorluklar ve gelecek kaygisi konularinda
sorunlar yasadiklart goriilmistiir. Bu sorunlarla bas etmede kendilerini yalniz ve giigsiiz hisseden annelerin
sorunlarla bag etme yontemlerinin oldukga sinirlt oldugu belirlenmistir.
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Agir diizeyde yetersizligi olan bireylerin homojen bir dagilima sahip olmamasi (Bruce, 2011; Giangreco,
2006) nedeniyle agir diizeyde veya goklu yetersizlik kavrami (ACYE), farkli kigiler ve kurumlar tarafindan farkli
sekillerde tanimlanmaktadir. Ornegin; ileri derecede yetersizlik durumunu, zihinsel islevlerde ve uyumsal
davranislarda 6nemli diizeyde yetersizlik gdsterme olarak tanimlayan Sar1 (2013), ¢coklu yetersizlik durumunu iki
ya da daha fazla yetersizligin bireyi neredeyse ayni oranda etkileme durumu olarak agiklamistir. ACYE olan
bireyler, genel 6grenme alanlarinda, kisisel, sosyal becerilerde ya da duyussal ve fiziksel gelisimde 6nemli
derecede geriligi olan, baska bir deyisle tipik gelisimsel yeterlilik alanlarinin siddetli bir sekilde olumsuz
etkilendigi bireyler olarak da tanimlanmaktadir (Eldeniz-Cetin, 2013; Westling ve Fox, 2009). Sucuoglu, Diken,
Demir, Unlii ve Sen (2010) ise ortalamanin {i¢ standart sapma altinda gériilen fiziksel, duyumsal, zihinsel ve/veya
sosyal (0rn, kisilerarasi) performans yetersizliklerini iceren bozukluklarin genel bir siniflamasint ACYE olarak
adlandirnuglardir. Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi’nde (Milli Egitim Bakanligi, 2012), agir diizey veya ¢oklu
yetersizlik ad1 altinda bir grup olmamakla birlikte, agir diizeyde yetersizlik kavrami sadece zihinsel yetersizligin
bir alt dali seklinde ele alinmaktadir (Eldeniz-Cetin, 2013).

ACYE olan bireylerin 6zelliklerini bilmek onlar1 tanimak, gereksinimlerini karsilamak ve daha etkili bir
sekilde 6grenmelerini saglamak agisindan bilyiik 6nem tagimaktadir (Sari, 2013). Homojen bir grup olmayan
ACYE olan bireylerin birbirinden farkli 6zellikleri oldugu gibi, ortak 6zellikleri de bulunmaktadir (Seligman ve
Darling, 2007; Safak, 2013). Bu ortak o6zelliklerinbasinda genel islevde bulunma durumlari gelmektedir
(Kowalski, 2007). Ogrenme, kisisel, sosyal ve fiziksel alanlardaki 6zellikleri benzerlik tasimaktadir. ACYE olan
bireylerin 6grenme 6zellikleri ele alindiginda, ¢evresel 6zelliklere dikkati yoneltme, gézleyerek 6grenme, bellek,
becerileri sentezleme ve edindikleri becerileri genellemede dnemli sorunlar yasadiklar goriilmektedir (Kircaali-
Iftar ve Tekin-Iftar, 2009). ileri derecede iletisim sorunlari bulunan bu bireyler (Cuhadar, 2013; Safak, 2013), diger
bireylerle kurduklar kisisel ve sosyal iliskilerde de sinirliliklar yagamaktadirlar (Hardman, Drew ve Egan, 2017).
Fiziksel sagliklar1 genellikle iyi olmayan ACYE olan bireylerde obezite, tansiyon, depresyon ve genel yorgunluk
durumlariyla sik karsilagilmaktadir (Westling ve Fox, 2009). Ayrica, motor gelisimlerinde 6nemli gerilikler
bulunmakta, kaslari cok gevsek veya siddetli kasilmalar igerisinde olmakta; var olan kas 6zellikleri nedeniyle bazi
giinliik temel islevleri yerine getirmede zorluklar yasamaktadirlar (Cavkaytar ve Diken, 2006; Safak, 2013). Bu
bireylerin yaklasik olarak %99’u hayatlarini yataga bagiml olarak gegirmekte ve toplumun diger iiyeleri gibi ve
mutlu bir hayata sahip olabilmek i¢in destege ihtiyag duyabilmektedirler (Westling ve Fox, 2009). Sonug olarak
ACYE olan bireylerin genel 6zellikleri gdz dniinde bulunduruldugunda, hemen hemen her beceri alaninda sinirlilik
yasadiklar1 goriilmektedir (Westling ve Fox, 2009).

Giinlik yasamda, bagimsiz olarak yasamlarini siirdiirebilmek i¢in gerekli becerileri gosterebilme
yetenekleri sinirli oldugu i¢in bu bireylerin siirekli olarak aile tiyelerinden, 6gretmenlerinden ve diger uzmanlardan
yardim ve destek almalar1 gerekmektedir (Westling ve Fox, 2009). Bu siiregte zamanlarinin biiyiik bir kismini
cocuklariyla birlikte gegiren ebeveynlerin, 6zellikle birincil bakici durumunda olan annelerin, duygu ve
diistincelerini anlamak, yasamig olduklari sorunlara yonelik olarak bas etme yontemlerini belirlemek oldukc¢a
Onemlidir. Bas etme, bireyin olumsuz durumlar veya zorluklara neden olan etkenleri tolere edebilme, bu durumlar
kontrol altina alma, etkilerini azaltma veya kabullenebilmeyi 6grenme ¢abasi olarak tanimlanmaktadir (Hill,
2015). Bireyler, karsilastiklar1 sorunlar veya zorluklar karsisinda, sorunun kaynagini belirleme ve kontrol altina
almay1 hedefleyen eylemleri igeren "problem odakli" veya duygular1 kontrol altina almay1 igeren"duygu odakl1"
stratejiler kullanabilmektedirler (Lazarus, 1993). ACYE olan ¢ocuga sahip annelerin karsilagtiklar gii¢liiklerle bas
etme yontemlerini belirlemek, annelere verilecek hizmetlerin planlanmasim kolaylastiracaktir. ilgili alanyazinda
ACYE olan ¢ocuga sahip annelerin yasadiklar giigliikleri (Graungaard ve Skov, 2007; Karadag, 2009; Sardohan-
Yildirim ve Akgamete, 2014), bu ailelerin gereksinimlerini (Redmond ve Richardson, 2003; Sloper ve Turner,
1992) ve ailelerin ¢esitli konulardaki diislincelerini (Bahgivanoglu-Yazict ve Akgin, 2014; Mclntyre, Kraemer,
Blacher ve Simmerman, 2004) tespit etmeyi amaglayan ¢aligmalar bulunmakla birlikte ACYE olan ¢ocuga sahip
annelerin bas etme yontemlerini belirlemeye yonelik bir ¢alismaya rastlanmamistir. Bu da alanyazindaki 6nemli
bir boslugu isaret etmektedir.
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Uluslararas1 alanyazinda ACYE olan ¢ocuk anneleri ile yapilmis olan g¢alismalar (Redmond ve
Richardson, 2003; Sterbova ve Kdlacek, 2014; Wang ve Michaels, 2010) bu annelerin, 6zel gereksinimli ¢ocugu
olan diger annelerle benzer sorunlar yasadiklarini gostermistir. ACYE olan ¢ocuk annelerinin destek ihtiyaglarini
ve ¢ocuklarinin bakimiyla ilgili yasadiklar: sorunlar1 belirlemek amaciyla yapilan bir arastirmada (Redmond ve
Richardson, 2003), annelerin destek alim siirecinde biirokratik engellerle karsilastiklari, finansal konularla ve
cocuklarimin siirekli devam eden giinlik bakimlartyla ilgili sorunlar yasadiklari belirlenmigtir. Anneler,
kendilerinde strese yol agan bu sorunlarin ¢oziimiine iligskin olarak ise yasal haklarinin korunmasi, diizenli 6zel
egitim destegi ve finansal destek saglanmasi ile giin igerisinde kendilerine nefes aldirabilecek bakim desteginin
saglanmasi gerektigini vurgulamiglardir (Redmond ve Richardson, 2003). Sterbova ve Kdlacek (2014), kor sagir
(gdremeyen ve isitemeyen) ¢cocugu olan anneler ile gocuklarinin bos zaman etkinliklerini ve yetersizlikle bas etme
durumlarina iligkin gereksinimleri incelemisler ve annelerin yagsami diizenleme, birlikte katilim, mutluluk ve iyi
olma, iletisim kurabilme, uygun destek ve servis hizmeti konularina iligkin sorun yasadiklarini ve bu alanlarda
destege gereksinim duyduklarimi belirlemisglerdir. Agir diizeyde yetersizligi olan c¢ocuga sahip ailelerin
gereksinimlerini ve destek ihtiyaglarini inceleyen bagka bir arastirmada (Wang ve Michaels, 2010) ise
etiketlenmeye ve soyutlanmaya maruz kaldiklarini dile getiren annelerin, ¢ocuklarinin yetersizligi ve gelisimi gibi
konularda bilgi gereksinimi; sosyal destek, finansal, ¢cocugun bakimi, uzman destegi ve toplumsal hizmetler gibi
alanlarda ise destek gereksinimi i¢inde olduklar1 goriilmiistiir.

ACYE olan bireylere ve ailelerine iligkin sinirli sayida arasgtirmanin bulundugu Tirkiye’de de ACYE
¢ocugu olan ebeveynlerin (Bahgivanoglu-Yazici ve Akgin, 2014; Karadag, 2009; Sardohan-Yildirim ve Akgamete,
2014) 6zel gereksinimli gocugu olan diger ebeveynlerle (Altug-Ozsoy, Ozkahraman ve Calli, 2006; Kurt, Tekin,
Kogak, Ozpulat ve Onat, 2008; Lafc1, Oztung ve Alparslan, 2014; Sen, 2004) benzer sorunlar yasadiklari, bu
sorunlarin genel olarak; bilgi yetersizligi, cocugun bakimi, maddi sorunlar, gelecek kaygisi, aile ici iliskiler,
¢evrenin olumsuz tutumu ve sosyal destege iligkin oldugu belirlenmistir. Hem zihinsel hem de fiziksel yetersizlige
sahip olan ¢ocuk annelerinin yasadiklar1 giigliiklerin incelendigi bir ¢caligmada (Karadag, 2009), toplumun bakis
acisindan rahatsizlik duyan annelerin gevreleri ile iletisim kurmakta giicliik ¢ektikleri, ¢ocuklarinin gelecegine
iliskin kayg1 duyduklari, cocuklarindaki yetersizlik durumu nedeniyle sucluluk duygusu yasadiklari, cocuklarinin
tedavi siirecinde zorlandiklar1 ve ¢evrelerinden sosyal destek gormedikleri ortaya ¢ikmigtir. Sardohan-Yildirim ve
Akcamete (2014), coklu yetersizlige sahip ¢ocugu olan annelerin erken cocukluk 6zel egitimi hizmetlerinden
yararlanma siirecinde karsilastiklar1 giigliikleri belirlemeyi ve ortaya ¢ikan sonuglara iligkin ¢oziim Onerileri
iretmeyi amagladiklari ¢aligmalarinda, tani siirecinde sok yasayan annelerin kendi annelerinden destek aldiklarini,
¢evreleri tarafindan olumsuz tutumlarla karsilastiklarini, yasalar1 bilmediklerini ve kaynastirma ortamlarinda sorun
yasadiklarini ifade etmiglerdir. Bahgivanoglu-Yazict ve Akgin (2014), tanilama siirecinde hastane personelinin
ACYE olan bireylere iliskin yetersiz bilgiye sahip olmalarindan dolay1 tanilamanin ge¢ yapildigini, cocuklarin
siklikla saglik sorunlari yasadigini ve egitim durumlarinin olumsuz yonde etkilendigini, aile egitimine ihtiyag
duyan ebeyevnlerin ¢ocuklarmin 6zbakim ve iletisim becerilerileriyle ilgili bilgilerin gelistirilmesine de
gereksinim duyduklart belirlemiglerdir.

Ozetle, ACYE olan bireylerin siirekli ve kapsamli desteklere gereksinim duymalari, bu bireylerin aileleri
acisindancok sayidasorunu da beraberinde getirmektedir. Ozel gereksinimli gocugun bakimi ve gereksinimleriyle
¢ogunlukla annenin ilgilendigi (Sen, 2004) diisiiniildiiglinde, annelerin yasadigi sorunlar1 ve bu sorunlarla bag etme
yontemlerini belirlemek, annelerin gereksinim duyduklar1 destek hizmetlerin saglanmasi ve dolayisiyla ACYE
olan ¢ocuklarinin gereksinimlerinin karsilanmasi agisindan olduk¢a 6nem tasimaktadir. Ulusal alanyazinda ACYE
olan bireylerin anneleriyle cesitli aragtirmalarin yiiriitiildigli gériilmekle birlikte, yasadiklari sorunlari ve bas etme
yontemlerini birlikte belirlemeyi amaglayan bir arastirmaya rastlanmamistir. Bu gereksinimden yola ¢ikarak bu
arastirmanin amacint ACYE olan ¢ocuga sahip annelerin yasadiklari sorunlarin ve bu sorunlarla basg etme
yontemlerinin belirlenmesi olugturmaktadir.
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Yontem

Bu boliimde arastirmanin modeline, katilimcilara, verilerin toplanmasina, verilerin analizine, gegerlik
(inandiricilik, aktarilabilirlik) ve giivenirlik (teyit edilebilirlik, kodlayicilar arasi giivenirlik) bilgilerine yer
verilmistir.

Arastirma Modeli

Aragtirmada ACYE olan ¢ocuk annelerinin yasamis olduklari sorunlari ve bu sorunlarla bas etme
yontemlerini belirlemek amaciyla nitel arastirma yodntemlerinden biri olan ve “bireylerin bir olguya iligkin
yasantilarini, algilarini ve bunlara yiikledigi anlamlari ortaya ¢ikarmaya” (Yildirim ve Simsek, 2008, s. 79) olanak
saglamasi nedeniyle “olgubilim” deseni kullanilmistir.

Katihimeilar

Arastirmada amagli 6rnekleme yonetmelerinden biri olan vearagtirmacilar tarafindan 6nceden belirlenmis
olan olciit veya Olciitleri karsilayan durumlar iizerinde ¢aligilan (Yildirim ve Simsek, 2008) “6lgiit 6rnekleme”
yontemine bagvurulmustur. Bu ¢aligmada katilimcilarin belirlenmesinde annelerin ACYE olan ¢ocuga sahip
olmalar1 ve ACYE olan ¢ocuklarin 6zel egitim hizmetlerinden yararlanmalarigeklinde iki 6l¢iit aranmuistir.

Aragtirma kapsamina dahil edilecek olan katilimcilara ulasabilmek icin oncelikle ACYE ¢ocuga sahip
ebeveynlerin olusturdugu sosyal medya hesaplarina arastirma ile ilgili bir davet mesaji génderilmistir. Ancak
higbir cevap alinamamistir. Bunun iizerine yine sosyal medya araciligi ile (Facebook) 6zel egitim dgretmenlerinin
iiye oldugu bir baska gruba mesaj génderilmistir. Ogretmenlerden Slciitleri karsilayan anneler ile goriiserek
arastirmayla ilgili olarak bilgi vermeleri istenmistir. ACYE olan ¢ocuklar nadir rastlanan bir yetersizlik grubu
olmalarindan dolay1 (Hardman ve dig., 2017; Sar1, 2013; Seligman ve Darling, 2007), oldukga sinirli sayida anneye
ulagilabilmistir. Ogretmenler araciligryla ulasilabilen sekiz anneyle telefonla yapilan 6n goriismelerde arastirmanin
amaci hakkinda bilgi verilerek, goriismelerin kayit altina alinacagi ve kimliklerinin gizli tutulacagi belirtilmistir.
Uc annenin arastirmaya katilmak istemediklerini ifade etmeleri iizerine calismaya ACYE olan ¢ocuga sahip bes
anne ile devam edilmistir. Sinirli sayida anneye ulagilmakla birlikte, arastirmanin amacina yonelik yeterli bilgi
toplanabilmistir. Orneklem biiyiikliigii ile ilgili kesin bir say1 l¢iitiiniin 0lmadig: nitel arastirmalarda (Hackett ve
Schwarzenbach, 2016) 6rneklem biiyiikliigli yerine, 6rneklemin aragtirmacinin gereksinim duydugu bilgi miktarin
karsilayip karsilamadigi tizerinde durulmaktadir (Tirniiklii, 2000). Ayrica aragtirmacilarin, katilimer sayisini
belirlerken zaman, maliyet, kaynaga erisebilme durumlarini dikkate almalari da gerekmektedir (Hackett ve
Schwarzenbach, 2016). Arastirmacilar tarafindan s6z konusu durumlarin yani sira ACYE olan bireylerin sayis1 da
dikkate alinmistir. Bu ¢alisamada yer alan katilimcilarin ACYE gibi ender rastlanan bir yetersizlik durumuna
(Hardman ve dig., 2017; Sar1, 2013; Seligman ve Darling, 2007) sahip ¢ocugu olan annelerden olugsmasi nedeniyle
katilimcr sayisi siirli olmakla birlikte, arastirmanin amacina yonelik bilgi elde etmeyi saglayacak yeterlikte
oldugu soylenebilir.

Katilimeilar goniillii olarak arastirmaya dahil olmuslardir ve arastirma i¢in gerekli olan onaylar1 goriisme
Oncesinde sozlii olarak alinmig ve (ses) kayda gegirilmistir. Aragtirmanin gizliligi kapsaminda her katilimeiya bir
kod isim verilmistir. Arastirmaya katilan ACYE ¢ocuga sahip annelere iliskin demografik bilgiler Tablo 1°de
gosterilmektedir. Bunun yani sira ¢ocuklara iliskin bilgilere de Tablo 2°de yer verilmistir. Katilimcilardan K2
yasadig1 sehrin belirtilmesini istemedigi i¢in bu katilimcinin yagadigi sehir Tablo 1°de belirtilmemistir.
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Tablo 1
Arastirmaya Dahil Olan Annelere Iliskin Bilgiler
Katilimeilar Yas ikamet Edilen Sehir Mezuniyet Durumu
K1 45 Mugla Ilkokul
K2 27 - Lise
K3 41 Mugla Lise
K4 29 Istanbul Lise
K5 39 Sanliurfa Ortaokul
Tablo 2

Arastirmaya Dahil Olan Cocuklara Iliskin Bilgiler

0O.E. Alma Kardes
Siiresi Sayisi

23 E Evet 21.5y1 -

Katilimeilar Cocugun Tamsi Yas Cinsiyet 0O.E. Alma

K1 Dandy Wolker
Hidrosefali
K2 Sanfilippo Sendromu
(MPS 111)
K3 Total gérme yetersizligi
Agir diizeyde Z.Y.
Bedensel engel
Konusma bozuklugu
K4 Agir diizeyde Z.Y.
Ileri diizeyde 1.Y.
Trakeostomi 11 K Evet 6 y1l -
Diyabet
Kalp hastalig
K5 Serebral Palsi
Agir diizeyde Z.Y. 14 K Evet 13 yil 2
Z.Y.: Zihinsel yetersizlik, 1.Y.: Isitme yetersizligi, O.E.: Ozel Egitim, E: Erkek, K: Kadin

4 E Evet 1 yil -

15 K Evet 13 y1l 1

Verilerin Toplanmasi

ACYE olan c¢ocuga sahip annelerin yasadiklar1 sorunlarin ve bu sorunlarla bas etme yollarinin
belirlenmesi amaciyla ele alinan konuya iliskin derinlemesine bilgi vermesive arastirmaciya esneklik saglamasi
(Glesne, 2014; Walsh ve Wigens, 2003) nedeniyle katilimci annelerle yari-yapilandirilmis goériigmeler
gerceklestirilmistir.

Verilerin toplanmasi i¢in arastirmanin amacinauygun olarak gdriisme sorulart hazirlanmistir. Goriisme
sorularina son halini verebilmek amaciyla alanda ¢alisan iki uzmandan goriis alinmigtir. Goriigme sorulari annenin
tani siirecinde yasadiklari, aile iginde ve ¢evre ile yasanan sorunlar alinan hizmetler, ¢ocugun giinliik bakimi ile
ilgili sorunlar, ¢ocugun yetersizliginin aile biitgesine etkisi, gelecekle ilgili diigiinceleri ve sorunlarla bas etme
yollarma iliskin goriislerini belirlemeye yonelik toplam sekiz agik uglu sorudan olugmaktadir. Caligma grubunda
yer alan annelerin farkli sehirlerde yasiyor olmalarindan dolayr goriismeler telefon yoluyla yapilmustir.
Katilimcilarla telefon yoluyla yapilan goriismeler, yiiz yiize gerceklestirilen gorlismeler kadar etkili olmakta,
bunun yani sira zaman, ulagim ve maliyet agisindan aragtirmaciya rahatlik ve verimlilik saglamaktadir (Sturges ve
Hanrahan, 2004). ilk yazar tarafindan gerceklestirilen goriismeler kayit altina alinmistir. On dért dakika ile 39
dakika arasinda siiren goriismelerin toplam stiresi 124 dakika olmustur.

Veri Analizi

Aragtirma siirecinde elde edilen veriler betimsel analiz yoluyla ¢éziimlenmistir. Betimsel analiz, ulagilan
verilerin, aragtirma sorularindan olusturulan ¢ergeve ile bagka bir deyisle 6nceden belirlenen temalara gore sistemli
bir sekilde 6zetlenip yorumlanmasidir. Amag, ulasilan verileri diizenlenmis ve yorumlanmus bir sekilde sunmaktir
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(Yildirim ve Simsek, 2008). Verilerin analiz edilmesi siirecinde, yapilan goriismeler telefon goriismelerinin bir
dosya igerisine kaydedilmesini saglayan bir yazilim programi olan “Another Call Recorder-ACR” programu ile
kayit altina almmustir. Ses kayitlart Word programinda yaziya dokiilmiis ve goriisme kayit cetveline aktarilmustir.
Katilimeilarla gériisme yapilmadan 6nce kayit islemine iligskin bilgi verilmis ve sozlii onaylari alinmigtir. Veri
analizi siirecinde goriisme sorularindan yola ¢ikarak temalar olusturulmustur. Temalar altinda, okunan veriler
sistemli bir sekilde diizenlenmistir. Béylece her bir tema igin kodlarin olusturulmasi saglanmigtir. Daha sonra ortak
olan kodlar birlestirilmistir. Bu kodlar kategori anahtarinda yer almis, bir uzmandan goriis alinmig, bulgular bu
anahtara gore diizenlenmistir. Bulgularin sunumunda goriismelerden dogrudan alintilar yapilmistir.

Gegerlik (inandiricihk, Aktarilabilirlik) ve Giivenirlik (Teyit Edilebilirlik)

Nitel aragtirmalarin kendine 06zgli yapist nedeniyle “gecerlik” kavrami yerine “inandiricilik” ve
“aktarilabilirlik”, “glivenirlik” kavrami yerine ise “teyit edilebilirlik” kavrami kullanilmaktadir (Yildirim ve
Simsek, 2008). Dolayisiyla burada sézkonusu kavramlar birlikte kullanilmistir. Aragtirmada “teyit edilebilirligin”
saglanabilmesi icin “teyit incelemesine” (degerlendiriciler aras1 giivenirlige) bakilmistir. Ozel egitim alaninda
calisan ve ayn1 zamanda doktora 6grencisi olan bir uzman arastirmaci ile birlikte, tim goriisme dékiimlerinden
temalarin olusturulmasinda ayni1 soru i¢in arastirmaci ve uzmanin “Goriis Birligi” ve “Gorilis Ayriligi1” sayilmisg ve
degerlendiriciler arasi giivenilirlik yiizdelerini hesaplamak igin Miles ve Huberman’in (1994) (Akt., Saban, 2008)
[(Goriis birligi / Gortig birligi + Goriis ayrilig) x 100] formiili kullanilmistir. Bu uygulama sonunda
degerlendiriciler arasi giivenirligin %60 ile %100 arasinda degistigi, degerlendiriciler arasi giivenirlik
ortalamasinin ise %92 oldugu gorilmistiir. EK olarak aktarilabilirligin saglanmasi i¢in ayrintili betimleme
yontemine (Yildirim ve Simsek, 2008) bagvurulmus ve yapilan goériismelerden, herhangi bir degisiklik
yapilmadan, katilimcinin ifadelerinden dogrudan alintilar yapilmistir. Ayrica, amagh orneklemeye gidilmesi
aktarilabilirligi saglamanin bir diger yolu olmustur (Yildirim ve Simsek, 2008). inandiriciligin saglanabilmesi icin
de katilimci teyidine bagvurulmus ve katilimcilardan birine goriisme dokiimii okutularak kendi diisiincelerinin
dogru olarak yaziya aktarildigina iliskin onaylart alinmistir (Yildirim ve Simsek, 2008).

Bulgular ve Tartisma

Bu aragtirma, ACYE olan ¢ocuk annelerinin yasamis olduklari sorunlari ve bas etme yontemlerini
belirleyebilmek amaciyla yapilmistir. Bu amag¢ dogrultusunda yapilan goériismelerde, annelerden tanilama
stireciyle ilgili yasadiklar1 deneyimleri aktarmalar1 istenmistir. Bunun yami sira annelerin aile igi ve gevre ile
iligkileri, alinan hizmetler, ¢cocugun giinlitk bakimu ile ilgili sorunlar, yetersizlik durumunun aile biitgesine etkisi,
annelerin gelecekle ilgili disiinceleri ve sorunlarla bas etme yollarina iligkin goriiglerine bagvurulmustur. Yapilan
analiz sonrasinda, goriigme sorulari ¢er¢evesinde olusturulmus olan 10 temaya ulasilmigtir. Buna gore temalar,
“tanilama sonrasi annenin duygulari”, “aile ici iliskiler”, “cevre ile iligkiler”, “egitim hizmetleri”, “saglik
hizmetleri”, “ulasim hizmetleri”, “giinliik bakima” iliskin yasanan sorunlar, “aile biitgesine etki”, “gelecekle ilgili
diistinceler” ve “bas etme yollar1” seklinde olusturulmustur. Bu goriislerle ilgili bulgular temalar géz oniinde
bulundurularak sunulmustur.

Tamilama sonrasi annenin duygulari. Arastirmanin ilk bulgusu tanilama sonrasinda annelerin yasadigi
duygulardir. Aragturma bulgularia gore, katilimer annelerin tiimii, gocuklarimin tanisinin ardindan sok ve derin
bir lizlintli yagamislardir. Anneler bu duygularini su sozlerle agiklamiglardir:

K2: “Tek kelimeyle diinyamiz basimiza yikildi”.
K3: “Soka girdim tabii ki ¢ok sasirdim. Cift kafasi vardi, kafasinin arkasinda bi kafa daha vardi.”

K5: “O emarlar sonucu geldi, ¢cok kotii oldum. Sanki diinyam basima yikildi. Sanki bi tek ben varim, sanki bu
problemi yasiyan ilk insan benim.”

Annelerin tanilama sonrasinda yagamis olduklar1 bu duygular asama modeliyle parallellik gostermektedir.
Ozel gereksinimli gocuga sahip annelerin duygularini agiklayan modellerden birisi olan agama modeline gore anne
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babalar ilk olarak “sok, ac1, inkér ve depresyon” agamalarindan gegmektedirler (Cavkaytar ve Diken, 2006, s. 51).
Annelerin ifadelerinden de anlasilacagi iizere bu arastirmada da ACYE olan ¢ocuga sahip anneler, ¢ocuklarinda
agir bir yetersizlik durumunun oldugunun belirtilmesinin ardindan sok ve ac1 yasamiglardir. Bu durumun aileler
tizerindeki olumsuz etkilerinin en aza indirilebilmesi ve ¢ocugun kabul edilebilmesi i¢in uzman destegi saglanmasi
gerekmektedir (Tekin-Iftar ve Kutlu, 2014).

Tanilama sonrasi aile ici iliskiler. Arastirmaya katilan annelere tanilama sonrasinda aile i¢inde neler
yasadiklart sorulmustur ve annelerden dordii ailede taninin kabuliine iligkin sorun yasadiklarini, ii¢ii ise zamanla
birbirlerine destek olduklarini ifade etmislerdir. Asagidaki ifadelerde de goriilebilecegi gibi esler ¢ocuklarimin
ACYE’li olma durumunu kabullenmekte zorlanmiglardir:

K1:“Baya zedeli gecti. Niye biz demelere basladi. Neden biz dedi bi giin, yani niye biz dedi niye bizde. Ben dedim
boyle konusmanin bi anlami yok, belki daha kétii bisey olcak belki béylesi daha iyi dediydim.”

K2:“Hayat bizim icin durdu, hi¢bi sey yasayamadik, tabii ki tedavisinin olmadigini égrenince, biitiin kapilar
yiiziimiize kapanmusti tabii uw yani iki yil olcak yaklasik 6grendigimiz hani taniyr 6grendigimizden bu yana hala
bile yeni yeni kabullenmek hani kabullendik bile diyemiyoruz. Oyle.”

K4:“Esimle mesela uzun siire bu konu hakkinda hi¢ béyle sey aligveris yapmadik hi¢ konusmadik bile bu konuyu,
sanki hi¢bisey yokmus gibi ama evimizin i¢inde hep bi sessizlik vardi. Normal hayatimiza devam ediyoduk ama
bisey eksikti, bi sorun vardi. Iste icten ice siirekli agliyoduk ama birbirimize belli etmedigimiz donemler oluyodu.
Hani etrafimizdaki insanlara bunu nasil séyliicez hani onlar nast iiziiliicekler aymi bizim gibi iiziilcekler
biiyiiklerimiz diye. Her agidan boyle diisiinerek ¢ok zorlu bi stire¢ olmugstu.”

Annelerin bildirimlerinden de goriildiigii izere ¢ocuklarinin tanisini 6grenmeleriyle birlikte aile i¢cinde
eslerin ¢ocugun durumunu kabul etmekte zorlandiklar1 ve olumsuz duygular yasadiklar1 dikkat ¢ekmektedir.
Ancak, yasadiklar1 bu sorunlara ragmen katilimci annelerin bazilar1 baslangicta esleriyle sorun yasamalarina
ragmen zaman igerisinde birbirlerine destek olarak bu sorunlarin iistesinden geldiklerini dile getirmislerdir:

K3:“Biz esimle kabullendik, hayati paylasmayr 6grendik, iste o arkadaslaryla gezdi, ¢ikti, ben arkadasimla
gezdim, ¢itktim yani bi sekilde hayati paylastik. Ama birlikte bisiii yapmakta zorlantyoruz.Sanirim esim de yoruldu
artik. Biz bunu ilk yillar zorlandik ama kabullendik, hayati paylasmayr 6grendik.”

Tanilama sonrasinda eslerin birbirleriyle ilk baslarda duygusal paylasimi yeterince yasayamadiklari,
ancak zamanla bu paylasimin gerceklestigi goriilmiistiir. Benzer sekilde Karpat ve Girli’nin (2012), yaygin
gelisimsel bozuklugu olan ¢ocuk ebeveynleriyle yapmis olduklari ¢aligmanin bulgularina gére tani sonrast gegen
stirenin uzunlugu esler arasinda uyumun ve destegin artmasini saglamaktadir. Bu ¢aligmada eslerin birbirine destek
olmalar1 ¢ocuklarinin ACYE’li olma durumunu kabul etmelerini kolaylastiran bir basa ¢ikma stratejisi olarak da
ele alinabilir.

Cevre ile iligkiler. Katilimcilara tanilama sonrasi cevreleri olan iliskilerinde neler yasadiklar
soruldugunda annelerden igii gevreyle iliskiyi en aza indirdigini ifade etmistir:

K2: “Insanlarin acimasiz konusmast, bilip bilmeden 11 hani bilmeden ézellikle yargilamasi, neyin ne oldugunu
bilmeden elestiri yapmast beni soguttu insanlardan agik¢ast.”

K3: “Ilk bir yil bi tek kisiyle goriistiim, o da uzaktan bi akrabamiz kadin vardi, onun haricinde hicbir kimseyle
apartmanda ya da digsarda gériismedim, kendimi eve kapatmistim, ondan sonra uh biitiin giin evdeydim higbisey
yapmadim.”

K5: “...ytkildim, ¢ok kotii oldum, o yiizden hi¢ kimseyle gériismedim. Zayif bi bayandim simdi eve kapandigim igin
sey oldum kilo aldim, stresten dolay1.”

Annelerden ikisi kendi ailelerinden destek gordiigiinii ifade etmistir:
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K4:“...ben ¢evremden ¢ok hani kendi ailemden diyim hani biiyiiklerimden ¢ok fazla bi sorun olarak hani geri
donmedi bana, hepsi bana ¢ok destek olarak yanastilar, ¢ok destek ¢iktilar bize. Hani E.... yla nasil iletigime
gegebilir, hep bunlar: aragtiralim, hani bana yol géstermeye ¢alistilar aslinda etrafimdaki insanlar.”

Katilimer annelerden K1 g¢evreden olumlu tepki aldigimi su sozlerle aktarmistir: “Hi¢ bi ters tepki
yasamadim w1 bebekliginden beri de ¢ok sevilen bi ¢ocuk, hi¢ ters tepki almadim, hi¢.” Katilimcilardan ikisi ise
¢evreden olumsuz tepki aldiklarini sdylemislerdir:

K5: “Vallahi ona esimin ailesi ¢cok yadirgadi. Onlarda dedi biz bdyle bigsey gérmedik yani dyle bi hastalik biz
gormedik, yok dedi, bizim ailemizde yok, hani bizim ailemizde bdyle bi sitkinti hi¢ gérmedik, boyle problem, bu
derdi bu sikintiyr sen getirdin bizlere verdin. Hani diglandim, ¢ok kétii oldum. Mesela hep 6zel mamalarla
besledim, hani bu ¢ocugun hastaligina yedirdigine yazik, giydirdigine yazik. Ben kizima giil gibi bakiyom.”

Annelerden ikisi cevrenin acimasindan rahatsiz olduklarmi belirtmislerdir: K3, “Insanlar sey diyolar, ah
ah vah vah yaziuk, siirekli bu sekildeler yani. Ama insanlarin bize actmasina gerek yok. Ben hep insanlara sunu
soyliiyorum, bana acicaksan bana ah ah vah vah deme, gel bana de ki T.... bugiin iki saat vaktim var, senin i¢in
ben B... a bakiyim, sen git bi nefes al de bana en biiyiik iyiliksin, bana oturdugun yerden acima. Ben buna karstyim.
Yani acincak bi durumda diilim ben ¢iinkii. Bugiin hepimiz sagliklyyiz ama bir dakikamizin sonrast var mi?

Ozetle, annelerin gevre ile olan iliskileriyle ilgili bulgulari incelendiginde, alanyazindan da bildigimiz
iizere (Altug-Ozsoy ve dig., 2006; Karadag, 2009; Kurt ve dig., 2008; Sardohan-Y1ildirim ve Akgamete, 2014; Sen,
2004; Wang ve Michaels, 2010) ¢ogunlukla olumsuz durumlar yasadiklari goriilmektedir. Anneler, ¢evreden
olumsuz tepki aldiklarini, eslerinin aileleri tarafindan suglandiklarini, ¢evrenin aciyan bakislarindan rahatsizlik
duyduklarim1 ve gevre ile iliskilerini en aza indirdiklerini belirtmislerdir. Ayrica, ACYE olan gocuga sahip
katilimci annelerin, gevre ile olan olumlu iliskileri, yakin akrabalarla kurdugu ve sosyal destegi, bir uzman yerine
genellikle kendi ailelerinden aldigi sOylenebilir (Tekin-Ersan ve Kizir, 2016). Bu acidan ele alindiginda
cevrelerinden aldiklar sosyal destegin anneler i¢in basa ¢ikmay1 kolaylastiran bir faktor oldugu goériil mektedir.

Egitim hizmetlerinde yasanan sorunlar. Katilimci annelere ¢ocuklarinin egitim hizmetlerine iligkin
yasamis olduklar1 gii¢liikler soruldugunda, ii¢ anne ¢ocuklarinin egitim siirelerinin yetersiz oldugunu belirtmistir:

K5: “Ozel egitimde de fizik tedavi ve bireysel ders aliyorum. O da 40 dakka 40 dakka haftanin iki giinii gidiyo, o
da bana yetersiz geliyo.”

K3:“Ben B.... i¢in daha iyi sartlarda egitim alabilirdim. Haftada iki giin egitim asla yeterli degil. Benim kizimin
daha ¢ok fizige ihtiyaci var. Gorme engelli oldugu icin w1 yeterli degil onlar igin. Ciinkii goren ¢ocuk biraz daha
yiizde yetmis daha onde gidebiliyor ama gormeyen bi ¢ocuk seslerle adapte edip, hareket yaptirtyosunuz. Bizim
egitmenlerimiz yillarca iste ¢ingirakla, miizikle béyle B.... a yonlendirmeler yapryolardi. Ciinkii gormedigi i¢cin
onun bi harekete adapte olmasi saniyelik bi olay. O kadar az devlet fizik tedavi iicreti veriyo ki yani ders olarak
haftada iki giin. Avrupa’da her giin sizin ¢ocugunuza egitim veriliyo. Onun i¢in ondan yoksunum.”

Annelerden biri ise egitimin niteliginde sorun oldugunu su sézlerle aktarmigtir:

K1:“Egitim diizeyi sifir maalesef. Yani u yok, gercekler bunlar, i simdi M.... koca bi delikanl oldu su an 23
yasina girecek nerdeyse egitim sisteminde halen daha okula basladigindan beri kiipii sok, kiipii ¢cikart, halkay: tak,
halkayr ¢ikart ee bu ¢ocuk zaten bunu biliyo, e aradan aylar geciyo, e M... hi¢bisey unutmamis, ya unutulucak
bisey degil ki...”

Annelerden biri (K4), egitimde yasanan sorunun alan uzmani yetersizligi oldugunu su soézlerle ifade
etmistir: “...evet o6gretmenlerimizin ¢ogu isitme engelliler ogretmeni olmuyo, direk Milli Egitimden atanip
geliyolar ve ¢ocuklarla aynmi bizim ilk yasadigimiz durumu yasiyolar, napicaklarini sasiriyolar. Rehabilitasyon
merkezlerinin ¢ogu karma oldugu icin onlarda da mesela brans ogretmeni bulamiyoruz. O tiir konular yasiyoruz,
stkintilar yastyoruz.”
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Katilimer annelerin egitim hizmetlerine iliskin olarak en ¢ok dile getirdikleri sorun, egitim siirelerinin
yetersizligi olmustur. Benzer bulgulari olan arastirmalarda (Tekin-Ersan ve Kizir, 2016; Yikmis ve Ozbey, 2009)
da oldugu gibi katilimc1 annelerin verilen egitimin siiresini yetersiz bulduklar1 ve bu siirenin arttirilmasini talep
ettikleri goriilmektedir. ACYE olan ¢ocuklarin pek ¢ok beceri alaninin yam sira fiziksel olarak da yasamis
olduklar giigliikler dikkate alindiginda &zellikle rehabilitasyon merkezlerinde verilen fizyoterapi desteginin
yetersiz oldugu sdylenebilir. Mevzuatt Gelistirme ve Yayin Genel Midiirligi’niin (2009) yayinlamig oldugu
Oziirlii Bireylere Uygulanacak Destek Egitim Programlari ve Egitim Giderlerinin Karsilanmasia Dair
Yonetmelik, Madde- 8 (d)’de, “Oziirlii bireye kurumca, aylik olarak belirlenen tutar karsiliginda bir ayda en az
sekiz ders saati bireysel ve/veya dort ders saati grup egitiminin verilmis olmasi.” ifadesiyle rehabilitasyon
merkezlerinde verilecek olan egitimin siiresi yasal olarak belirlenmistir. Buna gore haftalik iki aylik sekiz ders
saati egitim alabilmektedirler. Bu egitimlerin bir ders saati genellikle fizyoterapiyi, diger ders saati ise farkli beceri
alanlarinda 6zel egitim derslerini icermektedir. Ayrica, anneler egitimin niteligi ve alan uzmani yetersizligi
konularinda da sorun yasadiklarimi belirtmislerdir. Bu durum ACYE olan bireylerin farkli yetersizlikleri s6z
konusu oldugunda olduk¢a dnemli bir sorun olmaktadir. S6zkonusu bireylerin gereksinimlerinin daha etkili bir
sekilde karsilanabilmesi i¢in gdrme, isitme, zihinsel engelliler 6gretmeni, fizyoterapi gibi pek ¢ok alan uzmaninin
birlikte caligmas1 gerekmektedir (Safak, 2013). Bu nedenle ACYE olan bireyler i¢in farkli alanlarda yetismis
uzman personele ihtiya¢ duyulmaktadir.

Saghk hizmetlerinde yasanan sorunlar. Saglik hizmetlerinde yasanan sorunlara yonelik olarak
annelerden ikisi evde bakim hizmetlerinin yetersizliginden, ikisi de hastane islemlerinden kaynaklanan sorunlar
yasadiklarini belirtmislerdir.

K1:“Aldigimiz saglik hizmetleri uu su son bir iki senedir evde bakim hizmetlerinden yararlaniyoruz, kendileri
geliyolar, iste basvurduydum, tabii hani onlarin kendi dogrultusunda 1 su son bir ay dncesinde M... mesela
hastanede yatti tekrar, simdi her ay kontrollerimiz var, kendileri geliyolar ama onun yani sira hani M...
hastalandigr zaman iste doktorun, M... hastaland gelip bakar misiniz? diyecek bi doktorumuz yok maalesef, ya
ambulans ¢agirip gotiiriicem ya taksi tutup gotiirticem.”

K3:“...bireysel olabilir, aninda kizvmiz hastalandigi zaman arayip evinize gelebilecek bi doktorunuz yok yedi yirmi
dort, anlatabildim mi? Mesela doktorunuz var ama size diyorum ya ben bugiin hastayim desem ¢ok eger seyse o
giin iste kendi randevularinmin arasina sikistirabilirler belki ama gecenin on ikisinde aradiginizda sizin ayaginiza
doktor gelmiyor. Béyle bi hizmeti yok hastanenin.”

K2:“Yaa ¢ok yasiyoruz soyle, hastanelere gidince ozellikle. Yani diin mesela en basiti, sekizde ¢iktik dortte eve
dondiik, sadece bi muayne olup tahlil verdik yani bu ¢ocuklaria ¢ok zor oluyo hastane késelerinde 1 pek miimkiin
degil hani gitmem ¢ocugumla ya egim yanimda olucak ya ¢ok yakin biri olucak ki hani biri en azindan onunla
ilgilenebilsin biri ne biliyim hani tahlillerdir, kayit islemleridir az ¢ok biliyosunuzdur hastane islemlerini cok uzun
stiriiyo, ¢ok yogun, ¢ok kalabalik, béyle yani ve hani ¢ok zor. Tabii simdi kiiciik hani az ¢ok da olsa kucagimizda
idare edebiliyoruz da yani bi giin biiyiidiigiinde ¢ok zor olucak.”

Iki anne ise sorun yasamadiklarimi ifade etmislerdir. Ornegin bir anne (K4), “Saglik hizmetleriyle ilgili bi
sorun yasamiyoruz. Hani istedigim hastaneye hani iiniversite hastanesine gidip ¢ocuguma baktirabiliyorum. O
konu hakkinda bi sorun yasamadim.”

Ozetle, anneler ¢ocuklarma yonelik olarak aldiklari saglik hizmetlerinde evde bakim hizmetlerinin
yetersizligini ve hastane iglemlerini yapmakta sorun yasadiklarini ifade etmislerdir. Bunun yani sira, gocuklariyla
diizenli olarak ilgilenen ve gereksinim duyduklar1 her an ulasabilecekleri bir doktor olmamasinin yasadiklari en
ciddi saglik sorunu oldugunu belirtmislerdir. Bu nedenle evde bakim hizmetlerinin daha nitelikli olmasi gerektigini
vurgulamuglardir. Cocuklarinin siirekli devam eden giinliik bakimlariyla ilgili sorunlar yasayan annelerin giin
icerisinde kendilerine nefes aldirabilecek bakim destegine gereksinim duyduklari (Redmond ve Richardson, 2003)
g6z oniinde bulunduruldugunda bu durum sasirtict degildir. Mevzuati Gelistirme ve Yayin Genel Miidiirligi’niin
(2005) yayinlamis oldugu, Evde Bakim Hizmetleri Sunumu Hakkinda Yonetmelik ileézel gereksinimli ¢ocuklar
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ile bakim hizmeti verenlere iliskin diizenlemeler yasal olarak belirlenmistir. Ancak arastirmanin bulgulari, yasal
diizenlemelerle uygulamalar arasinda uyusmazlik oldugunu gostermektedir. Bu nedenle ACYE olan ¢ocuklarin
saglik sorunlar1 g6z Oniinde bulunduruldugunda hastanelerde oncelik sirasina dikkat edilmesi, iglemlerin
hizlandirilmast veya miimkiinse evde saglik hizmetlerinin yiriitiilmesi gibi annelerin yasamimi kolaylastircak
diizenlemelere gidilebilir.

Ulasim hizmetlerine iliskin yasanan sorunlar. Aragtirmaya katilan annelere ulagimla ilgili yasadiklart
sorunlara iligkin goriiglerini aktarmalar1 istenmistir. Annelerden dordii ulasimin yetersiz oldugunu ifade
etmislerdir:

K2:“Yani bi arabamiz var ashnda hani benim ehliyetim olmadigr icin, esim iste oldugu icin devamli
gidemiyoruzyani minibiisle olsun otobiisle olsun ¢ocukla. Yani gelene kadar ¢ocuk durmuyo, sikilyo, kalabalik
ortam, herkes iist iiste oldugu igin ister istemez oluyo ulasim stkintimizda.”

K5: “Otobiise biniyorum mesela bazen otobiisiin mesela alt kapaklar: iniyo, bazi soférler duyarlt oluyo, iniyo
yardimci oluyo, agiyolar kapagi mesela tekerlekli sandalyesiyle bindiriyorum, bazen de mesela olmuyo, belimde
fitiklar olustu. Bazen de kendilerini yormuyolar, zorlaniyorum. Zorlantyorum yani. Otobiisle, bazen esim yardimci
oluyo. Mesela isten izin alip arabayla gétiiriip getirmeye gayret ediyo ama bazen de tutamadigr zaman ben
otobiisle gétiiriip getirmek zorunda kaliyorum.”

Katilimeilardan ikisi ise ulasim sorununu kendi imkanlari ile ¢ozdiiklerini séylemislerdir:

K1:“...belirli bi kisiyle gidip geliyorum M.... e yerlestigimden beri aymi kigi var sag olsun, o kisiyle gidip
geliyorum bi sorun yasamiyorum.”

K3:“Ben kendi arabam olmasa bi hi¢im. Ya ben B..... a w1 hi¢bir yere dolmusla gotiiremem, otobiisle gétiiremem.”’

Ozel gereksinimli cocugu olan ebeveynlerin ulasim hizmetlerine iliskin gereksinimleri bulunmaktadir
(Sucuoglu, 1995). Arastirmaya katilan anneler de ulasim hizmetlerine iliskin sorun yasadiklarini dile
getirmislerdir. Annelerin tamami ulagimla ilgili ciddi sorunlar yasadiklarini, bir kismi kendi araglart sayesinde bu
sorunu ¢dzebildiklerini digerleri ise dzellikle hastaneye giderken toplu tasim araglarinda sorun yasadiklarini ifade
etmislerdir. Ulasim konusunda Istanbul’da yasayan anneler daha fazla zorlandiklarini ifade etmislerdir. ACYE
olan bireylere ve onlara refakat eden annelere veya diger aile iiyelerine, ulasim hizmetleri saglama konusunda
belediyelerin gerekli calismalart yaparak veya var olan uygulamalari iyilestirerek ailelerin yasamlarini
kolaylagtirict ¢6ziimleri hayata gecirmeleri gerektigi diisiiniilmektedir. Ulasim hizmetleri planlanirken, 6zel
gereksinimli bireylerin toplumsal yasama katilimi, egitim ve saglik gibi ¢esitli hizmetlere ulagimi g6z oniinde
bulundurulmalidir (Akin, 2015).

Giinliik bakimla ilgili sorunlar. Arastirmaya katilan annelerin tiimii ¢ocuklarinin giinliik bakimiyla ilgili
zorluklar yasadiklarinidile getirmislerdir:

K1:“Aaaah yasiyorum giinliik bakimiyla ilgili 1 altini u ben iste hani kii¢iik veya biiyiik tuvaletini, kendi iste
bezleniyo onu seyapiyorum ama genel bakimi iste banyo olayimizda falan tabii ki sorun, bel fitigim var ¢ift tarafli,
her tarafimda deformlar var, en son ameliyat oldum fitik patladig icin yani hani bi banyo yaptirmasinda, saginin
kesimi, viicut bakiminda falan zorlaniyorum tabii. Yani bi yardimci arayisi igine giriyorum, disarlardan
birilerinden yardim arryorum ama tabii olmuyo miimkiin degil.”

K3: “Ben mesela belim rahatsiz belimde problem var ama ben her zaman altini almak zorundayim. Ozel bakimin
ben yapryorum u agdasini ben yapiyorum. Ciinkii onu tasiyamadigim icin ha deyince ee baba ¢alisiyo ben ona ne
giin diyim inde hadi agda yaptiralim. Beni zorlayan kismi tasiyamiyorum. Bel mesela sag kolum liflerini koparttim
odemim var, belimde bel fitiguim var. Hani hi¢bisey kaldirmicaksin diyor doktor, dedim evde engelli kizim var,
nereye atrytm hocam dedim, o da kaldi. Zor bi hayatim var. Mesela ben dublekste oturuyorum, ev bulamadigim
icin burayt tuttum mecburen, ama kizimi odasina her giin indirip bindiremiyorum, salonda mecburen ii¢lii koltugu
yatak sekline ¢evirdim kizim salonun ortasinda yatiyo ha bu psikoloji, diceksiniz ki bunda utanilacak bisey yok
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ama bu psikolojik olarak beni yipratiyor. Soyle soyleyim neden yiprantyosunuz biliyo musunuz? Caresiz kalmak,
eviadimizin karsisinda c¢aresizliginiz sizi bitiriyor. Ben otururken bile beynim yoruluyor ciinkii kizinizin
caresizliklerini gériiyosunuz.”

K5: “...ben banyo yaptirirken kucagima aliyorum beraber yapiyoz, onu kucagimda banyosunu yaptirtyom, bi saat
mesela tistiinii ¢tkarmam, mesela kastlmalart var onun bi saat stiriiyo onun tistiinii ¢ctkarmam ve banyoya koyuyom
bi saatte dyle yani bi yaruim giiniim gidiyo. Cikarmam, giydirmem, banyosunu yaptirmam, sa¢larin taramam,
tirnaklarini kesmem, tabii biraz yorucu oluyo...”

Alanyazindan da bildigimiz lizere ACYE ¢ocuga sahip olan anneler, en ¢ok giinliik bakim konusunda
sorun yasamakta ve bu konuda destek almak istemektedirler (Redmond ve Richardson, 2003; Sen, 2004). Bu
arastirmada ¢ocuklarinin, banyo, beslenme, tuvalet, temizlik gibi giinliik gereksinimlerini tek baslarina karsilayan
katilmer annelerin bu siiregtezorlandiklar: ve bu konuda profesyonel destege ihtiyag duyduklari tespit edilmistir.
Bu nedenle annelere engellibakim hizmetlerinin saglanmasiyla ¢ocuklarinin giinlik bakiminda yasadiklar
giicliikler nemli oranda azaltilabilir.

Aile biitcesine etkisi. Aragtirmaya dahil olan annelere ¢ocuklarinin yetersizlik durumlarinin aile biitgesini
nasil etkiledigi sorulmustur. Annelerin dordii maddi olarak zorlandiklarimi ve biri herhangi bir sorun
yasamadiklarini belirtmislerdir:

K3:“...ilk yillaruimiz hep ozel doktorlarla gegti. Sonra w1 tek memursunuz, kiracyym, hi¢bi yan gelirim yok. Kredi
kartlarina yiiklendik, ister istemez bi yasami idam ettirmek zorundasiniz. Ben kizim dogana kadar kredi karti
almadim ama dogduktan sonra ihtiyaglar, mamalar, bezler, belli bi yasa kadar bez parasi da almiyoduk,
bilmiyoduk ¢iinkii. Eskiden devlet iki yasindan sonra mi ii¢ yagindan sonra mi bez parast veriyodu. Ondan sonra
oyle oyle derken o kredi kartlart doldu, ondan ona, ondan ona derken, iki sene onceydi galiba bayaa bi seyin
esiginden dondiik. Sonra iste tekrar bi kredi ¢ekip babamla kardesimin iizerinden, kartlarin hepsini kapattik, su
son iig¢ yili zor bi donem olarak gegiriyorum. Yani bi iki ti¢ ytlim daha var.”

K5: “Etkiliyo mesela cihazlari yapilicak, yine ellerine cihaz yaptirdim bundan bi ka¢ ay once 550 dediler ama
yaptirdim. Yarisint devlet karsuliyo iste yarisini 6zel oldugu icin medikaller simdi yine cihaz istediler, simdi yine
yapulacak bi buguk milyar. Esimin aldigi maas daha iki milyar diigiiniin. Hani bundan yine her seyden kisinti kisinti
yaparak ama onu hi¢bir seyine sey yapmiyoz yani geride birakmiyoz. Yapiyoz yaptirtyoz éyle yani.”

K1:“M... yemeyi seven ¢ocuk, yapili bi cocuk da magallahi var yani u bide seker hastaligimiz var diyet yapmamiz
gerekiyor o yiizden M...’in u saghgi agisindan en dogru seyler neyse onu yapmaya c¢alisiyoruz elimizden
geldigince, babamizda ¢ok gayret ediyo, o mutlu diye her seyi yapryoruz yani bi gegim sikintist M.. den dolay
¢ekmiyoruz.”

Maddi sorunlar 6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin en sik dile getirdigi ve destege gereksinim
duyduklart sorunlar arasinda yer almaktadir (Akcamete ve Kargin, 1996; Laf¢1 ve dig., 2014; Redmond ve
Richardson, 2003; Sen, 2004). S6z konusu nedenle bu aragtirma da katilimcilarin maddi sorunlart siklikla dile
getirmesi sasirtict degildir. Aragtirmaya katilan anneler gocuklarinin tani almasindan sonra aile biitgesinin de
olumsuz etkilendigini, en fazla da saglik harcamalari nedeniyle maddi zorluk yasadiklarmi ifade etmiglerdir.
Sadece bir anne maddi olarak ¢ok etkilenmediklerini belirtmistir. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi’nin (2006)
yaymlamis oldugu Bakima Muhta¢ Oziirlillerin Tespiti ve Bakim Hizmeti Esaslarinin Belirlenmesine Iliskin
Yonetmelik (2006), Madde-2 (1)’de, “Her ne ad altinda olursa olsun her tiirlii gelirleri toplam esas alinmak
suretiyle; kendilerine ait veya bakmakla ylikiimlii oldugu birey sayisina gore kendilerine diisen ortalama aylik gelir
tutar1 bir aylik net asgari iicret tutarinin 2/3’tinden daha az olan bakima muhtag 6ziirliileri, bu oziirliilere verilecek
bakim hizmetlerini, hizmetlerin {icretlendirilmesini ve {icretlerin ddenmesi.” seklinde yasal diizenleme yapilmustir.
Ancak annelerle yapilan goriismelerde bazilarinin g¢ocuk bakim {icretinin onlar1 rahatlattigim1 ancak yine de
cocuklarinin gereksinimlerini karsilamaya yetmedigini dile getirmislerdir.
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Gelecek ile ilgili diisiinceler. Goriismeye katilan annelere g¢ocuklarinin gelecegiyle ilgili neler
diistindiikleri soruldugundagelecege iliskin olarak oldukca kaygi duyduklar1 goriilmiistiir:

K1:“Endiseliyim, yani tek ettigim dua, biitiin ailelerin heralde ettigi duadir ve Allah beni mahrum birakmasin
¢linkii ¢ok zor gergekten.”

K2:“Iuh sunu séyleyim tek bi kelimeyle, gelecegin gelmesini istemiyorum. Ciinkii biliyorum gelecegin gelmesi
durumumuz agisindan iyi olmucaktir o yiizden biiyiimesini istemiyorum, hep boyle kalsin istiyorum. Gelecek hi¢
gelmesin benim icin biiytimesin. Nelerin bekledigini az ¢ok biliyorum ¢iinkii.”

K5: “C.... nin gelecegi, ben yasadigim stirece ona gelecek var daa... ben oldugum siirece ona gelecek var ama
ben éldiikten sonra, ben onu bi bakim evine versem benim gibi bakabilirler mi? Benim gibi ilgilenebilirler mi? Hig
kimse olmaz.”

K3: “Inaniyo musunuz M... Hamim, B...."in gelecegiyle ilgili hi¢hisey diisiinmiiyorum. Diisiinmek istemiyorum.
Neden diceksiniz, tek dilegim, aci ¢ekmesin. Ondan bisey beklemiyorum yani su saatten sonra B.... tan hi¢bir
beklentim yok, yiiriimesi agisindan yada hani bir adim daha éne gitmesi agisindan. Kotiiye gitmesin. Yani yarini
diistinmiiyorum desem? Yani yarini diigtintirsem ¢ok iiziiliiviim, ¢iinkii yarinlar bana B.... agisindan bakarsam ¢ok
karanlik gelir. Ciinkii benim arkamda bana bisey olsa, annem ona bakamaz, evet yedirir i¢irir ¢ok giizel ona o
yénden bakar ama annem onu tagiyamaz, annem onun banyosunu yaptiramaz, benim annem yasl, kayinvaldem
keza dyle. Yani benim yarinlarda birakicak hi¢ kimsem yok. Tek duam Rabbime arkama birakmasin, ya benimle
beraber ya benden dnce. Onun igin ben yarmlar: hi¢ hesap etmedim, hi¢ diisiinmiiyorum.”

Bu arastirmada da goriildiigii iizere, 6zel gereskinimli ¢gocugu olananneler¢ocuklarinin gelecegineiliskin
kayg1 duymaktadirlar (Altug-Ozsoy ve dig., 2006; Demirbilek, 2013; Karadag, 2009; Kurt ve dig., 2008; Lafc1 ve
dig., 2014; Sen, 2004). Cocuklarini nasil bir gelecegin bekledigine iliskin yogun bir kaygi tasiyan anneleringelecek
kaygisini hafifletmek amaciylaailelere bakim ve sosyal hizmet destegi saglanmalidir.

Yasanan sorunlarla bas etme yollari. Arastirmaya katilan annelerin yasadiklari sorunlarla bag etmek
i¢in neler yaptiklarina iliskin gériisleri sorulmustur. Iki anne yasadiklar1 sorunlarla bas etmede yetersiz kaldiklarim
ifade etmistir:

K2:“Su anda psikolojim hi¢ iyi diil a¢ik¢asi, ne benim ne esimin ama 1. Neler yapryorum, bisey yapiyorum aslinda
hani sirf onu mutlu etmek adina hani o mutlu olsun da, huzurlu olsun bi dakkasi bile, onun adina her sey, elimizden
gelen her seyi yapmaya ¢alisiyorum ama. Yetebildigim yere kadar... Bazen bunaliyorum, bazen iiziiliiyorum,
kendimi tiiketiyorum ama mecbur ayakta durmak zorundaymm.”

K5: “Esime mesela destek¢i olmaya ¢aligsiyorum, hani her konuda o bana yardimct olmaya ¢alistyo ama bazen de
altindan kalkamyyorum ve siirekli diigiiniiyorum. Migren hastasi oldum, diigiin, diistin, diistin, noolucak, noolucak,
noolucak, migren hastast oldum yani diisiine diigiine oyle yani. Allah kimsenin bagina vermesin.”

Katilime1  annelerden  ikisi  yakin  ¢evrelerinden sosyal destek alarak sorunlarla  bag
edebildiklerinibelirtmiglerdir. Ornegin bu annelerden biri (K3),“...benim ee giizel dostlarim var ama bi tane
dostum, doktorum i arkadasim ne derseniz artik bi tane profosér bi hocam var, o benim icin ¢ok degerli bi insan
ve ben en sikistigim noktada her ne konuda olursa olsun, direk onu artyorum ve o muhtesem bi insan beni hayata
porzitif bagliyo. ”

Annelerden biri (K1) ise psikiyatrik destek aldigini sdylemistir: “Dénem dénem psikiyatriden destek
alryyorum. Onun haricinde baska yaptigim bisey yok.”

Arastirmaya katilan annelere yasadiklar1 sorunlarla bas etmek i¢in kullandiklar1 yollarin neler oldugu
sorulmustur. Annelerin bir kismi aile iiyeleri, esleri veya arkadaslarindan sosyal destek aldiklarini, biri psikiyatrik
destek aldigini ifade etmistir. Annelerin bazilar1 ise yasadiklar1 sorunlarla bag edemediklerini belirtmislerdir.
Egitim, saglik, ulasim, ¢evre ve aile iligkileri, maddi zorluklar ve gelecek kaygisi konularinda sorunlar yasayan
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annelerin bu sorunlarla bas etme konusunda kendilerini yalniz ve giigsiiz hissettikleri diisiiniilmektedir. Bununla
birlikte, anneler aldiklar1 sosyal desteklerin sorunlarla bas etmedeki yararinida vurgulamiglardir. Kaner (2004),
yapmis oldugu ¢alisma sonucunda ebeveynlerin aldiklari sosyal destegin yasam Kalitelerinin yordayicisi oldugunu
belirlemistir. Benzer sekilde Coskun ve Akkas’in (2009) ¢alismalarinda da sosyal destek alan annelere iliskin
olarak olumlu sonuglara ulagilmistir. Buna gore, sosyal destek annelerin kaygi durumlarini da azaltmaktadir.
Ancak, ACYE ¢ocuga sahip olan annelerin problemlerin kaynagini belirleme ve kontrol altina almay1 saglayan
"problem odakli", duygulari kontrol altina almayi igeren "duygu odakli" stratejileri (Lazarus, 1993)
kullanmadiklart da goriilmiistiir. Bu nedenle, ACYE olan ¢ocuga sahip annelerin problem odakli basa ¢ikma
yontemleri gelistirebilmelerini saglayacak nitelikli desteklerden (bilgi destegi, psikolojik destek, sosyal destek)
yararlanmalari saglanmalidir.

Sonug¢

Bu arastirma ACYE olan ¢ocuk annelerinin yasadiklar1 sorunlari ve bag etme yollarini belirlemek
amaciyla yapilmistir. Arastirmanin bulgulari, annelerin tanilama sonrasinda olumsuz duygular yasadiklarini; aile
icinde ve yakin cevrelerindeki iligkiler, ¢ocugun egitim, saglik ve ulasim hizmetleri, ¢ocugun giinliik bakimu,
maddi konular ve gelecek kaygisi gibi konularda sorunlar yasadiklarini ve bu sorunlarla bas etmede oldukga sinirli
kaynaklara sahip olduklarini géstermistir. Annelerin, gocuklarinin gereksinimlerine daha iyi yamt verebilmeleri
i¢in de yasadiklari sorunlarla bag edebilmelerine yonelik olarak desteklenmeleri gerektigi agiktir.

Annelerin karsilastiklart en biyiik gili¢liiglin ¢ocuklarinin giinlik bakimina iliskin sorunlardan
kaynaklandigi goriilmektedir. Annelerin ve gocuklarin yaslari ilerledikge gilinliik bakm gereksinimlerini saglamaya
iliskin sorunlar1 da artmaktadir. Bu nedenle, ACYE olan ¢ocuklarin ve annelerin, iginde bulunduklar1 yas
doénemlerinin beraberinde getirdigi gereksinimler g6z oniinde bulundurularak annelere belediyeler veya Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanligi tarafindan bakim destegi saglanabilir.

Cocuklarina yonelik olarak aldiklari egitim, saglik ve ulagim hizmetleri ile maddi konularda da sorunlar
yasayan anneler, bu alanlarda desteklenmeye gereksinim duymaktadirlar. Arastirmada ayrica annelerin en ¢ok tani
sonrast ddnemde ve ¢ocuklarinin geleceklerine iligkin olarak olumsuz duygular yasadiklar1 gériilmektedir. Anneler
her iki durum i¢in de ya yakin ¢evrelerinden sosyal destek gormiisler ya da herhangi bir destek gorememislerdir.
Annelerin hem tam sonrasi donem hem de gelecek kaygisi yasadiklart donemlerde uzman destedi almalar
gerekmektedir. Bunun saglanabilmesi i¢in Saglik Bakanligi’nin eve veya kuruma dayali olarak psikolojik destek
calismalar1 yapmasi Onerilebilir. Bu sekilde, annelerin kabul agamasina gegislerinin hem hizlandirilacagi hem de
kolaylastirilacag: diisiiniilmektedir. Dolayisiyla ¢ocuklar i¢in gerekli olan destek ve hizmetlere erken donemde
ulagmalar1 miimkiin olabilecektir.

Bu ¢aligma 6zellikle ACYE ¢ocuga sahip olan annelerin yasadiklar1 sorunlart ve bu sorunlarla basa etme
yollarinit birlikte ele almasi agisindan 6nem tasimaktadir. Bu caligmanin bulgularindan yola ¢ikilarak, ACYE
¢ocuga sahip olan ailelere yonelik egitim programlart ve destek hizmetleri saglanabilir. Bu tarz programlar
ailelerin giiglendirilmesini, iyi olma durumlarimin artmasini ve ailelerin ¢ocuklarinin gereksinimlerini daha iyi
karsilayabilmelerini saglamasi agisindan yararli olacag: diistiniilmektedir.

Bu aragtirma ACYE olan ¢ocuga sahip annelerin yasadiklar: gii¢liikleri ve bag etme yollarini belirlemek
amaciyla yapilmigtir. Her arastirmada oldugu gibi bu aragtirmaninda bazi simirliliklart bulunmaktadir. Bu
siirliliklardan ilki aragtirmanin bes anne ile gerceklestirilmis olmasidir. Buradan yola c¢ikarak gelecek
aragtirmalarda daha ¢ok katilimciyla, daha uzun siireligdriigmeler yapilabilecegi gibi babalarin yasadiklari
giicliikleri ve bag etme yollarim belirlemeye yonelik arastirmalar da desenlenebilir. Arastirmanin bir diger
smurliligi ise verilerin sadecetelefonda gerceklestirilen yari-yapilandirilmis goriismeler aracilifiylatoplanmis
olmasidir. ileriki aragtirmalarda, katilimeilarin kendi ortamlarinda hem gdzleme hem de yiiz yiize goriismeye
dayal1 olarak verilerin toplanmasi saglanabilir.
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Since individuals with severe disability do not have a homogeneous distribution (Bruce, 2011; Giangreco,
2006), the concept of severe and multiple disabilities (SMD) is defined quite differently by different individuals
and institutions. Sar1 (2013) describes the significant level of disability as an important incompetence in cognitive
functions and adaptive behavior, and multiple disabilitiesas a situation in which two or more disabilities affecting
the individual in almost at a same level. Individuals with SMD are defined as those who are severely affected in
general learning areas, personal, social skills or in affective and physical development; in other words, they are
defined as individuals whose typical developmental competence capacities are severely affected (Eldeniz-Cetin,
2013; Westling and Fox, 2009). Sucuoglu, Diken, Demir, Unlii and Sen (2010) refer SMD as a general
classification of disorders, which include physical, sensory, mental and/or social (e.g., interpersonal) performance
disabilities, appearing with three standard deviations below the average. Once the regulation of special education
services (Milli Egitim Bakanligi, 2012) is examined no group under the name of significant level or multiple
disorders could be noticed and the concept of severe disorder is only considered as a subdivision of cognitive
impairment (Eldeniz-Cetin, 2013).

Knowing the characteristics of individuals with SMD is of great importance with respect to knowing their
characteristics, recognition, meeting their needs and enabling them to learn more effectively (Sari, 2013).
Individuals with SMD, which have various definitions, also possess quite different features from each other besides
the common features (Seligman and Darling, 2007; Safak, 2013). The top of these common features is the
functioning condition (Kowalski, 2007). Their characteristics in learning, personal, social and physical areas are
similar. As the learning characteristics of individuals with SMD is observed, it could be noticed that they are
experiencing significant problems in focusing their attention on environmental characteristics, learning through
observation, memory, synthesizing the acquired skills, and in generalizingthese skills (Kircaali-iftar and Tekin-
Iftar, 2009). These individuals with advanced communication problems (Cuhadar, 2013; Safak, 2013) also face
constraints in their personal and social relationships with other individuals (Hardman, Drew and Egan, 2017).
These individuals, who generally have a poor physical health, frequently face conditions such as obesity, tension,
depression, and general fatigue (Westling and Fox, 2009). There are significant deficiencies in motor development,
muscles are very loose or have severe contractions; thus, these individuals experience difficulties in fulfilling some
basic daily functions due to their muscle conditions (Cavkaytar and Diken, 2006; Safak, 2013). Approximately
99% of these individuals spend their lives confined to bed and need support to have an equal and happy life as
other members of the community (Westling and Fox, 2009).

In the international literature, studies with mothers of individuals with SMD (Redmond and Richardson,
2003; Sterbova and Kdlacek, 2014; Wang and Michaels, 2010) indicated similar problems with other mothers who
have children with special needs. In a study conducted to determine the support needed by mothers who have
children with SMD and the problems they come across during child care (Redmond and Richardson, 2003), it was
found that mothers face bureaucratic obstacles in receiving support, encountered problems with financial issues
and ongoing childcare. Mothers emphasized that protection of their rights, regular special education support and
financial and daily care support would be provided them assistance and the solutions to these problems that lead
to stress themselves. Literature review for Turkey indicates that parents who have children with special needs
experienced similar problems, and these problems commonly were listed under the highlights such as inadequate
information, child care, financial problems, future concerns, family relations, negative attitude of the environment
and the need for social support (Altug-Ozsoy, Ozkahraman and Calli, 2006; Kurt, Tekin, Kogak, Ozpulat and Onal,
2008; Lafc1, Oztung and Alparslan, 2014; Sen, 2004). Sterbova and Kdlacek (2014) examined the needs of mothers
and their blind and deaf children in coping with inadequacies and the leisure activities and determined that mothers
had problems regarding organizing daily life, co-participation, happiness and well-being, communication,
appropriate support and service and required support in these areas. In another study examinimg the needs and
support families of children with significant level of disability require (Wang and Michaels, 2010), mothers
expressed that they were subject to labeling and isolation, and needed assistance in information, family and social
support, finances, child care, expert support and social services regarding the disabilities and development of their
children. In Turkey there is a limited number of research studies on individuals with SMD and their families or

OZEL EGITIM DERGISI



252 MINE KiZIR-ILKNUR CIFCI TEKINARSLAN

special needs children are experiencing similar problems, and these are lack of knowledge, care of the child,
financial problems, future anxiety, family relationships, negative attitudes of the community, and social support.

In summary, the need for sustained and comprehensive support for individuals with SMD brings many
issues for their families. When it is thought that his/her mother is the one who is the most interested in the care
and needs of a special needs child, identifying the problems that mothers face and how they cope with these
problems is all important in providing support services that mothers need. Various research has been seen with the
mothers of individuals with SMD in the national literature, but no research aimed to identify the problems they
experience and the ways of coping with those problems together have not been found that based on this need the
purpose of thisresearch is to determine the problems of mothers with children having SMD and the ways to cope
with these problems.

Methodology

This section covers the information regarding the research model, participants, data collection, data
analysis, validity (credibility, generalizability), and reliability (confirmability) of the study.

Research Model

In the present study, a qualitative research method, the phenomenological model was used with the aim to
“reveal the experiences, perceptions of an individual about a phenomenon and the meanings he/she attributed to
that phenomenon” (Yildirim and Simsek, 2008, p. 79) in determining the problems of mothers of children with
SMD face and the means to cope with these problems.

Participants

The present study employs “criterion sampling” method, which is a type of purposive sampling methods.
In this sampling method, conditions that meet the predetermined criterion or criteria defined by the researchers are
scrutinized (Yildirim and Simsek, 2008). Therefore, certain criteria were used in selecting the participants. The
first criterion is that the mothers have a child with SMD. The other criterion is that the children need to be provided
with special education services.

Since children with SMD comprise a rare disability (Hardman et al., 2017; Sari, 2013; Seligman and
Darling, 2007), a considerably limited number of mothers were reached. Eight mothers, who could be contacted
during the preliminary interviews, were informed about the purpose of the study and that the interviews would be
recorded and all information would be confidential. Three of the eight mothers declared that they did not want to
be participants of the study, and five mothers, who had a child with SMD participated in the research. Although,
a limited number of mothers could be reached, sufficient information could be retrieved regarding the purpose of
the present study.

Data Collection

Semi-structured interviews were conducted with the participant mothers, with the reason to determine the
problems experienced by them and to define the means to cope with these problems. Semi-structured interview
technique was chosen since it is flexible and provides in-depth knowledge for the researcher (Glesne, 2013; Walsh
and Wigens, 2003).

For data collection, interview questions were prepared in accordance with the objectives of the study.
Opinions were received from two experts in the field to finalize the interview questions. The interview consisted
of eight questions focusing on evaluating the mothers’ experiences during the diagnosis process, experiences with
the family and the environment, opinionson received services, problems related to the daily care of the child,
influence on the family budget, thoughts about the future, and the views on the ways to cope with the problems.
Since the mothers within the participant group lived in different cities, the interviews were made via the phone.
Phone interviews with participants are as effective as face-to-face interviews, besides providing the researcher
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with convenience and efficiency in terms of time, transportation and cost (Sturges and Hanrahan, 2004). All
interviews were recorded and were conducted by the corresponding author. The interview times varied between
14 to 39 minutes and the total duration of the calls were 124 minutes.

Data Analysis

The obtained data during the research were analyzed through descriptive analysis. Descriptive analysis is
summarizing and interpreting the data in a systematic manner in accordance with the framework formed by the
research questions, in other words, according to a predetermined theme. The goal is to present the obtained data
in an organized and elucidated way (Yildirim and Simsek, 2008). In the data analysis process, interviews were
recorded with “Another Call Recorder-ACR” software, these voice recordings were deciphered in Word software
and were transferred to interview record sheet. ACR is a software that allows phone calls to be saved in a file.
Before the interview, the participants were informed about the recording process and their approval were obtained.
The transcripts of all five interviews were page numbered. The cumulative humber of pages from all interviews
were 20. In the process of data analysis, themes were formed from the interview questions. Subsequently, the data
were scrutinized according to these themes and were organized in a systematic way, thus, codes for each theme
were provided. Below each theme, codes were created, and common codes were merged in a single code. These
codes were included in the category key, expert opinion was received, and findings were presented in direct quotes
organized according to this key.

Validity (Credibility, Generalizability) and Reliability (Confirmability)

Due to the intrinsic nature of qualitative methods, “credibility” and “generalizability” are used instead of
the concept of “validity,” and “confirmability” is used instead of the concept of “reliability” (Y1ldirim and Simsek,
2008). Therefore, this section mentions these concepts accordingly. In the present study, to obtain
“confirmabilility,” “confirmation review” (reliability between raters) was examined. “Agreement” and
“disagreement” views of the researcher and an expert working in the field of special education, who is a PhD
candidate and a researcher, were counted for the same question from all interview transcripts. Miles and
Huberman’s (1994) formula [(agreements/agreements+disagreements) x 100] (cited in Saban, 2008) was used to
calculate the inter-rater reliability percentages. As a result of this, the inter-rater reliability between raters was
found to vary between 60% and 100%. The average of reliability between raters was calculated as 92%. In addition,
a detailed description method was used to ensure generalizability (external validity), and direct quotations from
participants’ comments were quoted without any changes. Moreover, one of the interviewed participants was asked
to approve that the deciphering of his/her own thoughts were accurately transferred to the interview transcripts
through reading them in order to ensure the credibility (internal validity).

Findings and Discussion

This research was conducted to identify the problems and the ways of coping with these problems for the
mothers of children with SMD. In the interviews conducted in line with this aim, the mothers were asked to
communicate their experiences for the diagnosis process. In addition, their opinions about family and environment,
services received, problems related to daily care of the child, effects on the family budget, ideas about the future
and their means to cope with the problems were obtained. The analysis of the interviews resulted in10 sub-themes.
Accordingly, sub-themes were identified as “problems encountered”, “experiences after diagnosis”, “family
relations”, “relations with the environment”, “education services”, “health services”, “transportation services”,
“effect on the family budget”, “ideas about the future”, and “the means to cope”. Participants responded with more
than one answer to a question during the interviews. Therefore, frequencies of some responses were higher than
the total number of participants.

The initial finding of the study was the experiences of the mothers after diagnosis. According to findings,
all mothers were shocked and in deep grief after their children were diagnosed. These emotions, experienced by
the mothers, are parallel with “the stage model”, which is one of the models that explains the feelings of mothers
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of children with special needs. According to the stage model, the parents first pass the stages of “shock, grief,
denial, and depression” (Cavkaytar and Diken, 2006, p. 51). Expert support should be provided to minimize the
negative effects of this process on families and enable them to pass onto the acceptance stage more quickly (Tekin-
Iftar and Kutlu, 2014).

Negative emotions that start with the diagnosis process in the family could cause problems between
spouses. As noticed in the findings, some of the mothers participated in the study stated that they had problems,
while others stated that they supported each other despite the encountered problems at the beginning. In literature,
there are studies indicating that problems between the spouses and the marital relationship were damaged due to
the participation of an individual with special needs in the family (Laf¢1 et al., 2014; Sen 2004). Considering the
negative emotions experienced by the families during the diagnosis process, family counseling and psychological
support should be given to prevent the possible negative effects on family relationships (Lafc1 et al., 2014).

When we look at the findings related to the relationship of mothers with the environment mostly negative
situations could be observed. Mothers stated that they received negative reactions from their surroundings, blamed
by their spouses’ families, that they were disturbed by the pitying gaze of their environment, thus they limited their
interaction with their surroundings.

In literature, there are studies supporting this finding of the study (Altug-Ozsoy et al., 2006; Karadag, 2009;
Kurt et al., 2008; Sardohan-Yildirim and Akgamete, 2014; Sen, 2004; Wang and Michaels, 2010). These studies
indicated that families were living an isolated life after the diagnosis process and their social lives became limited.
It could also be argued that participant mothers, who have a child with SMD, usually receive support from their
own families establish a positive relationship with their environment, rather than a social support specialist (Tekin-
Ersan and Kizir, 2016).

The most frequently expressed opinion by the participant mothers regarding the education services was the
inadequacy of the education periods. Considering the difficulties children with SMD physically experience as well
as the difficulties in many skills, it could be stated that physiotherapy support provided in rehabilitation centers
was inadequate. The duration of the education at rehabilitation centers was legally defined via Article 8 (d), “the
individual with disabilities should receive at least eight individual teaching hours and/or four course hours in a
month for the amount determined monthly,” in the Mevzuati Gelistirme ve Yayin Genel Mudiirliiga, (2009).

One hour of these lessons usually cover physiotherapy, and others cover special training courses for
different skills. Therefore, the duration of the education services for children with special needs is insufficient and
several research studies indicate that mothers consider that the duration of the education is inadequate and it was
concluded that mothers request an increase in durations (Tekin-Ersan and Kizir, 2016; Yikmis and Ozbey, 2009).
In addition, mothers stated that they had problems with the quality of education and there is a lack of experts in
the field, regarding the educational services. This becomes a significant issue when individuals with SMD exhibit
different disabilities. Therefore, it becomes compulsory for experts in areas such as sight, cognitive development,
and physiotherapy to work with these children (Safak, 2013). Consequently, there emerges a need for experts
trained in different areas.

Mothers stated that they encountered problems in hospital processes and with the inadequacy of home care
services they received for their children, regarding the health services. They also pointed out that the most serious
health problem they experienced was not having a doctor who regularly attended to their children and that they
could reach whenever they needed the most. Therefore, mothers emphasized that home care services should be
more qualified. Regulations on children with special needs and caregivers are legally defined via the Mevzuati
Gelistirme ve Yaym Genel Midiirliigii, (2005). However, the findings of the study indicate that there exists a
conflict between legal regulations and practices. Therefore, it is possible to assert that health services should be
arranged in a manner that facilitates the services for mothers, the order of priority in the hospitals should be taken
into consideration, the processes should be speeded up, or, if possible, health services should be assisted at home,
when the health problems of children with SMD are taken into consideration.
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Another problem mothers participated in the survey expressed is transportation services. All mothers stated
that they experienced serious problems regarding transportation, some could solve this problem with their own
vehicles, while others stated that they faced problems with public transportation, especially when going to the
hospitals. Mothers living in Istanbul expressed more difficulty in terms of transportation. It is considered important
to facilitate mothers or other family members who accompany individuals with SMD through appropriate
municipal decisions or improving existing practices in providing transportation services. In planning transportation
services, access of individuals with special needs to social life and to various services such as education and health
should be taken into consideration (Akin, 2015).

Another finding of the study is that mothers encounter problems with their children’s daily care. It was
determined that all participating mothers faced difficulties in meeting the needs of their children’s various daily
requirements such as taking a bath, nutrition, toilet, cleaning and had to help them meet these requirements alone.
Mothers expressed that they needed external support regarding this issue. The findings of Redmond and
Richardson (2003) and Sen (2004) support this finding. According to the results of the research, it was determined
that the mothers of children with SMD encountered major problems about day care and required support on half-
day basis.

Mothers who participated in the study stated that their families were negatively affected after the diagnosis
and most of them experienced financial difficulties due to health expenditures. Only one mother stated that they
were not much affected financially. According to Article 2 (1) of the Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlhigi (2006),
it was legally defined that “a wage less than two third of the minimum wage, the care provided for these individuals,
costs of services and the payments should be paid to these individuals or the care givers based on the sum of all
kinds of incomes, and according to the number of individuals who are in need to be taken care of. ” However,
during the interviews with the mothers, some stated that childcare fee relieved them, yet they still could not afford
to meet the needs of their children fully. In literature, various studies demonstrated similar findings that families
of children with disabilities experienced financial problems and necessitated support (Ak¢amete and Kargin, 1996;
Laf¢1 et al., 2014; Redmond and Richardson, 2003; Sen, 2004).

Mothers were asked their views on their children’s future and the findings indicated that all mothers were
highly concerned. This finding of the research is parallel to various research in the field (Altug-Ozsoy et al., 2006;
Demirbilek, 2013; Karadag, 2009; Kurt et al., 2008; Lafc1 et al., 2014; Sen, 2004). Aforementioned research
determined that families were concerned about their children’s future. It is considered that provision of care and
social support to families would be beneficial in the relieving the concerns about the future.

Participant mothers in the interview were asked the means they used to deal with the experienced problems.
Some mothers said they received social support from family members, spouses or friends, and one declared that
she received psychiatric support. Some mothers said that they could not cope with the problems they experienced.
As seen in the findings of the study conducted with mothers of children with SMD experienced problems in
education, health, transportation, environment and family relationships, financial problems, and future concerns.
It is considered that they feel alone and helpless in coping with these problems. Mothers do not employ any strategy
to cope with these problems. Article 27 of the Ozel Egitim ve Rehabilitasyon Merkezleri Yonetmeligi (2011) of
the Ministry of National Education states that “family education and counseling services are also provided to
enable the active participation of the families in the education of the individuals with special needs." According to
this article, it is necessary to increase the level of information necessitated by the families, to provide necessary
support and to increase the quality of the provided support through these centers.

Conclusion

This research was conducted to determine the problems and means of coping for mothers of children with
SMD. Findings demonstrated that mothers experienced problems in several subjects. It was determined that
mothers had extremely limited means in coping with the problems, especially the ones they encountered during
the diagnosis process, in relationships with the family and environment after the diagnosis, in education, health
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and transportation services for their children, in the daily care of their child, financial difficulties, and anxiety
related to future. This study colud help framing the planning of educational programs and support services for
families with SMD children. Our research could also provide resources to intervention programs to be applied to
these families and their children. Moreover, for families reading this study, the views and shares of the participant
mothers may see a social function. As in any research, this research has some limitations. The survey was
conducted with five mothers. In this context in future surveys research can be designed to determine the difficulties
that fathers experience or the ways of coping with more participants. In this study a semi-structured interview
technique was used to determine the opinions of the mothers, the calls were made over the phone. Taking into
account the limitations of this study, it is suggested that in the futher research participants should gather data in
their on own environment based on both observations and interviews.
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