Atatiirk Universitesi Kazim Karabekir Egitim Fakiiltesi Dergisi Say1. 37 Yil. 2018

Arastirma Makalesi

OZEL GEREKSINIMLI BIREYLERE SAHIP AILELERIN
YASADIKLARI ZORLUKLAR!

DIFFICULTIES ENCOUNTERED BY FAMILIES WITH INDIVIDUALS WITH
SPECIAL NEEDS

Mehtap KOT
Bolu Abant izzet Baysal Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii, Bolu, Tiirkiye
E-Mail: mehtapkot@ibu.edu.tr, ORCID ID: 0000-0002-1085-0645

_ _ Serdar SONMEZ
Bolu Abant Izzet Baysal Universitesi, Egitim Bilimleri Enstitiisii, Bolu, Tiirkiye
E-Mail: serdarsonmez@ibu.edu.tr, ORCID ID: 0000-0002-9050-3570

. "Emine ERATAY
Bolu Abant Izzet Baysal Universitesi, Egitim Fakiiltesi, Bolu, Ttirkiye
E-Mail: eratay e@ibu.edu.tr, ORCID ID: 0000-0001-6798-1753

Bagvuru Tarihi: 03.11.2017 Yayina Kabul Tarihi: 19.12.2018

Ozet

Bu arastirmada, 6zel gereksinimli g¢ocuga sahip annelerin goriisleri dogrultusunda ailelerin
yasadiklart sorunlarin belirlenmesi amaglanmaktadir. Arastirmanin ¢alisma grubunu arastirmaya gontilli
olarak katilan 06zel gereksinimli ¢ocuga sahip anneler olusturmaktadir Arastirma, nitel arastirma
yontemlerinden durum c¢aligmast modeline gore desenlenmis ve veriler yari-yapilandirilmig goriisme
teknigi ile elde edilmistir. Elde edilen veriler igerik analizi ile analiz edilmis ve goériismelerde sorulan
sorulara verilen cevaplara gore betimsel indeksler, temalar ve kodlar olusturulmustur. Temalar ve kodlar
ile ilgili uzman goriisii alinmis ve veriler raporlastirilmistir. Arastirma kapsaminda elde edilen bulgular,
tablolar halinde gosterilmis ve olusturulan tablolar yorumlanmistir. Arastirma kapsaminda goriisiilen
anneler 6zel gereksinimli ¢ocuklarinin ev ortaminda kardesi, okul ortaminda da arkadaslari ile problem
yasadigini ifade etmislerdir. Ayrica uygun fiziksel ¢evre diizenlemelerinin olmamasindan kaynaklanan
problemler ve ilgisiz 6gretmen tutumlari sebebiyle egitimde yasanan olumsuzluklar gibi sorunlarin yani
sira en biiyiik problemi de tan1 siirecinde bilgilendirilme konusunda yasadiklarint belirtmiglerdir.

Anahtar Kelimeler: 6zel gereksinimli birey, aile, ailelerin yasadigi sorunlar, yari-yapilandirilmis goriisme.

Abstract

In this study, it is aimed to determine the problems experienced by the families according to the
opinions of the mothers who have children with special needs. The study group consisted of mothers who
have children with special needs who participated in the study voluntarily. The data were analyzed by
content analysis and descriptive indexes, themes and codes were formed according to the answers to the
questions asked in the interviews. Expert opinion was received about themes and codes and data were
reported. The findings of the study were presented as tables and the tables were interpreted. The mothers
interviewed within the scope of the research stated that their children with special needs had problems with
their siblings in their home and also with their friends in the school. In addition to the problems caused by
the lack of appropriate physical environmental regulations and irrelevant teacher attitudes, they stated that
they experienced the biggest problem in the process of being informed during the diagnosis process..

1 Bu calisma, 17 Nisan 2015 tarihinde Nigde’de gergeklestirilen 24. Ulusal Egitim Bilimleri Kongresi’nde
sOzlii bildiri olarak sunulmustur.
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GIRIS

Aile, sosyal toplumdaki en kiiciik birimdir ve kisinin ilk 6gretmenleri anne
babalaridir. Bu baglamda okul ¢agina gelene kadar kisi, birgok beceri ve kavrami aile
ortaminda 6grenmektedir (Ozen, 2010). Aile ortamindan sonra kisi, okul ortamma
gecmekte ve bu sosyal ortamda bilissel becerilerin yaninda duygusal becerileri de
gelismektedir. Kisinin farkli gelisim gostermesi durumunda ise kisinin sosyal acidan
gelisimi olumsuz etkilemektedir.

Glinlimiiz toplumlarinda farkli olmak bagli basina problem teskil etmektedir.
Farkli olan birey toplumdan soyutlanmakta ve kendi diinyasmna terk edilmektedir.
Toplumdan soyutlanan birey ise problem durumlarina acik hale gelmektedir. Farkli
gelisen bireylerin sosyal hayattan soyutlanmasi, bu bireylerin akademik gelisimini de
olumsuz olarak etkilemektedir. Siiphesiz bu soyutlanmadan farkli gelisen birey kadar,
onlarin yakinlar1 da olumsuz olarak etkilenmektedir.

Sosyal hayatta farkli gelisen bireyler bir¢ok alanda problem yasamaktadir. Bu
alanlar ulasim, haberlesme, iletisim, saglik vb.dir. Farkli gelisen bireyler i¢in sosyal
hayatta yasanan olumsuz tutumlar, kisilerin sosyallesmesini ve toplum i¢inde bagimsiz
bir birey olarak ayakta durabilmesini de etkilemektedir. Ozel egitim hizmetlerinin genel
amac1 yetersizlikten etkilenmis bireylerin toplumda bagimsiz olarak yasayabilmesi ise,
bu durum, olumsuz tutumlarin da en aza indirilmesi gerekliligini ortaya ¢ikarmaktadir.

Farkl1 gelisen bir ¢ocuga sahip oldugunu 6grenen bir aile kabullenme siirecinde
bir takim asamalardan ge¢mektedir. Bu asamalar; sok-inkar-aci-depresyon, celiski-
kizgmlik-sucluluk duygusu-utang, pazarlik etme-kabul ve uyumdur (Ozdemir, 2011;
Sahin, Isitan ve Giindiiz, 2011; Ozen, 2010; Kaner, 2010; Varol, 2006). Aileler bu siireg
igcerisinde hem kendi i¢sel durumlari ile savasmakta, hem de toplumun merakli ve aciyan
bakislarma kars1 dik durmak zorundadir. Ulkemizde dogumdan itibaren farkli gelisen
bireylerin ailelerine yonelik sunulan sistematik bir egitim ve bilgilendirme siireci
olmadigindan, aileler tan1 aldiktan sonra ne yapacaklari, yasal dayanaklarinin neler
oldugu, nasil bir egitim siirecinden ge¢meleri gerektigi hakkinda karmasa
yasamaktadirlar (Ozen, 2013).

Ozel gereksinimli gocu@a sahip ailelerle yapilan arastirmalar incelendiginde;
Sucuoglu (1995) yetersizligi olan cocuga sahip anne babalarin gereksinimlerinin
belirlenmesine, Akcamete ve Kargin (1996) isitme engelli ¢ocugu olan annelerin
gereksinim diizeylerine, Mert (1997), farkli gelisim gosteren ¢gocuga sahip anne babalarin
gereksinimlerine, Kavak (2007) yetersizligi olan bir cocuga sahip annelerin ¢evresindeki
insanlardan aldig1 destegi algilama diizeylerine, Ayyildiz, Konuk-Sener, Kulak¢1 ve
Veren (2012) zihinsel yetersizlige sahip cocugu olan annelerin stresle bas etme
diizeylerine, Aktas ve Cifci-Tekinarslan (2017) OSBIi ¢cocuga sahip annelerin ¢cocuklari
ile kurduklar1 iletisim bigimlerine iliskin goriislerine, Eldeniz-Cetin ve Terzioglu (2018)
yetersizlige sahip cocugu olan annelerin ¢ocuklar1 ile gecirdikleri bos zamanlar
degerlendirmeye yonelik goriislerine, Cifci-Tekinarslan, Sivrikaya, Terzioglu ve Ugar-
Rasmussen (2018) o6zel gereksinimli ¢ocugu olan ailelerin gereksinimlerinin
belirlenmesine yonelik arastirmalar karsimiza c¢ikmaktadir. Ailelerin farkli gelisim
gosteren bir ¢ocuga sahip oldugunu 6grendigi andan itibaren yasadiklar1 zorluklari
belirlemenin, ailelere bilgi destegi ve sosyal destek saglanmasi, yetersizlige sahip
olmayan ailelerin de ileride boyle bir durumla karsilastiklarinda neler yapabilecekleri,
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uzmanlarin ve yetkililerin hem ¢ocugun egitimi hem de ailenin psikolojik durumu ile ilgili
neler yapabilecekleri hakkinda bilgi sahibi olmalar1 konularinda alana katki saglayacagi
diistintildiiglinden, bu arastirmada farkli gelisim gosteren ailelerin ¢ocugunun tanisi
konulmadan 6nce ve sonra, ev yasaminda ve ge¢is donemlerinde ne gibi zorluklar
yasadiklarini belirlemek amacglanmustir.

YONTEM

Arastirma Modeli

Arasgtirmada nitel arastirma yaklagimlarindan durum c¢alismasi deseni
kullanilmistir. Durum ¢aligsmasi, bir varlik ya da durumun mekana ve zamana bagl olarak
tanimlandig1 ve analiz edildigi arastirmalardir (Biiytlikoztiirk, Kilic-Cakmak, Akgiin,
Karadeniz ve Demirel, 2009). Arastirmanin verileri goriisme teknigi kullanilarak
toplanmistir. Goriisme en az iki kisi arasinda, belli bir konu hakkinda bilgi toplamak
amactyla sozlii olarak siirdiiriilen bir iletisim siireci olup (Biiyiikoztiirk ve dig., 2009),
nitel aragtirmalarda en sik kullanilan veri toplama teknigidir (Y1ldirim ve Simsek, 2013).
Calismada zihinsel yetersizlige sahip ¢cocuklari olan annelerin goriislerini almak i¢in yar1
yapilandirilmis goriisme formundan yararlanilmistir. Yart yapilandirilmis goriismeler,
arastirmacinin sorular {izerinde diizenleme yaparak daha ayrintili bilgi alabilmesine,
goriismecinin de hem sabit cevap vermesine hem de ilgili konuda derinlemesine bilgi
paylagsmasina imkan taniyan bir veri toplama aracidir (Biiyiikoztirk ve dig., 2009;
Sonmez ve Alacapinar, 2013). Goriismelerin tiimii bireysel egitim sinifinda bire bir
goriigme olarak yapilmistir. Arastirmaci gerektiginde goriisme yapilan kisiye sorularla
ilgili agiklamalar yapabilmektedir (Merriam, 2009). Gorlisme sorularinin hazirlanmasi
siirecinde hazirlanan sorularin kolay anlasilir, somut ve acik ug¢lu olmasina G6zen
gosterilmistir.

Gorligme sorulart hazirlanmadan 6nce ilgili alanyazin taranmis ve goriisme
sorular1 belirlenmistir. Hazirlanan goriisme sorular ile ilgili uzman goriisii alinmis ve
goriisme sorularina son hali verilmistir. Arastirma siirecinde katilimeilarin ve ¢ocuklarin
demografik bilgileri alinmis ve sonrasinda katilimciya ¢ocugun tanisi konmadan once,
tan1 hakkinda bilgilendirme asamasinda, evde, okulda ve sosyal hayatta ne tiir zorluklar
yasadiklar1 sorulmustur.

Katilimcilar

Katilimcilarin belirlenebilmesi i¢in Bolu ilinde 6zel bir rehabilitasyon merkezinde
destek egitim alan ve devlet okullar1 biinyesinde 6zel alt sinifa devam eden ¢ocuklarin
anneleri sec¢ilmistir. Goriisiilen tiim anneler ¢alismaya goniillii olarak katilabileceklerini
ifade etmislerdir. Arastirmaya katilan annelerin demografik 6zellikleri Tablo 1'de yer
almakladir.
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Tablo 1. )

Katilimcilarin Ozellikleri
Katthmcilar  Yas1 Dligrlltjlrlnnu is Durumu Co;gsgllln Cocugun Tams:
1. Katilimer 46 Tlkokul Ev Hanimt 13 Orta Derecede Zihinsel Yetersizlik
2. Katilime1 45 Lise Isci 16 Orta Derecede Zihinsel Yetersizlik
3. Katilimet 44 Lise Ev Hanimu 13 Orta Derecede Zihinsel Yetersizlik
4. Katilimei 40 ilkokul Isci 16 Agir Derecede Zihinsel Yetersizlik
5. Katilimet 35 Lise Isci 16 Agir Derecede Zihinsel Yetersizlik
6. Katilime1 36 Lise Ev Hanimi 12 Agir Derecede Zihinsel Yetersizlik

Verilerin Toplanmasi

Arastirma  verilerinin  toplanmasi i¢cin gOriisme teknigi kullanilmistir.
Gorligmelerin tamami birinci arastirmaci tarafindan yapilmistir. Her goriisme dncesinde
arastirmact goriisme yapacagl anneye arastirma ile ilgili bilgi vermis ve annelerin
sorduklar1 sorulara aragtirmanin amaci dogrultusunda cevaplar vermistir. Goriismelerin
ses kayit cihazi ile kayit altina alinacagi ve kayitlarin sadece arastirmacilar tarafindan
dinlenecegi bilgisi verilmis ve gerekli izinler alimmistir. Gorligmeler esnasinda
katilimcilarin gercek isimleri gizli tutulmus ve katilimcilara kod isimler verilmistir.
Gortigmelerde katilimcilara 8 tane soru sorulmustur. Goriismeler katilimcilarin uygun
olduklar1 vakitlerde rehabilitasyon merkezinin grup egitim siifinda gerceklestirilmistir.
Gortigmelerin siiresi 5 -15 dakika arasinda degismektedir.

Verilerin Analizi

Arastirma verilerinin analizinde, icerik analizi teknigi kullanilmistir. Icerik analizi
metin ya da metinlerden olusan bir kiimenin igerigindeki bazi 6nemli kelime veya
kavramlarin belirlenmesine yonelik yapilmaktadir (Biiytikoztirk ve dig., 2009; Yildirim
ve Simsek, 2013). icerik analizi ile toplanan veriler derinlemesine analiz edilmektedir.
Arastirmada elde edilen verilerin analizi i¢in Oncelikle goriigmelerin  hepsi
tamamlandiktan sonra ses kayitlarinin yaziya dokiimii islemine gegilmistir. Ses
kayitlarinin yaziya aktarimi sirasinda ses kaydindaki biitiin konusulanlar hi¢bir diizeltme
yapilmadan yazili hale getirilmistir. Ses kayitlarinin yaziya doniistiiriildiigii sayfalara ve
sayfadaki her bir satira numaralar verilmistir. Dokiimlerin dogrulugunu kontrol etmek
amactyla ses kayitlari tekrar dinlenmis ve o esnada yazilan veriler okunarak dékiimlerin
saglamasi yapilmistir.

Ses dokiimleri analiz edildikten sonra arastirma sorular1 temel alinarak temalar ve
temalara bagli olarak alt temalar olusturulmustur. Bu asamada arastirmaci goriisme
dokiimlerini  okuyup basliklara aywrmistir. Yapilan gorlismelerde annelerin
sOylemlerinden alintilar da yapilmistir. Elde edilen bagliklar ¢alismanin kategorilerini
olusturmustur. Temalar olusturulduktan sonra bir alan uzmani rastgele secilen {ig
goriisme dokiimiinii inceleyerek temalar olusturmustur. Alan uzmaninin olusturdugu
temalar ile aragtirmacilarin olusturdugu temalar karsilastirilmis ve goriis birligi
saglanmstir.
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Gecerlik ve Giivenirlik

Arastirma kapsaminda gecerlik ve giivenirlik verileri toplanmistir. Arastirma
kapsaminda olusturulan goriisme sorular1 i¢in uzman goriisii alinarak gegerlik ¢calismasi
yapilmistir. Arastirmada arastirmacilar ve uzman tarafindan olusturulan temalar ve alt
temalar karsilastirilmis ve giivenilirlik katsayilar1  bulunmustur. Gtlivenilirlik
hesaplamalari, [Goriis birligi / (Goriis birligi + Goriis ayriligl)] X 100 formiiliiyle
hesaplanmistir. Arastirmacilar arasi glivenirlik %100 olarak bulunmustur.

BULGULAR

Arastirma kapsaminda 6zel gereksinimli bireye sahip annelerden elde edilen
bulgular, aragtirma sorular1 esas alinarak belirlenen temalar altinda annelerden dogrudan
alintilar yapilarak verilmistir.

Annelerin tant oncesi yasadigi zorluklara iligkin goriisleri
Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuklar ile ilgili tanm1 6ncesi yasadigt zorluklara
iligkin goriisleri Tablo 2’de verilmistir.

Tablo 2

Annelerin tani oncesi yagadigi zorluklara iliskin goriigleri

Alt Temalar f
Geg tani 5
Yanlis Tan 1

Tablo 2 incelendiginde 6zel gereksinimli ¢gocugu olan annelere tani Oncesi
yasadiklar1 zorluklar soruldugunda bes anne ge¢ tan1 ve bir anne de yanlis tani aldigini ve
bu konuda ciddi sorunlarla karsilagtiklarini ifade etmislerdir. Konu ile ilgili olarak 3.
katilimci, “Engelinin oldugunun farkindaydik. Ama doktorlar bir tiirlii teshis koyamadi.
Hastaneye git gel o siirecte ¢cok yiprandik.”, 2. katilimci, “Farkli doktorlara gotiirdiik. Biri
bir seyi yok, normal dedi, digeri siiphelerim var daha detayli bakilmasi lazim dedi. Oyle
dolastik durduk.” seklinde dile getirmistir.

Annelerin bilgi edinme siirecinde yasadiklar: zorluklara iliskin goriisleri
Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuklar ile ilgili bilgi edinme siirecinde yasadiklari
zorluklara iligskin goriisleri Tablo 3’te verilmistir.

Tablo 3.

Annelerin bilgi edinme siirecinde yasadiklari zorluklara iliskin goriisleri
Alt Temalar f

Kaynak yetersizligi 6
Yonlendirme 6

Tablo 3 incelendiginde 6zel gereksinimli ¢ocugu olan annelere bilgi edinme
stirecinde yasadiklar1 zorluklar soruldugunda alt1 anne tan1 hakkinda yeterli ve giivenilir
kaynaklara ulasamadig1 ve cocuklarinin egitimleri ile ilgili herhangi bir yonlendirme
yapilmadigindan dolay1r zorluklarla karsilastiklart sonucuna ulasilmistir. Bu konu
hakkinda 5. katilimei, “Doktorlara sordum, herkese sordum, belgeseller, CD’ler izledim.
Ne yapabilirim diye arastirdim. Konusabilecek mi?, Yiiriiyebilecek mi?, Ogrenebilecek
mi? diye arastirdim. Ama bu siiregte bilgi alabilecegim kesin bir kaynak bulamadim.”, 6.
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katilime1, “On doktora gittiysem iki doktor ilgilendi, saglikli bilgi verdi. Digerleri hayata
kiismemi, hatta g¢ocugu ¢op kutusuna atmami soyledi.” seklinde yasadiklarini dile
getirmistir.

Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocugu ile evde yasadigi zorluklara iliskin goriisleri
Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocugu ile evde yasadig1 zorluklara iligkin goriisleri
Tablo 4’te verilmistir.

Tablo 4.

Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocugu ile evde yasadigi zorluklara iligkin goriisleri
Alt Temalar f

Kardes Tliskileri 3

Sosyal Yasam Yetersizligi 3

Ozbakim Becerileri 4

Tablo 4 incelendiginde 6zel gereksinimli cocugu olan annelerin ¢ocuklari ile evde
yasadiklar1 zorluklar soruldugunda {i¢ anne 6zel gereksinimli cocuklari ile kardeslerinin
anlasamadi@ini ve evde kavga ettiklerini belirtmistir. Arastirmaya katilan ii¢ anne de 6zel
gereksinimli ¢cocuklarinin herhangi bir sosyal hayati olmadigindan stirekli evde kalmak
zorunda oldugundan zorluklar yasadigin1 dile getirmisken, dort anne 6zel gereksinimli
cocuklarinin 6zbakim becerilerini yerine getirirken zorluklar yasadiklarini ifade
etmislerdir. Konu ile ilgili olarak 4. katilimci, “Evde kardesi ile anlasamiyor. Siirekli
kavga ediyorlar. Kizim da bu durumda daha ¢ok hir¢inlasip agliyor.”, 5. katilimer “Evde
konusamadig1 i¢in bazen hir¢inlik yapmakta. Kardesiyle anlasamiyor. Dedigini
yapmayinca ona vuruyor.” seklindeki, sosyal becerilerde yetersiz olmasindan dolay1
zorluk yasadigini, 3. katilimci, “Tilim giin bilgisayar baginda oturur okula gitmemisse. Tv
kumandas: siirekli onda olsun ister. En biiyiik problem kardesiyle anlasmazligi. Bir de
arkadasinin olmamasi.” seklindeki, giinlilk yasam becerilerinde yetersiz olmasindan
dolay1 zorluk yasadigini, 2. katilimei, “Yemesinde, banyosunda, sa¢inin taranmasinda
bunlarin hepsini ben yaptigim i¢in tabi ki zorlaniyorum.” seklindeki agiklamalariyla
belirtmistir.

Annelerin ozel gereksinimli ¢cocugunu okula gotiiriirken yasadiklar: zorluklara
iliskin goritisleri

Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocugunu okula gotiiriirken yasadiklar1 zorluklara
iliskin goriisleri Tablo 5’te verilmistir.

Tablo 5.

Annelerin ozel gereksinimli ¢ocugunu okula gotiiriirken yasadiklar: zorluklara iliskin
goritisleri

Alt Temalar f

Ulasim 6

Bekleme 3

Tablo 5 incelendiginde annelerin 6zel gereksinimli ¢ocugunu okula gotiiriirken
yasadiklar1 zorluklar soruldugunda arastirmaya katilan tiim anneler ¢ocuklarmi okula
gotiiriirken ulasimda sorun yasadiklarini, ¢cocuklarinin kendi baslarina gidemediklerini ve
kendilerinin okula gotiiriip getirmek zorunda olduklarini ifade etmislerdir. Arastirmaya
katilan ii¢ anne de ¢ocuklarinin okuldaki ihtiyaclarini karsilamak icin tiim giin okulda
beklemek zorunda kaldiklarini belirtmislerdir. Konu ile ilgili olarak 2. katilimet, “Kendisi
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gidemiyor. Mutlaka bizim destegimizle gidiyor. Sabah gotiiriip birakiyoruz, 6glen
yemege gotiirliyoruz, tekrar okula birakiyoruz. Yani giinde 6 kere okula git gel
yapiyoruz.” seklinde ifade etmistir.

Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuklari ile okulda yagadiklar: zorluklara iliskin
goritisleri

Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuklari ile okulda yasadiklar1 zorluklara iliskin
gorisleri Tablo 6’da verilmistir.

Tablo 6.

Annelerin ozel gereksinimli cocuklart ile okulda yasadiklar: zorluklara iliskin goriigleri
Alt Temalar f

Uygun Egitim 6

Okulda Istenmemek 5

Tablo 6 incelendiginde annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuklari ile okulda
yasadiklar1 zorluklara iligkin goriisleri soruldugunda annelerin tiimii okulda verilen
egitimin ¢ocuklarmin seviye ve ilgisine uygun olmadigini, g¢ocuklarin sinifta
gormezden gelindigini ifade etmislerdir. Arastirmaya katilan bes anne de cocuklarinin
okulda; okul idaresi, veliler, 6gretmenler ve O6grenciler tarafindan istenmedigini ve bu
durumun 6zel gereksinimli cocuklarina olumsuz tutum olarak yansidigini belirtmisleridir.
Konu ile ilgili olarak 5. Katilimci, “Okulda arkadaslariyla anlasamiyor. Konusamadigi
icin smifta diglaniyor ve problem davranislar sergiliyormus. Arkadaslarina vuruyormus,
bogazini siktyormus. Veliler istemedi ilk benim ¢ocugumu. Ama sonrasinda toplantida
gordiiler ve kabul ettiler. Ogretmeniyle iyi anlastyor ama 6gretmeni 6zel egitim 6gretmeni
degil. Kavramlar1 6grenemiyor.” 3. Katilimci, “Nasil olsa 6grenemiyor diye bir koseye
birakiyorlar. Tiim sene bir ¢izgi ¢izmeden okula gidip geldigini bilirim.” ifadelerini
kullanmustir.

Annelerin ozel gereksinimli ¢ocuklari ile ilgili yasadiklar: zorluklara iliskin
eklemek istedikleri

Annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuklar: ile ilgili yasadiklar1 zorluklara iliskin
eklemek istedikleri Tablo 7°de verilmistir.

Tablo 7.

Annelerin ozel gereksinimli ¢ocuklart ile ilgili yasadiklar: zorluklara iliskin eklemek
istedikleri

Alt Temalar

Sosyal Kabul

Destek Egitim

Egitim Hizmetlerinin Iyilestirilmesi
Yasal Haklar

Cevre Diizenlemesi

NN BB O

Tablo 7 incelendiginde annelerin genel olarak yasadiklar1 zorluklara iliskin
goriisleri soruldugunda arastirmaya katilan tiim katilimeilarin ¢ocuklarinin sosyal
kabulleri konusunda sorun yasadigi ve toplum tarafindan dislandiklarini ifade ettikleri
goriilmiistiir. Arastirmaya katilan dort katilimcr destek egitim ve egitim hizmetlerinin
tyilestirilmesini istediklerinden bahsetmisken bir katilimci da cocuklart icin ¢evre
diizenlemesinin yapilmasi gerektiginden bahsetmistir. Konu ile ilgili olarak 1. Katilime1

91



Mehtap KOT- Serdar SONMEZ-Emine ERATAY - Atatiirk Universitesi Kazim Karabekir
Egitim Fakiiltesi Dergisi Say1. 37 Yil. 2018

“Cocuguma disaridaki insanlar ya aciyarak ya da nefret ederek bakiyor. Bizim farkl
oldugumuzu ya da hastalik tasidigimizi diisiiniiyorlar. Komsuluk iliskilerim bitti.
Kimseye gidemiyorum. Kimse de bana gelmiyor.” seklinde ifade etmistir. 3. katilimci
yapilan arastirma ile ilgili, “Yillarca bize soru sordular. Hep sorunlarimizi dinlediler.
Artik biz ¢6ziim istiyoruz. Universiteler sorunlari belirledi ama ¢6ziim yollar1 sunmuyor.
Artik ¢oziim istiyoruz, bir seylerin diizeldigini gormek istiyoruz” diyerek sadece durum
caligmalarinin yapilmasi ile ilgili fikirlerini belirtmistir. Ayrica arastirmaya katilan
anneler yasal haklar1 konusunda bilgi sahibi olmadiklarini ve ¢ocuklarinin egitimleri
konusunda herhangi bir destek goremedikleri ve gittikleri okullara kabul agamasinda
ciddi sorunlar yasadiklarini belirtmislerdir.

TARTISMA

Aragtirma kapsaminda elde edilen bulgulara bakildiginda 6zel gereksinimli
cocuga sahip annelerin tan1 6ncesinde gec¢ ve yanlis tani ile ilgili zorluklar yasadiklari
tespit edilmistir. Doktorlarin yeterince bilgilendirmemesi ve gerekli yonlendirmelerin
yapilmadig1 goriilmiistiir.

Arastirmada elde edilen bir diger bulgu ise ailelerin bilgi edinmede kaynak
yetersizligi, yonlendirme konusunda zorluklarla karsilasmasidir. Ailelerin tani aldiktan
sonra en bliylik sorunlarinin bilgi gereksinimi oldugu sonucuna ulasilmistir. Bu bulgu
alanyazinda yer arastirma bulgulari (Sucuoglu, 1995; Aydogan, 1999; Kavak, 2007;
Cifci-Tekinarslan vd., 2018) ile paralellik gostermektedir.

Arastirma kapsaminda ulasilan bir diger bulgu ise 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip
ailelerin ev ortaminda Ozbakim, sosyal yasam yetersizligi ve kardesler arasindaki
catigmalardan dolayr zorluklar yasadiklar1 yOniindedir. Anneler 6zel gereksinimli
cocuklarmin fiziksel etkinliklerini gergeklestirebilecekleri ortamlarin sinirli olmasindan
dolayr ¢ocuklarimin siirekli evde vakit gecirmesinden dolay1r sorun yasadiklarini ifade
etmiglerdir. Bu arastirma bulgusu alanyazinda yer alan baska bir arastirma bulgusu
(Eldeniz-Cetin ve Terzioglu, 2018) ile paralellik gostermektedir.

Arastirma kapsaminda elde edilen bir diger bulgu ise 6zel gereksinimli ¢ocuga
sahip annelerin 6zel gereksinimli ¢ocuklarint okula gétiiriirken ulagimda ve okulda tiim
giin beklemede sorun yasadiklar1 yoniindedir.

Aragtirmada elde edilen diger bir bulgu da 6zel gereksinimli ¢ocugu olan
annelerin okul igerisinde uygun egitim ortaminin saglanmasi ve sosyal kabul ile ilgili
zorluklar yasadiklar1 yontindedir.

Arastirma kapsaminda 6zel gereksinimli bir ¢ocuga sahip olmak ile ilgili
annelerin eklemek istedikleri soruldugunda ise annelerin sosyal olarak kabul
edilmediklerini diisiinmeleri, destek egitim ve egitim hizmetlerinin yetersizligi, yasal
haklarin1 bilmedikleri ve gerekli ¢evre diizenlemelerinin yapilmadigi konusundadir.

Arastirmalardan elde edilen sonuglar, 6zel gereksinimli ¢ocuga sahip olan
ailelerin bilgi gereksinimine, maddi gereksinime ve toplumsal servis gereksinimine
ithtiya¢ duyduklar1 dogrultusundadir (Akcamete ve Kargin, 1996; Mert, 1997; Sexton,
Burrel ve Thompson,1992; Cifci-Tekinarslan, vd., 2018). Hem arastirma bulgularimiz
hem de diger arastirma bulgular1 bize engelli ¢ocuga sahip olan ailelerin toplumun tiim
kesimlerinden yeterli destegi goremedigini, ¢ocugunun gerek egitim ve gerekse saglik
sorunlar ile ilgili yeterli ve doyurucu bilgi alamadigin1 ve ailenin bu konuda yetersiz
kaldigin1 gostermektedir. Ailelerin egitim, saglik hizmetleri ve destek egitim hizmetleri
konularinda  zorluklarla karsilastiklart  (Kaya, Yikmis, 2014; Tus, Cifci-
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Tekinarslan,2013), duygusal, sosyal ve ekonomik giigliikler yasadiklar1 (Yildirim-Sari,
2007) goriilmektedir.

SONUC VE ONERILER

Arastirma bulgulartyla da desteklendigi gibi ailelerin bu siiregte sorunlar yasadigi,
yasadig1 sorunlarla ilgili, tibbi, egitsel ya da sosyal destek alamadiklar1 ve bu stirecin de
ailelerin kaygi diizeylerini arttirdign goriilmektedir. Ailelerin, g¢ocuklarinin tanisi
hakkinda bilgi sahibi olmak istedikleri ve ¢ocuklarinin almalar1 gereken egitim hakkinda
da destege ihtiya¢ duyduklari sdylenebilir.

Ailelere bilgi ve sosyal destek saglanmasinin, hem ¢ocugun egitimine hem de
ailenin psikolojik durumuna katki saglayacagi diisiiniilmektedir. Ailelere saglanacak
desteklerle ilgili farkli alanlarda g¢alisan uzmanlarla, kamu ya da 6zel kurum ve
kuruluslarla bu konuda isbirligi saglanabilecegi 6nerilmektedir.
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Extended Abstract

Purpose: Negative attitudes experienced in social life by individuals with
different development are also effective on socialization of persons and their ability to
stand as independent individuals in society. If the general objective of special education
services is to ensure independent survival of individuals who are affected by the
disability, this leads to the need to minimize the negative attitudes also.

Individuals with different development experience problems in numerous fields
in social life. These areas include transportation, communication, conversation, health
etc. Moreover, the negative attitudes and prejudices of the society towards individuals
with different development renders the process even more difficult.

A family learning that it has a child with different development goes through a set
of stages during the acceptance process. These stages are shock-denial-grief-depression,
conflict-anger-guilt, bargaining-acceptance and adaptation (Ozdemir, 2011;Sahin, Isitan
and Giindiiz, 2011; Ozen, 2010; Kaner, 2010; Varol, 2006). Families fight with their
internal conditions and at the same time, hold their heads high against the curious and
pitying stares of the society. As a systematic education and information process is not
present for the families of individuals with different development as of birth in our
country, families experience a confusion in terms of what they should do after diagnosis,
what their legal foundations are, and what kind of a training they need to receive (Ozen,
2013).

The studies conducted in our country include the levels of needs of mothers of
children with with hearing impairment by Ak¢amete and Kargin (1996), perception level
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of mothers of children with disability in terms of support received from relatives by
Kavak (2007), coping levels of mothers of children with mental deficiency by Ayyildiz
etal. (2012), needs of parents with different development by Mert (1997), and identifying
the needs of parents of children with mental deficiency by Sucuoglu (1995). This study
defines the difficulties encountered by families as of the time they find out that they have
a child with different development.

Method: Case study design, which is one of the qualitative research methods, is
used in this study. Semi-structured interview technique was used in the study to obtain
the opinions of mothers of children with mental disability. Interviews took place on one-
to-one basis in individual education class. Care has been shown in the process of
preparation of interview questions to ensure that questions are easy and comprehensible,
that they are general, open-ended and not abstract, and the interviewer has refrained from
directing the interviewed person. The questions prepared were asked to the participants
one by one during the interview. Questions:

1. How old are your?

2. How old is your child?

3. What kind of difficulties did you experience before your child was diagnosed?

4. What kind of difficulties did you have in the process of obtaining information
on your child’s diagnosis?

5. What kind of difficulties to you have regarding your child at home?

6. What kind of difficulties do you have when going to school?

7. What kind of difficulties do you have at school?

8. Is there anything you would like to add?

Mothers of children receiving support from a rehabilitation center in Bolu
province were selected to identify the participants. All interviewed mothers have stated
that they would participate voluntarily. Code names were used instead of the real names
of the mothers during drafting of the report on the findings of the study. Data obtained
from the study was analyzed with the content analysis technique.

After completion of all interviews, transcription process for the audio recordings
was started. All conversations in the audio recordings were transcribed as they are without
correction during the transcription process. Pages of the transcription of the audio
recordings and each line on the page were numbered. Audio recordings were listened
again to control the transcriptions with the reading of the data written and it was found
that the data was complete. Mainly, interview questions were given priority in the
establishment of the categories. Themes were created after establishment of the categories
and codes.

Results: In the study, mothers have stated that they have suffered numerous
difficulties regarding the diagnosis of their children, that they had to struggle with the
problems caused by different diagnosis by different doctors, and that they did not have
adequate information even when the correct diagnosis was made. Furthermore, it is seen
that mothers are faced with numerous difficulties throughout their lives as a result of non-
acceptance of the children by the society and their inadequacy in social and daily life
skills.

Discussion: Findings of studies from both inland and abroad indicate that families
with an individual with disability are in need of information, material support and social
services (Akcamete and Kargin, 1996; Mert, 1997; Sexton, Burrel and Thompson,1992)
and these findings are in line with the findings of this study. Both the findings of our
study and other studies indicate that families with a child with disability cannot find
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adequate support from all sections of the society, that these families cannot obtain
sufficient and satisfying information on both the education and health problems of their
children, and that the families are inadequate in this subject.

It is seen that families face difficulties in the fields of education, health services
and supporting education services (Kaya, Yikmis, 2014; Tus, Cifci-Tekinarslan,2013)
and they experience emotional, social and economic problems (Yildirim-Sar1, 2007).
These difficulties faced by families increase their stress and anxiety levels. Psychological
support must be provided to the families on this subjects (Ayyildiz et al., 2012) and
families must be supported with group counseling to reduce their stress levels.

Conclusion: As supported by research findings, it is seen that families do not
receive medical, educational or social support related to the problems they are
experiencing, problems that they experience, and this process increases the level of
anxiety. Providing information and social support to parents is thought to contribute both
to the education of the child and to the psychological state of the family.
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