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Kirgizistan’daki Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Kargilagtiklari
Sorunlarin Incelenmesi

Aynazim MAYRAMBEK KIZI' ve Mehmet Arif OZERBAS?

Oz

Bu aragtirmanin amaci, engelli cocugu olan ebeveynlerin kargilastigt sorunlarini belirlemektir. Calismada, nitel aragtirma desenlerinden biri
olan durum calismast kullanlmistir. Arastirmanin ¢aligma grubu, 2021-2022 egitim-6gretim yilinda Kirgizistan’da yagayan engelli cocuk
sahibi olan 30 ebeveynden olusmustur.  Veri toplama araci olarak yari yapilandirlmis goriisme formu kullanilmustir. Form iceriginde
engelli cocugu olan ebeveynlerin kargilastiklart sorunlar belitlemeye yonelik toplam 13 acik uglu soru yer almustir. Arastirmanin verileri,
arastirmaci tarafindan gelistirilen goriisme formu aracihg ile her biri ortalama 20-25%er dakika siiren yiiz yiize gorismelerle toplanmistir.
Yapilan gérismelerin ses kayitlart alinmig ve yazih metne dokiimii yapilmistir. Arastirma nitel veri analizi tiirlerinden betimsel ve igerik
analiz teknikleri kullanilarak analiz edilmistir. Aragtirmadan elde edilen bulgulara gére engelli cocugu olan ebeveynlerin aile iginde ¢ocugu
kabullenememe, soka girme, esini suglama, kendini suclama, bosanma, gelecek kaygist, cevresinden utanma, psikoloji bozuklugu, diger
cocuklarina zaman ayiramama gibi etkilerin oldugu gériilmustir. Bir diger bulgulara gére engelli cocugu olan ebeveynlerin ¢evre icinde
akraba, arkadas, komsularindan uzaklagma, ¢ocugunun yanlis hareket yapmasindan utanip ziyaretlere gitmeme gibi etkilerin oldugu
belirlenmistir. Ebeveynlerin egitim ve ekonomik boyuttaki bulgulara gére, Kirgizistan’da rehabilitasyon merkezleri ve 6zel egitim veren
kurumlarin uygun sartlara sahip olmadig1 belirlenmistir. Ayrica koylerdeki 6zel egitim veren kurumlarda yeterli sayida alan uzmanlarinin
olmadigr goriilmistiir. Arastirmadaki bulgular ve sonuglar dikkate alinarak; engeli cocuklarin egitim, tedavi ve bakimlarinn yapilabilecegi
kurumlarin ¢ogalmasi ve uygun sartlarin gelistirilmesi, ebeveynletin erken dénemlerde ¢ocuklarinin engellerine gore uygun kurumlara
yonlendirilmesi, sosyal destek gruplarinin olusturulmast, toplumun engelli cocuk ve aileleri konusunda bilinglendirilmesi, ebeveynlere
umutsuzluk diizeylerini azaltacak, olumsuz duygu ve sorunlart ile basa cikabilmelerini saglayacak sekilde psikolojik damismanhk ve
rehberlik hizmetlerinin verilmesi, engelli ¢ocuk sahibi olan ebeveynleri uzmanlar tarafindan 6zel egitim konusunda egitilmesi
6nerilmektedir.

Anabtar Kelimeler: Engellilik, Aile, Ebeveynlik, Problem, Ozel Egitim
Investigation of Problems Encountered By Parents With Disabled Children In Kyrgyzstan

Abstract

The purpose of this research is to determine the problems faced by parents with disabled children. In the study, the case study, which is
one of the qualitative research designs, was used. The study group of the research consisted of 30 parents with disabled children living in
Kyrgyzstan in the 2021-2022 academic year. A semi-structured interview form was used as a data collection tool. A total of 13 open-
ended questions were included in the form to determine the problems faced by parents with disabled children. The data of the research
were collected through face-to-face interviews, each of which lasted 20-25 minutes on average, through the interview form developed by
the researcher. Audio recordings of the interviews were made and transcribed into the written text. The research was analyzed using
descriptive and content analysis techniques, which are types of qualitative data analysis. According to the findings obtained from the
research, it has been observed that parents with disabled children have effects such as not accepting the child in the family, entering the
street, blaming their spouse, self-blaming, divorce, anxiety about the future, embarrassment from their environment, psychological
disorder, and not being able to spare time for their other children. According to other findings, it has been determined that parents with
disabled children have effects such as being away from relatives, friends, neighbors, and not going to visits because they are ashamed of
their child's misbehavior. According to the educational and economic findings of the parents, it was determined that rehabilitation centets
and institutions providing special education in Kyrgyzstan do not have suitable conditions. In addition, it has been observed that there are
not enough field experts in the private education institutions in the villages. Considering the findings and results of the research;
Increasing the number of institutions that can provide education, treatment and care for children with disabilities and developing
approptiate conditions, directing parents to appropriate institutions accotding to theit childten's disabilities in the eartly stages, creating
social support groups, raising awareness of the society about disabled children and their families, helping parents to cope with negative
emotions and problems, which will reduce their level of hopelessness. It is recommended to provide psychological counseling and
guidance services in a way that will ensure.
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MAYRAMBEK KIZI ve OZERBAS
Kirgizistan'daki Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Karsilagtiklar: Sorunlarin Incelenmesi

Girig

Engellilik olgusu insanlik tarihi kadar eski bir konu odugunu séyleyebiliriz. Toplum icinde bu kadar i¢
ice yasadigimiz insanlar, tarihin ¢ogu doéneminde dislanmis durumda odugu ve maalesef ki kimi
toplumlarda hala toplumdan uzak yasatildigr bilindik bir durumdur. 21. ylizyilda devletlerden, gec kalinan
girisimler gelmeye baslar ve engelli haklarint savunan resmi yasalar ¢ikarilir. Bu yillarda bir¢cok adim atilir,
ancak bunlardan en 6nemlisi 9 Aralik 1975 tarihli “BM Engelli Haklar1 Bildirisinde yer alan kisimlardr.
Birlesmis Milletler Genel Kurulu’nun 3447 numaralt 13 maddelik bildirisinde; engelliligin tanimt yapilmus,
ayrim gézetmeksizin bitin engellilerin ayni haklara sahip oldugu vurgulanmis, engellilerin tedavi haklarina
deginilmis ve engellileri yipratacak sdylemlerin yasalarla engellenmesi gerekliligi iilkelere 6neri niteliginde
sunulmustur. Engellilik ekonomik ve sosyal statiiden bagimsiz olarak toplumun tiim kesimlerini etkileyen
toplumsal bir olgudur. Giiniimiizde engelliligi bir kader ve trajedi olarak gbren anlayistan vazgecilmektedir.
Bu anlayss yerini, engelliligi insan gesitliliginin bir parcast olarak géren ve engellilerin engelli olmalarindan
dolayt maruz kaldiklart durumlari, insan hakki ihlali olarak degerlendiren anlayisa birakmaktadir.
Engelliligin bir insan haklart meselesi oldugu engellilerin ¢abast ve talepleri ile birlikte kiiresel olarak kabul
edilen bir yaklasim haline gelmistir. Artik engelliler, kendileri hakkinda bagkalari tarafindan karar verilen,
korunmaya ve yardima ihtiya¢ duyan bireyler olarak degil, kendi yasamlart tizerinde yetki ve karar sahibi
bireyler olarak kabul edilmeyi talep etmektedir. Birlesmis Milletler kuruldugu ilk zamanlardan beri 6ziirli
bireylerin sosyal durumlarini iyilestirmek ve yasam kalitelerini yiikseltmek icin g¢aba gbstermektedir.
Birlesmis Milletlerin 6zirlillerin onurlarina ve haklarina yoénelik ¢abalarinin dayanagr Birlesmis Milletlerin
kurulus ilkeleridir. Bu ilkeler herkesin bildigi gibi insan haklarina sayg1, temel 6zgiirlikler ve tim insanlarin
esitligi ilkeleridir. Dunya niifusu g6z énitinde bulunduruldugunda yaklasik 500 milyon kisinin 6ziirli oldugu
ve bunun Ugte ikisinin gelismekte olan tlkelerde yasadigt diistintilmektedir. Bu sayt diinyada yasayan insan
sayist arttikca artmaya devam edecektir. Dlinya genelinde yasayan bunca 6zirlil birey 6ziir nedenleri ne
olursa olsun ya da diinyanin neresinde bulunuyorsa bulunsunlar yasadiklati toplum icerisinde cesitli sosyal
ve fiziksel engellerden dolay1 sinirliliklarla karsilasmaktadir.

Ozsenol’un (2002) calismasinda belirttigi gibi her aile gocuk sahibi olmak ister. Ancak gocuguna
engelli teshisi konulan aileler i¢in bu siiregin travmatik bir durum oldugunu belirtmistir. Dogru ve Arslan
(2008) tarafindan ortaya konulan calismaya gore aileler gelecek ile ilgili biitiin beklenti, umit, planlarin
kurarken, beklentilerinin disinda engelli cocugunun olmast anne-babanin bitin beklenti ve planlarinda
degisiklik yapmasina sebep oldugunu tespit etmistir. Aktas (2010) ise calismasinda toplumdaki en 6nemli
ve anlamli rol siphesiz ebeveynlik oldugunu saptamustir. Engelli bireyin anne-babast olmak ise ¢ok kutsal
bir gérev olmasiya birlikte, birlikte asilmasi gereken, kabul etmeleri de zor olan bir durum oldugunu
belirtmistir. Anne-baba roli bireylerin ¢ocuk sahibi oldugu zaman baslayan, ¢ocuklarin sadece bakim degil
her acidan gelisimine destek olan, cocugun egitim almasinda, sosyallesmesinde ve her alanda destek,
yardimel olunmast gerektiren bir durum oldugunu belirtmistir. Bu sebeple ¢ocugun bagina gelen seyler
diger bireyleri de etkiledigini soylemistir. Cogunlukta degistirilemeyen ve streklilik gdsteren engellilik
sadece cocugu degil aile ve akrabalari da fiziksel, duygusal ve sosyal yonden etkiledigini, her tirli
problemler yasamalarina yol actigini belirtmigtir. Engelli ¢ocuga olan ebeveynlerin cocugun bakimy,
egitimi, tedavisi ve buyitilmesi, gelismesi gibi konularda yasadiklari problemler ailede 6nemli sorunlar
yaratir (Ozsenol vd., 2002). Engelliligi olmayan ¢ocuk ailede gelistike, biiytidiik¢e ve kgelisim asamalarini
tamamladik¢a anne-babalarin beklenti diizeyi de artmaktadir. Ancak ailede engelli tanisi konulan bir coguk
oldukga ailenin beklentisi normal bir ¢ocuktaki beklenti diizeyiyle ayni degildir. Bu durum ¢ogunlukla
ailede Uzlntl ve kaygi yaratmaktadir. Aileyi bir sistem olarak disindigimizde, aile Gyesinden birinin
belirli gelisim asamalarindan gecislerine bagli olarak stres yaratan dénemleri ve-ya- olaylart her aile
yasayabilmektedir (Istkhan, 2000). Erkan (1998) calismasinda belirttigi gibi anne-babalarin ¢ocugun
engelini kabullenmesinde ¢ocugunun engelinin tiirii ve derecesi ¢ok 6nemlidir. Bugiine kadar yapilan
arastirmalara  bakildiginda, hafif derece engeli olan bir ¢ocugu kabul etmek daha kolayken, agir derecede
zihinsel engelli bir ¢ocugu kabul etmenin daha giic oldugu gérilmistiir. Anne-babaya yakin gevrenin
psiko-sosyal destegi de ebeveynlerin engelli ¢ocugunu kabul etmesinde yardimct etken olarak
gorillmektedir. Alan uzmanlarinin aileye bilgi vermesi, gerekli yonlendirmelerde bulunmasi kabullenmeyi
kolaylastiran bir diger etken oldugu saptanmistir (Erkan, 1998). Oziirlii ¢ocugu olan aileler ¢ocuklarinin
yaptiklarini takdir edebilitlerse cocugun yasama olan yiireklenmesi daha etkili oldugu gérilmistiir (Navaro,
1990). Cocuklarin ebeveynlerin hayatina gelmesiyle birlikte ailede belli degisimler yasanmaktadir. Biitin
cocuklarin aileye katilimi anne-baba arast iligkiyi, ebeveynlerin akrabalariyla olan iligkisini ve-ya- anne-
babalarin sosyal gevreleri ile olan iliskisini olumlu ya da olumsuz yénde etkiledigi gorilmiistiir. Oziirlii
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cocugun aileye gelmesi de, biyiime ve gelisme asamalarinda da tiim aile sistemini, ailedeki rolleri
degistiren; anne-babalarin mesleklerini birakmak zorunda kalmasina sebep olan, aile yapisinin ve sosyal
iliskilerin yeniden yapilandirilmast gerektigi gibi durumlar ortaya c¢iktig belirlenmistir (Kazak ve Marvin,
1984, s. 67; Ozsenol, Istkhan ve Unay, 2003, s. 156-157). Ailede yasanan bazi sorunlar; iliskilerde degisme,
maddi stkintilar yasanmasiengeli olmayan normal cocugun icine kapanmasi veya tersine engelli olan
kardesine karst asiri ilgi gOstermesi, hizmetlere erisilmemesi sonucunda olusan stres, ebeveynlerin asirt
derece kaygt yasamalart gibi durumlarin ortaya ciktigt gériilmektedir. Ailede yasanan ve yasanabilecek
sorunlar ve buna karsilik ¢6zim Onerileri; anne-bablarinin egitim seviyesi, yasi, dini gorisleri,
yasanmisliklari, tecriibesi ve ekonomik durumlari gibi faktérlere gore degistigi gérilmustiir (Cetin, 2018, s.
140).

Cocugun yetersizliginden kaynakli olarak aile tyelerinin umutsuzluk ve kaygt durumlarinin artmast
gibi duygularin yasanmasinin yani sira aile i¢i tartismalarin artmasi, akrabalarin ve komsularin aileden
uzaklasmasi, aile biyiiklerinin ve eslerinin birbirini suglamast gibi durumlar gorilebilmektedir. Ailede
yasanan tim bu degisimler cocugun gelisimini ve egitimini etkileyebilecegi gibi aile Uyelerinin de
birbirinden kopmasina sebep olabilmektedir (Hatton vd., 2009; Kéksal ve Kabasakal, 2012; Ozekes vd.,
1998; Ristal ve Singer, 2004;). Bu siirecte ebeveynler aile ici ve-ya- aile dist nitelikli destek hizmetlerinin
kendilerine sunulmasini beklerler. Yetersizlige sahip olan bir ¢ocugun diinyaya gelmesi ebeveynler icin
beklenmedik bir durumdur. Anne babalar “normal ¢ocuk” beklentilerinin yok olmasi ile ylizlesir ve
beklentileri ¢ogunlukla benzer ve yaygin gorilen asamalart izler. Bu agamalar durumu reddetme
tepkisinden ve durumu kavrama ve kontrol almaya yonelik olarak saskinlik yasama tiriindeki tepkilere
kadar degisebilir (Howard, Williams ve Lepper, 2010). Ancak yine de, her anne babanin ya da ciftin
engelliligin tanilanmasina yonelik tepkileri kendi i¢ ve dis kaynaklarinin azligina ve ¢okluguna bagldir.

Genel olarak engelli bireye sahip aileletle yapilan arastirma sonuglari, anne-babalarin engelli cocuk
karsisindaki tepkilerinin sok, inkar, Gztntd, 6tke, kizginlik, mahgup olma, sucluluk, kaygi, beklenmedik
krizler, dis diinyanin tutumuyla karst karstya gelmekten kacinma, hayal kirikligi, kendine gliven ve saygt
duymada azalma seklinde bazi duygulart ve tepkileri ortaya koyduklarini géstermenin yant sira (Akandere,
Acar ve Bastug, 2009; Darica, 1994; Gargiulo, 1985; Kimpton, 1990; Naidoo, 1984; Ozdogan, 1997;
Seligman, 1989; Varol, 2005 Akt: Aktiirk, 2012) engelli bireye sahip olmanin ebeveynlerin anne baba
rollerinde, Gzel yasamlarinda, sosyal cevrelerinde, planlarinda, is hayatlarinda, ailenin yapisinda ve
isleyisinde, maddi (mali) konularda buyik degisikliklere neden oldugunu bildirmektedir (Bright ve
Hayward, 1997; Damiani, 1999; Fisman ve Wolf, 1991; Fredman vd., 1997; Kayahan, 2011; Pelchat vd.,
2003). Sen’in (2004) engelli cocuga sahip ailelerin yasadigt sorunlari saptamayt amaglayan arastirmasinda
engelli cocuklarin %45.2’sinin engeli ilk bir yas icinde fark edildigi belirlenmistir. Bu ylizden engelli
cocuklarda taninin erken dénemde konulmasi, cocugun tedavisine ve egitimine erken yasta baglanmasi;
cocugun Ozgurligini kazanmasi, dolayisiyla cocuk ve ailesinin yasam kalitesini artirmast acisindan
ehemmiyet tagidigt goriilmistiir. Bir diger calismada Ozmen (2004) cocuklarin engelinin erken saptanmast
ve tedavi edilebilmesi agisindan dogum 6ncesi izlemlerine, dogum sonrasinda bebegin dikkatli bir sekilde
muayene edilmesine, rutin izlemlerin zamaninda yapilmasina, erken tan1 ve tedavi gerektiren hastaliklar icin
gerekli tetkiklerin yapilmasi/yaptirilmast konusunda hem saglik personelinin hem de ailelerin 6zenli
olmasinin 6nemli oldugunu belirtmistir.

Buna benzer yapilan arastirma sonuclarinda engelli ailelerinin %064.2°si  gelitlerinin  giderlerini
karsilayamadigini bildirmektedir ve bu bulgu engelliler ile ilgili yapilan arastirmalarda elde edilen bulgularla
uyum gostermektedir. Yoksulluk ve engellilik arasinda siki bir iliski bulunmaktadir. Engellilik, yoksullugun
hem gerekeesi hem de sonucudur. K&t beslenme, bagistklama programlarina ve saglik hizmetlerine
erisememe, dogum-Oncesi ve sonrast bakim yetersizligi, saglikli olmayan ortamlarda yasam, kalabalik
evlerde yasanan kazalar engellilik riskini artirmaktadir. Bir bagka yonden engellilik, artan toplumsal
izolasyon ve ekonomik zorlanmalarla, yoksulluk yaratmakta ve yoksullugu siddetlendirmektedir (Coleridge,
1996; Erdugan, 2010; Gokcan, 2011; Ozgél«;eler, 20006; Tufan ve Arun, 20006). Son zamanlarda engelli
cocuga yonelik hizmetlerin, sadece engelli cocuga sunulan hizmetlerle sinirli olmadigy, ailenin bir sistem
oldugu ve oncelikli olarak aile bireylerinin sorunlarinin saptanmast, ihtiyaglarinin belitlenmesi  ve bu
gereksinimler dogrultusunda hizmet verilmesi diislincesinin 6n plana ¢iktigr gérilmektedir (Gorgii 2005).
Yukaridaki arastirma sonuglart ve tartigmalar dikkate alindiginda Kirgizistan egitim sisteminde bu
sorunlarin belitlenmesi ve ¢6ztimiinde yeterince ¢alismalarin olmadigt séylenebilir. Dolayistyla bu arastirma
da Kirgizistan’daki Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Karsilastiklart  Sorunlart  Belirlemek icin
gerceklestirilmistir. Ulkemizde engelli cocugu olan aileler karsilastiklart sorunlarin coguyla kendi baslarina
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micadele etmektedir. Bu durum da 6zel gereksinimli ¢cocuklarin gerekli ve yeterli tedavi bakim ve egitim
almasini gliclestirdigi ve gelisimlerini zorlastirdigt sdylenebilir. Bu arastirma 6zel gereksinimli cocugu olan
anne babalarin bilgilendirilmesine, engelli bireyin ailesinin yasadigi sorunlari en aza indirmeye, engelli
bireyin bakiminda ailenin yiikiinii azaltmak ve aileye danismanlik hizmeti sunmak ailelere yol géstermek ve
¢6zUm Onerileri sunmak amactyla 6nemli gérillmektedir.

Aragtirmanin Amaci

Bu arastirmanin genel amaci; Kirgizistan’daki engelli cocugu olan ebeveynlerin karsilastiklart sorunlart
belirlemektir. Bu genel amaca ulasmak icin agagidaki sorulara cevap aranmustir.

Engelli cocugu olan ebeveynlerin;

1. Aile icinde,

2. Egitim strecinde,

3. Iginde yasadigt cevrede,

4. Ekonomik boyutta ne tir sorunlarla karsilasmaktadirlar?
Yontem

Bu calismada, nitel arastirma desenlerinden biri olan durum calismast kullandlmistir. Yin’e (2014) gore
durum calismasi, sturlart belli olmayan bir olay ve baglam arasindaki glincel bir durumu gercek yasam
alaninda irdelemekle gerceklestirilir. Arastima Kirgizistan’daki engelli ¢ocugu olan ebeveynlerin
karsilastiklart sorunlart nasil ¢ozdiklerini derinlemesine incelemeyi amagladigi ve bu durumu iginde yer
aldig1 gercek baglam veya icerik ¢ercevesinde ortaya koydugu (Yin, 2014) i¢in nitel arastirma desenlerinden
durum calismast olarak gerceklestirilmistir. Ayrica nitel arastirmalar ele alinan konu ile ilgili birinci elden
bilgi toplanan, diger bir ifadeyle katilimcilarin kendi gorislerine, kendi ifadelerine ulasilan calismalardir
(Seggie ve Bayburt, 2017).

Veri Toplama Araci

Aragtirmada veri toplama aract olarak yari yapilandirlmis gbrisme formu kullanmilmistir. Form
iceriginde engelli cocugu olan ebeveynlerin karsilastiklart sorunlart belirlemeye yonelik toplam 13 actk uglu
soru yer almaktadir. Aragtirmact tarafindan hazirlanan soru formu igin 9 uzmandan goris alinmis
uzmanlarin geri bildirimleri dikkate alinarak gerekli duizeltmeler yapilmistir. Sorularin anlagilirliging
degerlendirmek icin pilot uygulama yapimis ve anlagilmayan sorularda diizenlemeye gidilerek gériisme
sorularina son sekli verilmistir. Nitel arastirmalarda i¢ gecerlik, arastirmacinin Ol¢mek istedigi veriyi,
kullandig1 ara¢ ya da yontemle gercekten Slciip Slgemeyecegine iliskindir (Yidirim ve Simsek, 2006). Bu
sorulara verilen yanitlar bulgular kisminda agiklanmustir. Asil uygulamaya baslamadan 6nce, Slcegin pilot
uygulamast icin Biskekte yasayan engelli cocuga sahip olan iki baba ve l¢ anneyle gorisme
gerceklestirilmistit. Uygulama sonucunda gelen donitler dogrultusunda gorisme formuna son hali
verilmistir. Tki bolimden olusan gériisme formunun; ilk boliimiinde ebeveynlerin kisisel bilgilerini iceren
14 madde (cinsiyet, yas, egitim durumu, ekonomik durumu, aile tipi, ailenin aylik geliri, cocuk sayist gibi ),
ikinci bolimiinde ise engelli cocugu olan ebeveynlerin kargsilastiklart sorunlari belitlemeye yonelik 13 acik
uclu soru yer almaktadir. Boylece; Engelli cocugu olan ebeveynlerin karsilastiklart sorunlar neler oldugu
tespit edilmeye calistimistir. Gorismelere baglamadan 6nce ebeveynlere gorislerinin yalnizca bu bilimsel
aragtirma kapsaminda ve kimlikleri gizli tutularak kullanilacagi hakkinda bilgi verilmistir. Goriismeler;
goriisme formunun uygulanabilmesi igin gerekli olan etik kurul izni alinarak, génillilik ilkesi ¢erg¢evesinde
yuratilmustir. Yar yapilandirilmis gbriisme formunda asagidaki sorulara cevap aranmustir.

Calisma Grubu

Arastirmanin ¢aligma grubu, 2021-2022 egitim-6gretim yilinda Kirgizistan’da yasayan engelli cocuk
sahibi olan 30 ebeveynden olusmaktadir. Calisma grubunun belirlenmesinde, ¢alisma evreni ile ilgili belirli
bir listenin olmamast veya bireylere ulasmanin zor olmasi gibi durumlarda tercih edilen kolay ulagilabilir
ornekleme yontemi kullandmustir (Patton, 2005). Kolay ulastlabilit durum orneklemesi calismanin daha
hizlt ve pratik yapilmasina olanak saglar (Yildirim ve Simsek, 2013). Arastirmaya katilan ebeveynlerle
iliskin kisisel bilgilere Tablo 1’de yer verilmistir. Gorlismenin ¢alisma grubunu olusturan ebeveylerin
demografik bilgileri tablo halinde agagida sunulmustur.
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Tablo 1. Engelli Cocuga Sahip Ebeveynlerin Demografik Ozellikleri (n=30)

Demografik 6zellikler Say1 %

o .. Anne 27 90
Goriigme yapilan kigi Baba 5 10
20-25 1 3.33

26-30 6 20

Yasimiz 31-35 2 6.67
36-45 10 33.33

46-55... 11 36.67

Programci 1 3.33

Mithendis 1 3.33

Milletvekili 2 6.67

Mesleginiz Ogretmen 3 10
Muhasebe 2 6.67

Isci 12 40

Issiz 9 30

Cekirdek 16 53.34

Aile Tipiniz Genis 10 33.33
Parcalanmig 4 13.33

Onlisans 20 66.67

Egitim durumu Lisans 9 30
Yiksek lisans 1 3.33

. Koy 13 43
Yagadiginiz yer Sehir 17 57
1 2 6.67

Kag ¢ocugunuz var 2-4 18 60
5-7 10 33.33

Alt sosyoekonomik dizey 23 76.67

Ailenin ailik geliri Orta sosyoekonomik diizey 4 13.33
Ust sosyoekonomik diizey 3 10

Tablo 1 incelendiginde, gbriismeye 27 anne ve 3 baba katlldigt goérilmektedir. Aragtirmaya katilan
ebeveynlerin %90’1n1 anneler %10’unu babalar olusturmaktadir. Yas degiskenine gére, arastirmaya katilan
ebeveynlerin %3,33’tnin (20-25) yas araliginda, %20’sinin (26-30) yas araliginda, %06,67’sinin (31-35) yas
araliginda, 9%33,33Untin  (36-45) yas araliginda, %36,67’sinin ise (46-55 ve Uzeri) yasta oldugu
gorilmektedir. Ebeveynlerin meslek degiskenine gore, %3,33’ programct, %3,33’t mithendis, %6,67’si
milletvekili, %10™u 6gretmen, %06,67’si muhasebeci, %4071 serbest ¢alisan (§6£61, insaatct vb), %307u ise
issiz oldugu gorilmektedir. Aile tipi incelendiginde, arastirmaya katilan ebeveynlerin %53,34int ¢ekirdek
aile, %33,330nt genis aile ve %13,33’Unl ise parcalanmis aile olusturmaktadir. Egitim durumu
incelendiginde, %66,67’si 6nlisans, %30’u lisans, %3,33’1 ise yiiksek lisans mezunu oldugu gorilmektedir.
Yasadigt yer incelendiginde, %43’0 kéyde %57’si ise sehirde yasadigt belirlenmistir. Ebeveynlerin ¢ocuk
sayist incelendiginde, %06,67si ( tek ¢ocuklu), %601 ise (2-4) cocuklu, %33,33’t ise (5-7) ¢ocuk sahibi
oldugu goriilmektedir. Ayhk geliri incelendiginde, %76,67’si alt sosyoekonomik diizeyde oldugu, %13,33%
ise orta sosyoekonomik diizeyde oldugu, %10’u ise iist sosyoekonomik diizeyde oldugu gorilmektedir.
Engelli cocuklara iliskin demografik 6zellikler Tablo 2’de verilmistir.

Tablo 2 incelendiginde goriismeye katilan ebeveynlerin %43’inin engelli kiz ¢ocugu oldugu,
%57’sinin ise engelli erkek cocugu oldugu gorilmektedir. Engelli ¢ocuklarin yas diizeyi incelendiginde,
%06,67’sini (1-3) yas arasindaki cocuklar, %26,27’sini ise (4-7) yas arasindaki cocuklar, %40’1n1 (8-11) yas
arast c¢ocuklar, %10’unu (12-15) yas arast cocuklar ve %016,66’si1 ise (16-18) yas arast ¢ocuklar
olusturmaktadir. Cocuklarinin engelliligi nedir sorusu incelendiginde, %20’s1 zihinsel engelli, %46,67’si
serepral palsi, %3,33’ti konusma ve fiziksel engelli, %03.33’0 fiziksel engelli, %6,67’1 ise down sedromu,
%16,17’si otizmli, %3,334 ise isitme engelli oldugu belitlenmistir. Cocugunun engelinin fark edilme
zamani incelendiginde %50’si (0-1) yas araliginda, %401 (2-5) yas araliginda, %10’u ise (6-10) yas araliginda
fark edildigi gorilmistir. Ccugun okula gitme durumu incelendiginde, %63,33’4 gitmedigi, %020’s1 devlet
okuluna gittigi, %16,67’si ise rehabiltasyon merkezine gittigi gériilmektedir.
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Tablo 2. Engelli Cocuga Iliskin Demagrafik Oellikleri (n=30)

Tanitic1 Ozellikler Say1 %
Cinsiyet Kadin 13 43
Erkek 17 57
1-3 2 6.67
4-7 8 26.67
Yas1 8-11 12 40
12-15 3 10
16-18 5 16.66
Zihinsel Engelli 6 20
Serepral Palsi (Beyin felci) 14 46.67
Konusma Engelli 1 3.33
Fiziksel Engelli 1 3.33
Cocugunuzun Engeli Down Sendromu 2 6.67
Nedir Otizm 5 16.67
Isitme Engelli 1 3.33
0-1 yasinda 15 50
2-5 yag arasi 12 40
6-10 yas arast 3 10

Bulgular

Bu boélimde aragtirmanin alt amaglarina iligkin, veri toplamaya dayali olarak elde edilen verilerin
analizi sonucunda ortaya ¢tkan bulgulara yer verilmistir. Arastirmanin birinci alt amact olan, engelli cocugu
sorusuna verdikleri cevaplar Tablo 3’te

olan ebeveynlerin aile icinde karsiastiklart sorunlar nelerdir?

verilmistir.

1. Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Aile I¢ginde Karsilagti31 Sorunlara Iligkin Bulgular

Tablo 3. Cocugu Engelli Oldugunu Ogrenen Ebeveyn Tepkileri

Temalar F

Kabul etmek istemedim 15

Inanmadim 15
Soka girdim 11
Kendimi sug¢ladim 3
Utandim 3
Esimi sucladim 2
Doktorlari sucladim 1

Tablo 3 incelendiginde ebeveynlerin 36,67’sinin soka girdigi, %10’unun ise kendini sugladigy,
%50’sinin kabul etmek istemedigi, %50’sinin inanmadigl, %10’u engelli ¢ocugundan utandigt, % 06,67 si
esini sugladigt, %3,33’4 doktorlar sucladigi gorilmektedir. Bu soruyla ilgili ebeveyn yanitlarina asagida yer

verilmistir.

E16. Doktorlar cocugnn aten olecek bosuna tedavi yapmana gerek yok demisti.

E5. Bana bir sey olursa cocugnma kim bakacak diye cocgumun geleceginden cok kaygilanzyornm. Ben yasadigim
stirece gocugumun egitim almasinz kendi temel ihtiyaglarmz karsilayabilmeyi ogrenmesini istiyorum. Biyle olursa
g0dim arkada kalmaz,.

E14. Kabul etmek istemedim cevremdekiler bana baktiginda kendimi ¢ok kitii hissettin.

1.2 Cocugunuz dogmadan o6nce cevrenizde bu tiir bagka

gocuklar da oldugunu biliyor

muydunuz?
Tablo 4. Ebeveynlerde Engelli Cocuk Farkindaly
Temalar f
Evet 7
Hayir 23
Toplam 30

Tablo 4 incelendiginde ebeveynlerin %23,334 evet diye, % 76,67’si hayir diye cevap verdigi
gorilmektedir. Bu soruyla ilgili ebeveyn yanitlarina agagida yer verilmistir.
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E5. Cocugum gibi engeli olan cocuklar: goriiyordum ama anlameyordum nasi bir engellilike hig bir bilgim yoktu.
Her seyi kendi bagsima gelince ogrendim.

E25. Daba agir derecede engelli cocnklar oldugunu goriince kendi cocugum hafif derecede oldugn igin siikiir ettim
ve kabul ettin.

1.3 Cocugunuz dogduktan sonra bu bilgilerde (psikolojik ve sosyal yasantinizda) ne gibi
degisimler oldu?

Tablo 5. Ebeveynlerin Engellilikle Igili Bilgi Diizeyleri

Temalar

s

Sadece doktorlarin dedigini yaptim

Sadece doktorlardan bilgi aldim

Alan uzmanlarindan bilgi aldim

Internetten bilgi aldim

Seminerlerden bilgi aldim

Engelli cocugu olan ebeveyn whatsapp grubuna katildim
Kitaplardan bilgi aldim

Isi biraktim sadece cocukla ilgileniyorum

Akraba arkadas hepsinden uzaklastik

Koyden sehire tasindik

—_
[SN}

=N AN DN WO o

Tablo 5 incelendiginde ebeveynlerin %206,67’si sadece doktorlardan bilgi aldigi, %43,33 i sadece
doktorlarin dedigini yaptigi, %30’u internetten bilgi aldigt, %6,67’si whatsapp grubundan ilgi aldigi, %10’u
ise seminerlerden bilgi aldig1, %206,67°si alan uzmanlarindan bilgi aldigi, %06,67’st kitaplardan bilgi aldig
gorilmektedir. Ebeveynlerin %13,33’ bu durumdan dolayr isi biraktigint ve sadece ¢ocuguyla ilgilendigi,
%06,067’si ise akrabalarindan ve arkadaslarindan uzklastigr, %3,33’4 ise koyden sehire tasindig
gorilmektedir.

1.4. Cocugunuz dogduktan sonra esinizle iliskinizde (psikolojik, cinsel, sosyal yasantinizda) bir
farklilik olugtu mu?

Tablo 6. Ebeveynierin Egler Arasi Liski Diizeyleri

Temalar

s

Oncekisi gibi bir birimize destek olduk

Ikimiz de bu durumu kabullendik

Maddi durumdan dolay1 her giin kavgalar ¢ikiyordu
Iliskimiz sogdu ayrildik

Bir bitimie zaman ayiramadik

Ben ¢ok sinirli birine déniisgtim

—_
[*Y

N0 WO L

Tablo 6 incelendiginde ebeveynlerin %53,33’i 6ncekisi gibi bir birlerine destek odugu, %30’u ise
maddi durumdan dolayt her glin kaga ciktig1, %26.67’si bir birine zaman ayiramadidi, ebeveynlerin %20’st
ise bu durumdan dolayr ¢ok sinirli birine déndugistiigi, %16,67’si anne de baba da bu durumu
kabullendigi, %10%u ise iliskisi 6ncekisi gibi olmayip aydddigi gérilmektedir. Bu soruyla ilgili ebeveyn
yanitlarina asagida yer verilmistir.

ES5. Cocugnmuzun el oldugunn ogrendikten sonra evde her giin kavga ¢ikts. Babas: beni suglads.. Maddi
durnmumnzdan dolay: da ok prolem ¢ikayordu. Her giin kavgadan dolay: bir birimigden ugaklastik ve sonra
ayrildik.

E9. Cocngumun ozel oldugunn duymak ve onn bakmak icin isten ayrilmam benim icin ¢ok biiyiik strese
girmene neden oldn ve bu ok ugun siirdi.

E16. Ben ilk baglarda kocann sugladim alkol igtigin icin dive ama kocam ondan degil kaderimizde varmis
bagka caremiz mi var dedi. Zor oldu ama kabul ettik. Yanimda olup destek veriyor alkolii de birakts.
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1.5. Giin igerisinde ¢ocugunuzla ne gibi aktiviteler yapiyorsunuz? Kardeglerin engelli kardesi
kabullenme diizeyi nasildir? Cocugunuz dogduktan sonra diger gocuklarinizla iliskinizde bir
farklilik olugtumu?

Tablo 7. Ebeveyn Engelli Cocuk liski Diizeyleri

Temalar f
Temel ihtiyaclarint karstlamasina yardim ediyorum 25
Ev islerini yapmay1 6gretiyorum 6
Beraber oyunlar oynuyorum 8
Her glin masaj yaptyorum 6
Beraber gezmeye ¢ikiyoruz 6
Ders calistirtyorum 6
Beraber resim ¢iziyoruz boyama yapiyoruz 4
Masal, hikaye anlattyorum 3
Diger ¢ocuklartim durumu iyi anladigs icin bize yardim ediyorlar 18
Kardesini ¢cok seviyor berabet oynuyotlar mutlu etmeye ¢alistyotlar 20
Hepsini seviyorum ve hesine zaman ayiriyorum 7
Diger ¢cocuklarima zaman ayiramtyorum 15

Tablo 7 incelendiginde ebeveynlerin %83.33’i engelli ¢ocuklarinin temel ihtiyaclarini karsilamasina
yardim ettigi, %20’s1 ev islerini yapmayt 6grettigi, %26.67’si beraber oyunlar oynadigt, %20’st her giin
masaj yaptigi, %20’st cocuguyla beraber gezmeye ¢iktigi, %20’st ders calistirdigt, %13.33’4 beraber resim
¢izip boyama yaptig1, %10’u ise masal okudugu gorillmektedir. Ebeveynlerin %60t diger ¢ocuklarinin bu
durumu anlayacak yaga geldigini, %66.67’si diger cocuklar1 kardesini ¢ok sevdigini ve her gin onu mutlu
etmeye calistigint belirtmistir. Anne-babalain %23.33’0 ¢ocuklarinin hepsini sevdigini ve hepsine zaman
ayirdiging, %50’si ise diger ¢ocuklarina zaman ayiramadigi gorillmistiir. Bu soruyla ilgili ebeveyn yanutlarina
asagida yer verilmistir.

E8 Kizum kendi ihtiyaglarm: fendisi karsilayamadigs igin her gaman yanmdaymm ve konusameyor kendini
anlatamuyor. Biitiin giiniim kizimla ilgilenmekle gegiyor.

E30. Gelecegi icin ¢ok kaygilantyornm. Gelecekte kendisini baka bilecek giice sabip olmasint istiyorum.
Internete bakarak ciek_yapmay: ogretiyorum. Kendi kayafetlerini dikmeyi igretiyorum. Ev islerini yaptirsyornm
masaj yapryorum derslerini yapmasina yardim ediyorum.

2. Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Cevre Iginde Kargilagtig1 Sorunlara Iligkin Bulgular
Tablo 8. Ebeveynlerin Akraba arkadas ve Komgu iligki diizeyleri

Temalar f
Komsularimiz bizden uzaklastt 9
Akrabalarimiz bizden uzaklastt 11
Cocugumun yanlis hareketler yapmasindan utandigim icin ziyaretlere gitmiyordum 5
Maddi ve manevi olarak bize yardim ediyotlar 13
Tliskimiz 6ncekisi gibi devam ediyor 10
Sadece esimin ailesiyle sorun yasadik 4

Tablo 8 incelendiginde engelli ¢ocugu olan ebeveynlerden komgsularinin %30’u uzaklastigt, %36.67’si
akrabalarinin uzaklasti1,%16,67’si ¢ocugunun yalis hareketler yapmasindan utandii icin ziyaaretlere
gitmedigi, %43.33’t ¢evesindeki insanlarin maddi ve manevi olarak yardim ettigini, %33.33’1 ise iligkisinin
oncekisi gibi devam ettigi, %13.33’0 esinin ailesiyle sorun yasadigr goérillmistir. Bu soruyla ilgili ebeveyn
yanitlarina asagida yer verilmistir.

Ee3. Lsimi biraktm arkadaslarmdan uzaklagtim. Cocugnmuz; erkek oldugn icin ve su anda 18 yasmda oldugn
#cin ben bakmak orundayim.

ES8. Ozel cocugum olduktan sonra komsu arkadas akrabalarla iliskimizde degismeler oldn. Onlar bizden
uzgaklasts ve farkle gozlerle bakp evimize de gelmemeye bagladilar. Bu durum beni ifi kat strese girmeme neden
oldn. Ama su anda ber seyi anladim insanlarim ne dediklerini onemsemiyorum kafaya takmuyorum sadece
kazimin gelecegini diisiiniiyorum.

E14. Herkesle iliskiniz, iyiydi. Ama bz, cocngnmuzu disarrya ¢ikarmadan evde bakiyordufk. Kimse
gormiiyordu. Ama sonra geleceginden kaygilandiktan sonra krese verdif. 1/k baslarda babast kars: ¢iktz
durnmu biyle zaten bir sey idrenemez, diye.
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E18. Herkes uzaklasts. Benim 63 anne-babam bile cocugnmia onlar: giyarete geldigimde cocngunu niye getirdin
eve beraksaydimn ok giiriiltii yapar sabaga kadar bunun aglamasindan uynyamuyornz, bagsinmnz, agreyor diyorlards.

3. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Egitim Ve Ekonomik Alandaki Kargilagtig1 Sorunlara Iligkin
Bulgular.

3.1. Sizce Kirgizistan’daki engelli gocuklarin gittigi okullar gocugun egitimi igin gerekli sartlara
sahip mi? Ailece psikolojik destek aliyor musunuz? Istediginiz zaman engelli ailelerin yagadiklart
sorunlarla ilgili yeterince kaynak ve bilgilere ulagabiliyor musunuz?

Tablo 9. Ebeveynlerin Karsilastiklar: Egitim ve Ekonomik Sorunlar:

Temalar f
Rehabilitasyon merkeleti uygun sartlara sahip degil 15
Ozel egitim veren devlet okullart uygun sartlara sahip degil 27
Koylerde 6zel egitim kurumlari yok 25
Alan uzmanlari yetersiz 24
Psikologa gidecek sartimiz yok 27
Engell cocuklatla ilgili bilgilere rahatca ulasabiliyorum 20
Biitiin bilgiler yabanci dilde oldugu icin istedigim bilgiyi alamiyorum 7

Tablo 9 incelendiginde %50 rehabilitasyon merkezlerinin uygun sartlara sahip olmadigi, %90 6zel
egitim veren devlet okullart uygun sartlara sahip olmadigi, %83.33 kéylerde 6zel egitim veren kurumlarin
omadigt, %80 alan uzmanlarinin yetersiz oldugu, ebeveynlerin %901 psikologa gidecek sartt olmadigin,
%066.67’si engelli cocuklarla ilgili bilgilere rahatca ulasabilmedigi, %23.33’4 biitiin bilgiler yabanct dilde
oldugu icin istedigi bilgilere ulasamadigi gériilmektedir. Bu soruyla ilgili ebeveyn yanitlarina asagida yer
verilmistir.

E18. Benim psikologa cok ibtiyacum var. Ama bigim kiyde psikolog yok, sebire psikologa gidecek sartim yok.

E5. Benim cocugumda editim almasmnt bir seyler ogrenmesini ok isterdim. Ama bigim kdyde ozel editim veren
okul yok, normal okullar ise kabul etmiyorlar. Bu yiizden cocugnmun geleceginden gok endise ediyorum.

E7. Cocugummn editim almast icin o3el editim kurumuna gotiiremiyoruz. Ciinkii bigim evden gok nzatk.
E14. Bizim kiyde alan nzmaniar: yok. Istedigimiz zaman bilgi almakta 3orlansyoruz,

E21. Internetten bilgi almaktan orlanzyorum. Her sey yabaner dilde oldugn icin istedigim seylei igrenmefk cok
zor geiyor. Doktorlardan sadece saghgryla ilgili bilgileri altyornz.

E15. Cocuguma nygun olan ozel editim veren okul bulmakta cok zorlandik. Ama sonunda bulmus gibiyiz,
simdiki oknlu daba 1yi birazg, gelismeler olmaya baglad.

Sonug ve Tartigma

Bu boéliimde; arastirma sonucu elde edilen bulgularin analizlerine iliskin sonuglara ve bu sonuglarin
ilgili tartismaya yer verilmistir. Kirgizistan’daki engelli cocugu olan ebeveynlerin karsilastiklart sorunlari
belirlemek amaciyla gerceklestirilen g¢alisma kapsaminda gorisilen ebeveynlerin %9011 anne %10’unu
babalardan olusturmustur. Yas degiskenine gore, arastirmaya katilan ebeveynlerin %3,33lntin (20-25) yas
araliginda, %20’sinin (26-30) yas araliginda, %06,67’sinin (31-35) yas araliginda, %33,33’tntin (36-45) yas
araliginda, %36,67’sinin ise (46-55 ve tzeri) yasta oldugu gorilmistiir. Ebeveynlerin meslek degiskenine
gore, %3,33’4 programci, %3,33’t mithendis, %06,67’si milletvekili, %10’u 6gretmen, %6,67’si muhasebeci,
%401 serbest calisan (s6f0r, insaatct vb), %30’u ise issiz oldugu gérilmistir. Bu sonuglara bakildiginda
ebeveynlerin bir cok kisminin issiz oldugu soyleneilir. Aile tipi incelendiginde, arastirmaya katilan
ebeveynlerin  %53,34int ¢ekirdek aile, %33,33uni genis aile ve %13,33’tnt ise parcalanmis aile
olusturmugtur. Calismaya en ¢ok ¢ekirdek aileler katilmistir. Egitim durumuna bakildiginda, %66,67’si
onlisans, %307u lisans, %3,33’4 ise yiksek lisans mezunu oldugu goérilmistiir. Arastirmaya katilan
ebeveynlerin ¢ogunluk kismi 6nlisans mezunu oldugu belitlenmistir. Yasadigi yer incelendiginde, %0434
kdyde %57’si ise sehirde yasadigr belirlenmistir. Ebeveynlerin cocuk sayisi incelendiginde, %6,67si ( tek
cocuklu), %0601 ise (2-4) cocuklu, %33,33’t ise (5-7) cocuk sahibi oldugu gorilmistir. Aylik geliri
incelendiginde, %76,67’si alt sosyoekonomik diizeyde oldugu, %13,33’1 ise orta sosyoekonomik diizeyde
oldugu, %10u ise ist sosyoekonomik diizeyde oldugu gorilmustir. Bu sonuglara bakildiginda
ebeveynlerin ¢cogunluk kismt maddi acidan yardima ihtiyact oldugu s6ylenebilir.
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Calismada gorismeye katilan ebeveynlerin %43’tiniin engelli kiz cocugu oldugu, %57’sinin ise engelli
erkek cocugu oldugu gorilmistir. Engelli cocuklarin yas duzeyi incelendiginde, %06,67’sini (1-3) yas
arasindaki cocuklar, %26,27’sini ise (4-7) yas arasindaki cocuklar, %40’m1 (8-11) yas arast cocuklar,
%10unu (12-15) yas arast ¢ocuklar ve 9%716,66’sin1 ise (16-18) yas arast cocuklar olusturmustur.
Cocuklarinin engelliligi nedir sorusu incelendiginde, %20’st zihinsel engelli, %46,67’si serepral palsi,
%3,33’t konusma ve fiziksel engelli, %03.33’0 fiziksel engelli, %6,67’1 ise down sedromu, %16,17’si otizmli,
%3,33’1 ise isitme engelli oldugu belirlenmistir. Cocugunun engelinin fark edilme zamani incelendiginde
%50’s1 (0-1) yas araliginda, %40t (2-5) yas arahiginda, %10’u ise (6-10) yas araliginda fark edildigi
gorilmustiir. Elde ettigimiz sonuclara bakildiginda ebeveynlerin ¢ogu cocuklarinin engelli oldugunu 0-1
yas araliginda 6grendigi goérilmistiir. Sen (2004) calismasinda engelli cocuklarda teshisin erken dénemde
belirlenmesi, engelli ¢ocugun tedavisine ve egitimine erken yasta baglanmasi; ¢ocugun 6zgurligini
kazanmasi, bu nedenle cocuk ve ailesinin yasam kalitesini artirmasi agisindan énemli oldugunu belirtmistir.
Taniin erken yasta konulmasi ve tedavi edilebilmesi i¢in, dogum Oncesi izlenimleri, dogum sonras:
cocugun 6zenle muayene edilmesi, rutin izlenimlerinin zamaninda yapilmasi, doktorlarin ve ailenin dikkatli
olmasinin 6nemli oldugu séylenebilir. Cocugun okula gitme durumu incelendiginde, %63,33’t gitmedigi,
%20’s1 devlet okuluna gittigi, %16,67’si ise rehabiltasyon merkezine gittigi gérilmistiir. Bu sonuclara
bakildiginda engelli cocuklarin ¢ogunlugu 6zel egitim kurumlarna gitmedigi goértlmistir. Cinki
ebeveynlerin evlerinin  6zel egitim veren kurumlara, rehabilitasyon merkezlerine uzak oldugunu,
cocuklarini g6tiirmeye imkanlart olmadigt belirlenmistir.

Calismanin diger bir bulgusunda ebeveynler ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendiklerinde genellikle
soka girdikleri, strese girip depresyon yasadiklari, kendilerini suclu hissettikleri, utandiklari, inanamadiklari,
engelli cocuklarint kabul etmek istemedikleri ve birbirlerini sucladiklart tesbit edilmistir. Cocugunun engelli
olmasi ebeveynler icin ¢ok sasirtict ve kabul edilmez bir durum olarak gdrillmustiir. Ebeveynlerin bir kismi
cocugunun engelli olduklarini ilk duyduklarinda tedavi edilecek bir hastalik olabilecegini, iyilesebilen bir
durum oldugunu disindiklerini ifade etmislerdir. Ama bu durumun digundikleri gibi bir durum
olmadigint fark ettiklerinde caresizlige girdiklerini aciklamiglardir. Ebeveyinlerin engelli cocuga sahip
olmalart nedeniyle en cok sok, Uziintd, hayal kirikligi duygularini yasadiklari, kabullenmeme, cevre
tarafindan suclandiklar, kendilerine bir sey olmast durumunda ¢ocuklarinin gelecegi icin endise yasadiklari
gorilmustiir. Elde edilen bulgulara gére ebeveynlerin engelli cocugunu kabullenmest igin psikologlara
ihtiyag duydugu tespit edilmistir. Engelli cocuguna uyum saglamada, yetistirmesinde, gelistirmesinde
yakinlarinin destegi biiylik 6nem tasidigi goriilmistiir. Liiteratiirde bu sonucu destekleyen calismalara
bakildiginda, Laf¢t (2014) calismasinda butiin ailelerin  ¢cocugunun gelecedi i¢in kaygili oldugu ve bu
durumdan dolayt hayal kirikligi yasadigi, suclama ve suglanma duygusu yasadifl, cocuguna kotl birsey
olacak diye endiselerinin oldugunu belirtmistir. Bir diger arastirmada Ozmen (2012) engelli bireye sahip
ailelerle yapilan arastirma sonugclarina bakildiginda anne-babalarin engelli ¢ocuk karsisindaki tepkilerinin
sasirma, inkar, Gziintd, 6fke, kizginhk, mahcup olma, sugluluk, kaygi, ani krizler, dis diinyanin olumsuz
tutumuyla kargilasmaktan kaginma, hayal kirikligi, kendine giiven ve saygt duymada azalma seklinde bazi
duygulart ve tepkileri ortaya koyduklarint belirtmistir.

Calismaya katilan ebeveynlerden engelli cocugu dogmadan 6nce ¢evresinde bu tiir bagka ¢ocuklar da
olduguyla ilgili bilgisi olup olmadigina bakildiginda ebevynlerin %76’67 sinin bilgisi olmadig1 %23,33’tiniin
konu hakkinda bilgileri olup ancak sentezleyecek diizeyde kendilerini gelistiremedikleti gbrillmustiir. Bu
sonugclara gore ebeveynlerin cogunlugunun bu konuyla ilgili yeterli bilgiye sahip olmadigt tesbit edilmistir.
Lafci (2014) calismasinda ebeveynlerin engel hakkinda bilgisinin az oldugunu, bu bilgilerinin ¢ogunlugu
doktorlar tarafindan verildigini belirtmistir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin engeliyle ilgili yeterli bilgilere sahip
olmasi engelli cocuklara davraniglarinda olumlu  katki saglayacagi soylenebilir. Elde ettigimiz bulgulara
gbre ebeveynlerin engelli cocugu dogduktan sonra bu bilgilerinde, psikolojik ve sosyal yasantisinda
degismeler oldugu, akrabalarindan, arkadaslarindan, komsgularindan uzaklastigl, bazi ailelerin ¢ocugunun
tedavi, egitim almast icin kdyden sehire tasindifi, cocuguyla ilgilenmek icin isinden ayrildigt gérilmistir.
Anne-babalarin bir kism1 doktorlarin dedigini yaptigt ve doktorlardan bilgi aldigs, bir kismu ise internetten
bilgi aldigi, whatsapp gruplarina katidarak bilgi aldigi, bazilari alan uzmanlarindan, kitaplardan bilgi
edindindigi tespit edilmistir. Ozmen (2012) arastirmasinda engelli cocuk sahibi olmanin anne-baba
rollerinde, 6zel hayatlarinda, sosyal cevrelerinde, planlarinda, is yasamlarinda, ailenin yapisinda ve
isleyisinde, mali konularda biyik degisikliklere neden oldugunu belirtmistir (Bright ve Hayward, 1997;
Damiani, 1999; Fisman ve Wolf, 1991; Fredman vd., 1997; Kayahan, 2011, Pelchat vd., 2003).
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Elde ettigimiz bulgulara gbre ebeveynlerin engelli ¢ocuklari olduktan sonra esiyle iliskilerinde
uzaklasma odugu bazi ailelerde kavga ciktigl, bu durumdan dolayt sinitli birine déntistigl, bu durumu
kabullenemedigi, bazilarinin ise ayrildigi, bir birine zaman ayiramadigt gorilmistir. Bu sonuclara
bakildiginda ebeveynlerin bu konuda yeteli bilgileri olmadigi, engelli cocuk olmasinda bir suglu aradigy, bir
birlerine destek olmadiklart séylenebilir. Calismada destegin yeterli olmadigt belirlenmistir. Ebeveynlrin
engelli ¢ocugun bakiminda yasadiklart sorunlarla basa ¢ikmada yakinlarindan, cevresinden destek
alabilmeleri cok 6nemlidir. E5 bu konudaki gérislerini su sekilde ifade etmistir: Cocugumuzun igel oldugnnu
dgrendikten sonra evde her giin kavga ¢iktr. Babasi beni suglads.. Maddi durnmumnzdan dolay: da cok prolem ciksyordu.
Her giin kaygadan dolay: bir birimizden uzgaklasik ve sonra ayridik. Bu yanitlara gbre ebeveynlerin egitimli
omalart bu konuda kendilerini gelistirmesi, maddi durumunun iyi olmast ¢ok buytk 6nem tagimaktadir.
Ozmen’in (2012) calismasina bakildiginda engelli cocuga sahip ailelerin yasadigi sorunlar ile ilgili olarak
eslerin birbirlerini ya da ailelerini sugladiklarini, engelli ¢cocugunun tedavisi ile ilgili problem yasadiklarin,
gelecege yonelik endiselendikleri, engelli ¢ocugunun durumundan dolayr aile yasantisinda smurhliklar
yasandigint ve ¢ocugun engeli nedeniyle aile icinde uyumsuzluklar yasandigini belirtmislerdir.

Ebeveynlerin engelli ¢ocuguyla giin icerisinde temel ihtiyaglarini karsilamasina yardim ettigi, bazi
annelerin ise ¢cocuklarina ev islerini yapmay1 6grettigi, diger ebeveynler cocuguyla beraber oyunlar oynadig,
masaj yaptigl, beraber gezmeye ciktigi, ders cahistirdigy, resim ¢izip boyama etkinligi gerceklestirdigi
gorilmustiir. Bazi annelerin ise genellikle masal ve hikaye okuduklart tespit edilmistir. Ailede engelli bir
cocugun varligy, aile icerisindeki iligkilerin etkilesimsel dogasina bagl olarak, basta ebeveynler olmak tizere
tim aile bireylerinin rol ve sorumluluklarini 6énemli derecede etkileyebilmektedir. Engelli cocugun 6zel
bakim ihtiya¢lari oldugu icin giinlitk bakimlart normal ¢ocuklarinkinden daha farklidir. Bundan dolayt
engelli ¢ocuklar normal c¢ocuklara gore ginlik rutinlerini yerine getirmede dis dinyaya bagiml
olabilmektedirler. Bu durum ailelerin bakimda giicliik yasamalarina neden olmaktadir (Akkoék vd., 1997;
Isikhan, Sahin ve Ergtiz, 2001). Lafc1 (2014) calismasinda engelli cocuga sahip ailelerde cocugun bakimina
ait yikumliliginin biyik bir kismi anneler tarafindan giderildigi icin, annelerin toplumda sahip olduklar
diger rollerden vazgectikleri, sosyal aktivitelere ve sosyal hayata katilma paylarinda azalma géraldigini
tespit etmistir. Bir diger yapilan arastirma sonuglarinda da engelli ¢cocuga bakan kisilerin birinci derece
yakinlart oldugunu, O6zellikle de annelerin ¢ocugun bakiminin buyik bir bolimind ustlendigini
gostermektedir (Er, 2006; Gokcan, 2011; Isikhan, 2005; Sari, 2007). Bu calismalarin bulgular ile
aragtirmanin sonucu paralellik gdstermektedir. Kirgizistan’da toplum tarafindan duistintldiginde kadinlara
uygun gortlen rol ve beklenen bir durum oldugu séylenebilir. Engelli ¢ocugun kardesleri bu 6zel durumun
farkinda olduklart ve engelli kardesin bakimina destek verdikleri, onu giildiiriip mutlu etmeye calistiklarin
belirtmistir. Diger yandan bazi ebeveynler engelli ¢ocugu disinda diger cocuklarina yeterince zaman
ayiramadiklart tesbit etmistit. Dolayisiyla ebeveynlerin engelli cocuklarinin sadece temel ihtiyaclarin
karsilamasina destek olup egitimine 6nem vermedigi séylenebilir.

E30 bu konudaki goriislerini su sekilde ifade etmistir: Gelecegi igin ok kaygilansyorum. Gelecekte kendisini
baka bilecek. giice sabip olmasm istiyorum. Internete bakarak cicek yapmaye iéretiyorum. Kendi kayafetlerini dikmeyi
dgretiyorum. Bu yanitlara gore anneler kendi basina bir sey gelirse ¢ocuguna bakabilecek birilerinin
olmadigindan engelli cocugunun geleceginden kaygilandigr sylenebilir. Ebeveynler icin engelli cocugunun
temel ihtiyaglarini tek basina karsilayabilmesi, kendini bakabilmesi ¢ok énemli oldugu diisiiniilebilir. Ozsoy
ve arkadaglarinin ¢alismasinda engelli cocugun aileye ek masraf getirdigi, sucluluk duygusu yarattgi ,anne
ve babalarin ¢ocuklarinin geleceginden kaygi duydugunu belirtmistir. Kurt ve arkadaslarinin ¢alismasinda
ailelerin ¢ocuklarinin geleceginden ve her an bir yaralanma olabileceginden kaygilandigy, aile ici iliskilerinde
problem yasandigini belirtmistir. Engelli cocugu olan ebeveynlerin ¢evre icerisinde karsilastigi sorunlardan
elde edilen bulgulara bakildiginda komsularinin ¢ogu aileden uzaklastigl, bazilarinin akrabalarinin
uzaklastig, ebeveynlerin bir kismi engelli ¢ocugundan utanip arkadas ziyaretlerine gitmedigi
arkadaslarindan uzaklastig, annelerin bazilari esinin ailesiyle sorun yasadigr gérilmiistir. Diger yandan bazi
insanlar ise, engelli cocugu olan anne-babalara maddi ve manevi olarak destek verdikleri tespit edilmistir.
Ozsenol vd. (2003) tarafindan yapilan bir arastirmada anne ve babalarin toplumun bakis agisindan rahatsiz
olduklari belirtilirken, Yildirim ve Conk (2005), Uguz vd.’nin (2004) yaptiklar arastirmada engelli cocugun
ailesinin ¢ocugun engelinden kaynakli sucluluk yasadiklari ifade edilmektedir. E18 bu konudaki goriislerini
su sckilde ifade etmistir: Herkes ugaklast. Benim 63 anne-babam bile cocugumla onlar: iyarete geldigimde cocngnnn
niye getirdin eve biraksaydimn ¢ok giiriiltii yapar sabaga kadar bunun aglamasindan uynyamyornz, basimz, agreyor diyorlar.
Bu sonuglara gore ebeveynlerin engelli ¢ocuklart olduktan sonra yakin ¢evresinin onlardan uzaklastigy,
destekei olmadigr séylenebilir.
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Kirgizistan’daki engelli cocuklarin gittigi okullarin egitim icin gerekli sartlara sahip olmadigl, maddi
durumdan dolay1 ailece psikolojik destek almadiklari, ailelerin yasadiklart sorunlarla ilgili yeterince kaynak
ve bilgilere ulasamadiklart gorilmistiir. Kidiralieva (2015) calismasinda Kirgizistan’daki rehabilitasyon
merkezleri, 6zel egitim veren kurumlarin gerekli sartlara sahip olmadigini belirlemistit. Bu problemi
¢6zmek icin maddi destege ihtiya¢ olundugunu ve bu destegi memleket saglamast gerektigini belirtmistir.
Sucuoglu (1995) zihinsel engelli ve otistik cocuga sahip ailelerle, ailelerin ihtiyaglarini belitlemek amaciyla
yaptigt calismasinda ailelerin gereksinim alanlarinin, sosyal destek gereksinimi, maddi gereksinim ve
konuyla ilgili bilgi gereksinimi oldugunu tespit etmistir. Ozsoy vd. (2006) tarafindan yapilan bir diger
calismada ise, ailelerin ¢ogunlugunun sosyal destek alma konusunda gereksinimlerinin oldugu, aile
sorunlart ile ilgili diizenliolarak bilgi gereksinimi icinde olduklari sonucuna varldig saptanmustir. Bu
sonuglara gére engelli cocugu olan ebeveynlerin aile icinde, gerek yasadigt yakin ¢evrede gerekse toplumun
butiin kesimlerinde ¢ocugunun durumu ile ilgili yeterli derecede ve doyurucu bilgi alamadigini, geregince
destek géremedigini, engelli ¢ocuklarin saglik ve egitim sorunlart nedeniyle maddi ihtiyaglarinin arttigint ve
ailenin ihtiyaclari gidermede eksik kaldigi goriilmektedir. Engelli ¢ocugu olan ailelerin normal ¢ocuklu
ailelere gore gereksinimleri oldukea fazladir. Ebeveynlrin engelli cocugun bakiminda yasadiklari sorunlarla
basa ¢ikmada yakinlarindan, ¢evresinden destek alabilmeleri ¢cok énemlidir. Kahriman, (2008) Literatiirde
de engelli cocugu olan ebeveynlerin, engelli cocukla yasamanin getirdigi probemlerin tstesinden gelmek
icin aile danismanligina ihtiya¢ duyduklari, cocuklarini olumsuz etkilerden korumak icin calistiklart fakat
saglanan sosyal destegin ve uygun servislerin azligindan dolayt sorun yasadiklart ve desteklenmelerinin
gerekli oldugu belirtilmektedir (Morgan, 1990; Petr ve Barney, 1993; Campell ve Glasper, 1999; Taaniala
vd., 2002; Riddersporre, 2003 Akt: Aktiirk, 2012). Mert (1997) tarafindan yapilan arastirmaya gore, aile
ihtiyaglarinin ayhk gelir durumuna gore degisilik gosterdigi gorilmustir. Bu sonugla birlikte, calismayan
ailelerin ekonomik durumlarinin iyi olmamast ve buna engelli cocugun ihtiyaclarinin ve 6zel isteklerinin
eklenerek artmasi ailelerin maddi gereksinimlerini arttiran bir neden oldugunu gdéstermektedir.
Aragtirmadaki bulgular ve sonuclar dikkate alindiginda; Engeli ¢ocuklarin egitim, tedavi ve bakimlarinn
yapilabilecegi kurumlarin ¢ogalmasi ve uygun sartlarin gelistirilmesi gerekmektedir. Ebeveynlerin erken
doénemlerde cocuklarinin engellerine gére uygun kurum ve kuruluslara yonlendirilmesi, Sosyal destek
gruplarinin  olusturulmasi  ve ¢ogaltlmast toplumun engelli ¢ocuk ve aileleri konusunda
bilinglendirilmesinde yarar goriilmektedir. Ayrica ebeveynlere umutsuzluk diizeyleini azaltacak, olmsuz
duygu ve sorunlart ile basa ctkabilmelerini saglayacak sekilde psikolojik damigmanlk ve rehberlik
hizmetleinin verilmesi ve engelli cocuk sahibi olan ebeveynleri uzmanlar tarafindan 6zel egitim konusunda
egitilmesi 6nerilebilir.

Etik Beyan

“Kargezistan’daki Engelli Cocugu Olan Ebeveynlerin Karsilastiklars Sornnlarm Incelenmesi” bashikli calismanin yazim
strecinde bilimsel kurallara, etik ve alinti kurallarina uyulmus; toplanan veriler tizerinde herhangi bir
tahrifat yapimamis ve bu calisma herhangi baska bir akademik yayin ortamina degerlendirme icin
gonderilmemistir. Gerekli olan etik kurul izinleri Kirgizistan Tirkiye Manas Universitesi Bilimsel
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EXTENDED ABSTRACT

The aim of this research is to determine the problems faced by parents with disabled children. In
order to achieve this general purpose, an answer was sought to the question of what kind of problems
they face in the family, in the education process, in the environment they live in, and in the economic
dimension. The study was carried out within the framework of qualitative research approach. In the
research, easily accessible sampling method, semi-structured interview form was used as data collection
tool. The form includes a total of 13 open-ended questions to identify the problems faced by parents with
disabled children. For the questionnaire prepared by the researcher, the opinions of 9 experts were taken
and necessary corrections were made by taking the feedbacks of the experts into account. In order to
evaluate the clarity of the questions, a pilot application was made and the questions that were not
understood were edited and the interview questions were finalized. Before starting the actual application,
two fathers and three mothers who have a disabled child living in Bishkk were interviewed for the pilot
application of the scale. In line with the feedback received as a result of the application, the interview form
was finalized. The interview form consists of two parts. In the first part, there are 14 items containing the
personal information of the parents (such as gender, age, educational status, economic status, family type,
monthly income of the family, number of children), and in the second part, there are 13 open-ended
questions to determine the problems faced by parents with disabled children. Like this, in this study, it was
tried to determine the problems faced by parents with disabled children. In the process of collecting
qualitative data, first of all, permissions were obtained from the places required for the application. The
data of the research were collected in January and February of 2022. It was done on the voluntary basis of
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the participants' own request. As a result of these procedures, data were collected from 30 parents and
these data were evaluated. The analysis was carried out with the data obtained from the interview form
made with 30 parents. Before starting the research, approval was obtained from the Scientific Researches
Publication Ethics Committee (BAYEK) of Kyrgyzstan - Turkey Manas University. The data of the
research were collected through face-to-face interviews, each of which lasted 20-25 minutes on average,
through the interview form developed by the researcher. Audio recordings of the interviews were taken
and transcribed into the written text. The research was analyzed with descriptive analysis method, which is
one of the qualitative data analysis types. For descriptive analysis, a framework was created for data
analysis based on the research questions, the conceptual framework of the research or the dimensions
included in the interview. According to this framework created by the researcher, the data obtained were
classified and brought together in a meaningful and logical way. The edited data were supported, where
necessary, by direct quotations from the statements of the sample group. In addition, for reliability,
quotations from parents' opinions, which can be examples for each question, are included. Citations were
presented to the parents by giving numbers (E1, E2, E3,.....E30). According to the findings obtained
from the research, it has been observed that parents with disabled children have effects such as not
accepting the child in the family, entering the street, blaming their spouse, self-blaming, divorce, anxiety
about the future, embarrassment from their environment, psychological disorder, and not being able to
spare time for their other children. According to another findings, it has been determined that parents
with disabled children have effects such as being away from relatives, friends, neighbors, and not going to
visits because of their child's misbehavior. According to the educational and economic findings of the
parents, it has been seen that rehabilitation centers and institutions providing special education do not
have suitable conditions in Kyrgyzstan, there are no institutions providing special education in villages,
field experts are insufficient, parents need psychologists but do not have the conditions to go. Considering
the findings and results of the research, increasing the number of institutions that can provide education,
treatment and care for children with disabilities and developing appropriate conditions, directing parents
to appropriate institutions according to their disabilities in the early stages, establishing social support
groups, raising awareness of the society about disabled children and their families, helping parents to cope
with negative emotions and problems will reduce their level of hopelessness. It is recommended to
provide psychological counseling and guidance services in a way that will ensure.
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