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ENGELLI BIREY VE AILESININ PSIKO-SOSYAL
SORUNLARI VE MANEVI DESTEK?

Giris

Birey ve aile karsilikli iligki ve etkilesim iginde olan iki unsurdur. Birey, aile igin-

de sosyallesen, bireysellesmesini 6nce ailede kazanan ve ailenin olusumunda rol alan

kisidir. Aile ise toplumsal yapinin varligin: siirdiirebilmesi i¢in hayati bir 6neme sa-

hip olan®, evlilik ve kan bagina dayal: iligkileri olan, kar1 koca, ana baba, ¢ocuk ve

kardegler gibi bireylerden olusan, en kiigiik toplum birimi, bir iletisim grubu 6rnegi-

dir®. Insan1 hareket noktas1 kabul ederek gruptan kitleye yonelen bir dizi toplumsal

37
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Bu ¢alismada 6nemli 6l¢iide Uluslararast Osmanlidan Cumhuriyete Corum Sempozyumunda
2007’ yilinda teblig olarak sunulan ve yayimlanan ¢alismadan yararlanilmis ve bazi ilaveler ve
degisiklikler yapilmistir.

Mesude Atay& Ozcan Dogan, “Engelli Bireylere Sahip Ailelerin Temel Gereksinimleri”, Cocuk
Gelisimi ve Egitimi Dergisi, Aralik sayis1, Ankara 1999, s.1

Ozcan Koknel, Insani Anlamak, Altin yay., stanbul 1987
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olusumlarin ilk asamasinda mikro- sosyal ¢evre olarak aile bulunur. Aile, olusumu-
na gerekge olan “biyolojik” boyutu asan, “psiko-sosyal” bir gercekliktir. Eger boy-
le bir gerceklige ulasmasaydi kendi disindaki beraberlik 6rneklerinden farklilasarak
¢aglar boyunca insan toplumlarina temel olan etki ve giiciinii siirdiirmesi miimkiin
olamazdi. Bu ilk toplumsal tinitede insanlar ya kendilerinden dogduklari ya da ken-
dilerinden dogan insanlarla yine tamamen insana 6zgii birlikteligi paylagsmaktadir-
lar. Boylece aile toplumsal, ekonomik kiiltiirel nitelikleriyle kiiciik bir toplum olma
ozelligini tasimaktadir. Bu yonleriyle insanlik tarihinde sosyal hayatin vazgegilmez
bir unsuru olan ailede bir birey olarak ¢gocugun 6nemli bir yeri vardir. Cilinkii gocuk-
lar anne babalar1 i¢in 6nemlidir. Baz1 aileler i¢in ¢ocuklari, kendilerinin bir uzantisi-
dir. Ve kendi hayat siiregleri iginde gerceklestiremedikleri durumlarin onlar tarafin-
dan basarilmasini arzu ederler. Bazilari i¢in de kendilerinin ana baba olarak rollerini
yeterince yerine getirebileceklerinin ispat1 olarak degerlendirilmektedirler. Bunun-
la beraber, ¢ocuklar ailede bazen bir sevincin, bazen de derin iiziintiilerin kaynagi

olabilmektedirler.%

Ailede engelli olarak bir cocugun dogmasi ya da bir gocugun daha sonra hastalik,
kaza vb. nedenlerle engelli olmasi ailenin var olan dengesini bozar. Bu ¢ergevede ai-
lenin ¢ocugun engelini inkar etme, ¢ocuga yonelik karisik duygular, kizginliklar, ¢o-
cugun engeli ile bas etmeye iliskin yetersizlikler, 6zel egitime gereksinimi duyan ¢o-
cuga yonelik yas ve sugluluk duygulari, ¢ocugu asir1 koruma, aile sisteminin denge-
sini bozan ve normal gelisimini ketleyen durumlara birer 6rnektir. Bu nedenle engelli
cocuklarla ¢alisan uzmanlar, calismaya bu gocuklarin yani sira ailelerine ve 6ncelikle

ebeveynlerine yardim ve destek sunarak baglamalidirlar*'.

Aileye yonelik yardim ve destek faaliyetleri igerisinde psiko-sosyal nitelikte birta-
kim yardim ve desteklerle birlikte aileye manevi destek de son derece 6nemlidir. Ayni
sekilde kaza, hastalik , savas vb nedenlerle sonradan da engelli olan bireyler igin de ma-
nevi destek engelliligi kabullenmedse ve yasanabilecek sorunlar1 asmada etkili olabi-
lecektir. Zira aile, cocugun engelliligi sebebiyle, sonradan engelli olan birey de yasani-
lan engellilik nedeniyle 6ncelikli olarak “neden bdyle bir durum”la karsilagtigini anla-
mak ister ve “neden bu bizim bagimiza geldi” seklinde bazi sorular1 kendilerine sorup

cevaplarini arama ¢abasi iginde olurlar.. Ayni zamanda aile ve engelli birey, engellilik-

“  Niliifer Darica, “Oziirlii Cocugu Olan Ailelerde Gozlenen Problemler”, Ozev Dergisi, Say1 3,
1997, 5.8

4 Sibel Yargici, “Ozel Egitime Gereksinim Duyan Cocuklarmin Aileleri ile Calisan Uzmanlarm Kar-
silagtiklar1 Sorunlara ve Bu Sorunlarin Coziimiine Yonelik Onerilere Genel Bir Bakis” Ozel Egitim
ve Rehabilite Hizmetlerine Thtiyac Duyan Bireyler ve Aileleri ( Edt.Said Demirel& Kamil Alptekin)
Zihinsel Engelli Cocuklar1 ve Aileleri Dayanisma ve Yardimlasma Dernegi Yay., Ankara, 2005
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ten kaynaklanan bazi sorunlar ve duygusal karmasalarla basa ¢ikmada, gerek ¢ocugun
gerekse birey kendi sosyal uyumunu saglamada tibbi rehabilitasyon, psiko- sosyal yar-
dim ve desteklerle birlikte manevi destek ihtiyacini da hissedecektir. Bu nedenle engelli
¢ocuga sahip ailelere ve engelli bireye yonelik verilebilecek manevi destek konularmin
neler olacag1 da ayrica iizerinde durulmas: gereken bir husustur.

Bu boliimde, engelli ¢ocuk sahibi ailelerin ¢ocuklarin1 yasam ve bakim beceri-
lerini artirici, sosyal uyumlarina ailenin katkisini saglayici ve aile ile engelli bireyin
engellilikten kaynaklanan sorunlarin1 asmaya yardimci olucu sekilde saglanabilecek
tibbi yardim ve psiko-sosyal destek yaninda manevi destegin énemi ve bunun nasil
gerceklestirilebilecegi tizerinde durulacaktir.

Bu gercevede arastirma yaptigimiz Corum’daki*? engelli cocuga sahip ailelerin ve
engelli bireylerin yasadiklar1 sorunlar ile bunlar1 asmada basvurduklar1 ¢6ziim yol-
lar1 ve bunlar arasinda manevi destegin yeri belirlenmeye ¢alisilacaktir. Zira bu ko-
nuda saha arastirmasi yapilarak elde edilecek veriler sayesinde 6nemli bazi tespitlere
ulagsma imkani olabilecektir. Bu nedenle ¢alismada niteliksel arastirma yontemlerin-
den yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir.*® Yapilandirilmis goriismelerde,
arastirmaci ile katilimcilar arasinda aktif bir diyalogun ve etkilesimin olusmasi hedef-
lenmistir Yapilandirilmis “acik uglu anket goriismesi” cercevesinde de ailelere agik
uglu 10 sorudan olusan anket formu dagitilarak yasadiklar1 sorunlar, sorunlarin as-
mada basvurduklari ¢areler, bu ¢oziim arayislari igerisinde dini basa ¢ikma yontem-
lerine bagvurup vurmadiklari ile bu konuda manevi destege ihtiyag hissedip hisset-
medikleri tespit edilmistir. Ayn1 zamanda anket uyguladigimiz grup icerisinden biz-
lerle gortismek isteyenlerle de yapilandirilmis goriisme yontemi geregince derinle-
mesine tespitler yapmak amaciyla miilakat yapilmistir. Bu bilgiler cercevesinde ko-
nuyu ele alirken 6nce engelli cocuga sahip olmadan dolay1 ailenin ve herhangi bir se-
beple gorme ve ortopedik engelli olan bireylerin yasayabilecegi sorunlar ve ortaya

# Corum’daki engelli cocuga sahip aileler, calismamizda aragtirma icin sectigimiz niteliksel ya-

pilandirilmis goriisme teknigi geregi drneklem grubuyla bizzat zaman gecirme, onlarin yasa-
diklarii gorme, hissetme, gozleme imkanini ( Bkz. Yildirimé& Simsek 2003; s. 23) daha rahat
bulabilecegimizden dolay1 arastirma evreni olarak segilmistir. Orneklemin secilmesinde ise
ailelere daha rahat ulasma ve arastirma teknigi cercevesinde goriisme yapabilmek amaciyla
Corum’da yer alan ve engellilere yonelik hizmet veren 6zel egitim rehabilitasyon merkezleri
dikkate alinmistir. Corumda 5 tane olan merkezlerden sehrin farkli yerlerinde olan, bu nedenle
farkli sosyo- kiiltiirel 6zelliklere sahip ailelerin ¢ocuklarinin devam ettigi varsayilan iki merkez
secilmis olup, okul aile birligi toplantisina katilan biitiin veliler dikkate alinarak érneklem gu-
rubu olusturulmustur. Toplam Srneklem grubu 57 aileden olusmaktadir. Ayrica engelli birey-
lerle ilgili olarak ta, Corumdaki sakatlar dernegi vasitasiyla ve 6zel imkanlarla ulastigimiz 38
gorme ve ortopedik engelli ile detayli goriisme yapilmustir.
4 Simgek Yildirim, Sosyal Bilimlerde Nitel Arastirma Yontemleri, Seckin Yay., Istanbul 2003, 5.91
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koydugu tepkilere ana hatlariyla deginerek, manevi destegin dnemini ve nasil ger-
ceklestirilebilecegini daha belirgin bir sekilde ortaya koymak miimkiin olabilecektir.

1. Engelli Bireylerin Yasadiklari Sorunlar ve
Karsilastiklar: Tepkiler

Hastalik, kaza ya da dogustan gelen kalitimsal etkilerle meydana gelen engelli-
lik, insanin yasayabilecegi durumlardandir. Boyle bir olayla karsilasan bireyin giin-
litk yasam1 6nemli 6l¢lide farklilasmaktadir. Yasanilan duruma bagh olarak dncelikle
bazi ihtiyaglar, aktiviteler yeterince yerine getirilememekte ve kisi mevcut durumu-
nun kendi yasami agisindan anlamini kavrama yoniiyle de birtakim soru ve sorun-
larla karsilasabilmektedir.

Engellilik durumunun niteligi ve gesitliligi, sorunun agirlasmasina ya da belli bir
zaman sonra tedavi edilebilecek bir duruma gelmesine de neden olmaktadir. Eger so-
run kisa siirede asilabilecek ise, ameliyat vb. durumla diizelebilecek bir 6zellik tasi-
yorsa birey, sorunun ¢oziilebilecegi diistincesiyle biiytik dl¢iide rahatlamaktadir. An-
cak sorun, kisinin yasamini olumsuz yonde etkileyecek bir 6zellik gosteriyorsa bu
durum biyo-psiko-sosyal birtakim sorunlarin olugsmasini beraberinde getirmektedir

Engellilige dayali yasanan engellenme durumu insanda birtakim yilginliklara,
cesitli tiziintiilere ve kaygilara yol agar. Bireyin i¢ diinyas1 gergin bir duruma girer.
Bu tiir engellenmelerin sinurli bir sekli insan1 daha ¢ok ¢alisip basar1 yollarimni aragtir-
maya sevk etmesi bakimindan bazen faydal olabilir ama bazen de bu engellenme-
lerin uyardig 6fke, kaygi ve asir1 gerginlik halini yenemeyen insanlarda birtakim
kompleksler gelisebilir. Kiside nefret, kin, kiskanclik, pesin hiikiim, kendini deger-
siz, yetersiz gormeler olabilir. Boylece kisi yasadig1 engellenme durumuyla, engel
duygusuyla bas ederek cevresiyle uyum saglamaya calisir ve hayatin siirdiiriir, ya
da uyum bozuklugu yasayabilir. Baz1 zorlanmalarla karsilagabilir** Nitekim asagida-
ki olay engellenme duygusunun bireyde olusturdugu sikint1 ve zorluklar: ve bunlar1
asmada takinilan tavri anlatan 6rneklerdendir.

Yakalandig1 Multiple Skelorez hastalig1 sebebiyle hareket kabiliyeti engellenen
ve hastaligina bagli yasadig1 zorluk ve sikintilarla bas etme becerisi gostererek hasta-
likla yasamay1 6grenen bir bayan yasadig: sikint1 ve zorluklari ve bunlar1 asarak has-
talikla yasamay1 nasil 6grendigini sdyle dile getirmistir;

“MS oldugumu 6grendikten sonra ilk zamanlar duygularimi ve icimdeki hiiznii paylasa-
cak bir arayis icindeydim.Belirsizlikler icindeyken beni anlayan, yasadiklarim bilen bir dost,
bir arkadas aradim durdum.... Yasamimdaki her sey belirsizdi, Ne olacaktim? fyi olma ihti-

“ Ogzcan Koknel, Zorlanan Insan, Kayg: Caginda Stres, Altin Kitaplar, Istanbul 1993, s.41
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malim var miydi? Altiist olmustum Beni neler bekliyordu?...” Ayaklarimda hareketimi engel-
leyen agir prangalar var gibiydi. Istedigim gibi hareket ettiremiyordum. Denge problemi yasi-
yordum. Miicadele edecek giiciim, enerjim de yoktu, dyle hissediyordum...MS tiim hayatimi
olumsuz etkiledi yasam kalitemi sinirladi, zaman zaman kendime olan giivenimi sarsti, hatta
pasiflestirdi beni.*> “Kendi kendime soruyordum; neden Ben? Bunu siz de sormus, farkinda ol-
madan kendinizi bile suclamigsinizdir. Kaygan bir zeminde ayakta durmaya calisir gibi, has-
sas bir fay hatti iizerinde ya da patlamaya hazir bir volkanin icinde hissettigimiz giivensiz, hu-
zursuz kugku igindeki giinlerimiz...”*® “Rahatsiz donemlerindeki yiiriiyiislerimde yiiksek kal-
dirimlar hep sorun olmustur. Hele o 40 santimi asan kaldirimlar ... Oziirliilerin de en biiyiik
derdi.* ( Erding 2008; s.22) “Bu maratonda olumlu diisiinme , sevgi, inang ve yiiksek moral-
le ne kadar zor donemecglerin asildigini biliyorum, hepsini yasadim...”*

Aragtirmamiza katilan engelli bireyler de baz1 yasadiklar: sikint1 ve zorluklar1 ve
cevrelerindekilerin olumsuz tutum ve davranislarini soyle dile getirmislerdir.

“Spatik engelli oldugumdan herkes sokakata bana bakiyor ve baz: giiliiyordu. Bir keresin-
de yagli bir kadin vaha vah evladim Allah kurtarsin diye halime acidi§ini soylemisti. O anda
cok utandim. Kendi kendime neden ben boyleyim. Ne hata yaptim diye diisiindiim. .. Insanla-
rin bana actyarak bakti§im diisiiniiyorum. Bana kimsenin acimasini istemiyorum...” (36 ya-
sinda spastik engelli erkek)

“Tekerlekli sandalyede olmam sebebiyle sokaga cikinca cok stkiliyordum. Insanlar bana
actyarak bakwyordu. 1lk zamanlarda utaniyor sikiliyordum. Yanumda siirekli birisinin olmasi-
ni istiyordum” (32 yaginda ilkokul mezunu ortopedik engelli kadin).

Bu orneklerde de goriildiigii gibi bireyin dogustan veya sonradan gesitli neden-
lerle beden yapisinda ve goriiniisiinde bir organin ya da sistemin isleyisindeki anor-
mallik sonucu bir engellenme durumuyla karsilasmasina bagh yasadig1 bedensel en-
gellilik* bireyde bazi sinirlanmalar ve zorlanmalarla karsilasabilmesine yol a¢gmakta-
dir. Ornegin bir kaza sonucu bir bacagim yitiren bireyin yiiriime yetenegi azalmakta,
hoslandig1 spor ve etkinliklere katilmaya zorlanabilmektedir. Dolayisiyla yeni duru-

muna uyum sorunu da yasamaktadir.

Engelli bir birey, oncelikle i¢inde bulundugu durumu kavramaya, yasadig1 ola-
yin hayatindaki anlamini belirlemeye ve karsilastig1 bazi sorunlar1 ¢dzmeye calisir.

V/Ti

Ozellikle “nicin ben”, “neden boyle bir durumla karsilastim”, “Tanr1 bana yaptigim

% Filiz Erding, MS ile Yasamay: Ogrenmek, Cinius Yay. Istanbul 2008, s.. 7-9

4 Erding, a.g.¢; s. 13

Erding, a.g.e; s. 22

4 Erding, a.g.¢; s.11

4 Daniel P. Hallahan & James M. Kauffman,Exceptional Children, Introduction Special Education ,
Allyn and Bocan; London 1994, s. 386

47
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hatalarin bedelini mi 6detiyor?” vb. sorularin cevabini arar. Dini veya felsefi bazi
izahlarla sorularin cevabini bulmaya calisir,yeterli ve tatmin edici cevaplara ulasti-
ginda engelliligi kabullenmesi kolaylasabilir.Bazen de ulastig1 izahlar kendini tatmin
etmeyebilir; isyan , 6fke, saldirganlik vb davranislari gergeklestirebilir.Engelli bireyin
yasadigr durumu anlama ve anlamlandirma ¢abas1 yaninda ihtiyaglarini gidermede
zorlanmasi, yetersiz ¢evre diizenlenmesine bagh olarak fiziki bazi engellerle karsilas-
masl, tedavi ve bakimu ile ilgili baz1 zorluklar1 yasamasi, ailesinde ve gevresinde bu-
lunanlarin olumsuz tutum ve davranislarina muhatap olmasi, egitim ve istihdamla

ilgili baz1 sikintilarla karsilasmas1 miimkiindiir.™

Engelli bireylerin engelliligi anlamlandirma ¢abalari ile yasadiklar: bazi sikint1 ve
zorluklari ifade etme agisindan arastirmamiza katilan bir gérme engellinin asagidaki

sOzleri 0rnek olarak zikredilebilir.

“Bir kaza sonucu sonradan gorme engelli oldum. Kapkaranlik bir ortam, yiiriirken, bir
sey yerken icerken zorlaniyorum. Hele sonradan kér olmak ne kadar kétii bir sey, Allah kim-
seye vermesin. Etrafimdaki herkes beni sucladi. Daha dikkatli olsaymisim bu bagima gelmezdi
diye ben de kendi kendime soruyorum bu basima neden geldi diye dogru diiriist cevabini bu-
lamiyorum. Benim kusurum yoktu arkadasimin dikkatsizliginin kurbani oldum. Disart ¢ikti-
Simda kaldirimlarin yiiksekligi ve merdivenler beni korkutuyor onun icin yanimda birisinin

olmasint istiyorum... ( 38 yasinda ilkokul mezunu gorme engelli erkek)

Bedensel engelli bireylerin yasadiklar: 6nemli sikintilardan biri de 6zellikle ¢ev-
resindekilerin olumsuz tutum ve davranislar: sebebiyle fiziki goriiniimlerinden ra-
hatsiz olma ve durumlarindan utan¢ duymanin yasanabilmesidir. Nitekim Kula® ta-
rafindan 16- 25 yas grubu 50 ortopedik ve gorme engelli iizerinde yapilan bir arastir-
mada genglerin % 64 ‘liniin genelde fiziki gortintimiinden rahatsiz olmama durumu-
nu ifade etmelerine karsin ortopedik engelli genglerden sonradan engelli olanlarin %
33 “iintin gortintimiinden rahatsizlik duyma noktasinda kararsiz oldugunu belirtme-
si dikkat gekici bir bulgudur. Bu durum, arastirmac: tarafindan da genglik donemin-
de yasanan degisim ve gelismeler gercevesinde kimlik arayisini etkisiyle olusan be-
den imgesi algisinin ve cevresindekilerin davraniglar ile de yasanan kiyaslamalarmn

etkisiyle yasanabilecek bir durum olduguna dikkat ¢ekilmistir.>

% Bkz. Adem Efe, Engelli Birey ve Ailelerinin Sorunlari, Toplumdan Beklentileri ve Din” Manevi Sos-

yal Hizmetler ( edt. Ali Seyyar) Ragbet Yay. Istanbul 2008, s. 228-243

5 Bkz. Naci Kula, “Bedeni Oziirlii Genglerin Din Egitiminde Dikkat Edilmesi Gereken Psikolojik
Hususlar” Genglik Dénemi ve Egitimi, Isav Tartismali llmi Toplantilar Serisi Ensar Nesriyat,
Istanbul 2000, s. 187,

2 Kula, a.g. t. S. 188
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2. Engelli Cocugu Olan Ailelerin Yasadiklari ve
Hissettikleri ilk Tepkiler

Ailede engelli bir ¢cocugun varligy, aile tliyelerinin hayatlarini, duygularini, dii-
stincelerini ve davraniglarini olumsuz yonde etkileyen bir durumdur. Cocugun en-
geli nedeniyle sugluluk ve keder duymak?, 6zriin cesitli yonleriyle bas etmede ye-
tersizlik duygusu yasamak, uzmanlarin yonlendirmelerine agir1 derecede bagimli ol-
mak, cocugu asir1 koruyup kollamak ya da 6zrii inkar etmek gibi olumsuz yagantilar
ailenin aligilmis gelisimini bozabilir.>* Aileler igin engelli bir cocuga sahip olmak ya-
samlarinin en zorlu deneyimidir. Engelli bir cocuga sahip olduklarinda anne babalar
ilk olarak hayal kirikligina ugramakta ve biiytiik bir endise icerisine girmektedirler.”
Asagida yer alan ornekler engelli cocuga sahip ailelerin neler hissettiklerini ve ilk

anda verdikleri tepkileri kendi ifadeleri ile ortaya koyucu niteliktedir.

“Doktor ¢cocugumda zeka geriligi olabilece§ini soyleyip bir takim testler yaptirmak iizere
bize doktor adresi verdiginde hayatimin ilk sokunu yasadim...Daha ilk giinden ¢ok sarsildim,
biiyiik bir panik yasadim. Durumu sadece anneme anlattim. Biiyiik bir ayipmus gibi biitiin ak-
rabalarimdan sakladim...Daha sonraki giinlerde tek ¢oziim yolunun ¢ocugun olmesi oldugu-
nu diisiindiim.Bunun icin dualar ettim. Ancak yine de cocuk agladikca emzirmeyi ihmal etmi-
yordum. Esim bu konuda daha kotiiydii. Cocugu emzirmememi istiyordu. Bu olay: kabul et-
mesi ¢ok zordu ve benim de durumu kabullenmemi zorlastirtyordu...”® seklindeki ifadeler-
de zihinsel engelli cocugu olan bir annenin durumu kabullenmede zorlanma, sok ve

¢ocuga iliskin olumsuz tutumunu yansitan bazi davranislar: gérmek miimkiindiir.

“Norolojide ilk muayenede bir sey ¢ikmiyor. Oradan Cocuk gelisimi Boliimii” ne sevk
ediliyoruz. Iceriye G., esim ve ben giriyoruz.. Kisaca G. Yi tamitwyoruz. Ondan sonra testler
uygulanmaya baslanyor. G.'nin yaptiklarina bakiyoruz ve testler bitiyor. Sabirsizlikla soru-
yoruz, sonug ne olabilir diye. G."ye bakan egitimci basliyor, konusmaya: *Cocugunuzun zeka
geriligi var’ diyor (O sirada kizim dért bucuk yasinda). Ardi ardina siralwyor. Ilkokulu zor bi-

tirir, evlenemez, siirekli bakuma muhtac biri olarak kalacak vb...

3 J. M. Kauffman & DP. Hallahan, Exceptional Children: Introduction to Special Education. Boston:
Allyn and Bacon. Publisher 1994, s. 496

Sevgi Kiigtliker, “Oziirlit Cocuk ailelerine Yonelik Psikolojik Danisma Hizmetleri” Ozel egitim
Dergisi 1, 1993, s. 23

Kemal Gokcan, “Oziirlii Cocuga Sahip Ailelerin Genel Ozellikleri ve Oziirlii Cocuklarin Yagam
Becerilerinin Geligtirilmesi” Ozel Egitim ve Rehabilite Hizmetlerine Ihtiyac Duyan Bireyler ve Aile-
leri ( Edt.Said Demirel& Kamil Alptekin) Zihinsel Engelli Cocuklar: ve Aileleri Dayanmisma ve
Yardimlasma Dernegi Yay., Ankara 2005, s. 56

%6 Fustin Akkok, Bayan Persembeler, ODTU Yay., Ankara 1997, s. 23
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O anda hani derler ya ‘Bagimdan asag1 kaynar sular dokiildii.” diye, iste oyle oldu. Kar
koca gozlerimize baktik. O bakislarda bosluk, cok biiyiik hayal kirikli§1 vardi. Damarlarimdaki
kan dahi durmustu. Soktaydim. Bir an once eve gitmek istiyordum. Eve gider gitmez kar1 koca
aglamaya basladik. Iki saat siireyle aglamaya devam ettik. G."ye acidim. Onu bir zavalli olarak
gordiim.” ifadelerinde de ¢ocugunda zeka geriligi oldugunu 6grenen anne babanin
ilk tepkilerini goriiyoruz.

Engelli yegeni olan bir teyzenin su ifadeleri de engelli cocuga karsi nasil yaklasil-
digin1 gosteren Srneklerdendir. “Itirazlar, isyanlar ve haykirmalar vards... Cok bencilce ama
ilk zamanlar tiim ¢ocuklardan nefret ettim. Hatta diger yegenlerimden bile...”® Yine ¢ocugu
dogduktan alt1 ay sonra mongol teshisi konan bir annenin ilk zamanlar hissettikleri ise,

oziirlii cocuga sahip anne babanin olumsuz davraniglarma tipik bir 6rnektir;

"Cocugumun 0ziirlii oldugunu 6grendigimde kendimi ¢ok degersiz hissettim. Esim ¢ocu-
Sumuzun bu durumundan son derece utaniyor, fakat bunu miimkiin oldugu kadar gosterme-
meye calistyordu. Bense duydugum sucluluktan otiirii acoma duygusu ile beraber agir1 koru-
yucu ve kollayict davranmiyordum”...>

Ayni sekilde anket uyguladigimiz ailelerin de ¢ocuklarinin engelliligi sebebiyle
tiziintii, ac1, endise vb. sekilde birtakim duygu ve diistinceleri yasadiklari ve ¢ocukla-

rinin engelliligini kabullenmede zorlandiklar: goriilmektedir.

“Bunu 0grenince diinyamiz yikildi, ¢ok iiziildiik, ama o benim bir par¢amdi, ne yapabi-
lirdim. Bir anne olarak onunla yasamak zorundaydim” (45 yasinda zihinsel engelli cocugu

olan ortaokul mezunu anne).

“Ben ¢cocugumun engelli oldugunu bir yasindayken 6grendim. O zaman kadar bir seyle-
rin eksikligini hissediyordum. Ama kesin olarak bir yasinda 6grendim, ilk olarak ¢ok tiziildiim.
Cevremdeki engellileri fark etmeye basladim. O zamana kadar hic fark etmemistim. Once ka-
bullenemedim. Belli bir siire sonra kabullendim. Bu engelle yasamay: da 6grendim” (egitile-

bilir ve 6gretilebilir zihinsel engelli cocugu olan 43 yasinda ortaokul mezunu anne).

“Uziildiim ama isyan etmedim. Allah’in takdiridir deyip elimden geldigi kadar egitim al-
dirmaya calistim. 2001 yilindan beri egitim aldiriyorum” (egitilebilir ve ogretilebilir zihin-

sel engelli cocugu olan 46 yasinda fakiilte mezunu anne).

“Her veli gibi iiziildiim. Psikolojik olarak yiprandim. Kabullenip rahatladim ama doktor-
lara kizginligim var. Ciinkii beni Ankara’ya 4.5 yasinda yonlendirdiler. Bana ‘doktor bey, ¢o-
cuk 2 yasina geldi, hala konusamyor” dedigimde ileride konusur. Gayet normal dediler. Geg

7 AKkok, , a.g.e, 5.26
% Akkok,, a.g.e, s. 31
5 Diirdane Uluata, Oziirlii Bir Cocugun Annesiyim, Esin Yayinevi, Istanbul 2001, s. 8-9
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kalmama sebep oldular.” (37 yasinda egitilebilir ve 6gretilebilir zihinsel engelli gocugu

olan Fakiilte mezunu anne).

“Cocugum sansizlik nedeniyle 1.5 yasinda iken onun engelli oldugunu 6grendim. Tabi
ki diinyam yikildi. Ciinkii omiir boyu o diyetli, her sey onun icin serbest degil, mama ve seb-
ze, 0zel undan ekmekle besleniyor” (43 yaginda ogretilebilir zihinsel engelli cocugu olan
Ilkokul mezunu anne).

“Cocugum 9 aylikken hastaneye yatti. Orada tedavi goriiyordu ama durumu iyiye gidi-
yordu. Aksamiistii birden bire ¢ok kotii oldu. Doktorlar bize cocugumuzu Ankara’ya gotiiriin
deyince hemen gotiirdiik. Orada beyin felci gecirdigini 6grenince sok oldum. O anda ben 6l-
mek istedim. Ciinkii cocugum bir ay yogun bakimda kald1.” (36 yasinda Ortopedik ve ko-
nusma Oziirlii cocugu olan ortaokul mezunu anne).

Engelli cocuga sahip anne babalarin yasadiklar1 duygulardan biri de bu durumu
yaptiklarinin bir hatanin ya da giinahin bedeli olarak yasadiklarmni diisiinerek, ken-

dilerinin cezalandirilmis olabilecegini hissetmeleridir.

Arastirmamiza katilan 41 yasindaki Ogretilebilir zihinsel engelli ¢ocuga sahip
olan annenin su sozleri de ¢ocugunun durumunu cezalandirma olarak gordiigiinii
gostermektedir.

“Ben bir yanlis yaptim da Allah’im onun i¢in beni mi cezalandird: diye soruyorum ken-
dime.”

Ayn sekilde 25 yasindaki egitilebilir zihinsel engelli cocugu olan anne de ;

“Allah’im niye bunu bana verdin, ben sana ne kotiiliik yaptim. Beni cezalandiriyor mu-
sun? Gene de senden gelen her seye raziyim” sozleri ile cocugunun engelliligi sebebiyle
cezalandirildigini diistinmekte; bir yandan da durumuna riza gosterme egiliminde
oldugunu dile getirerek, karmasik duygular i¢cinde oldugunu anlatmaktadir.

30 yasindaki spastik ¢ocugu olan bir anne de ¢ocugunun durumunu giinah olabi-
lecek bir davranisin nedeni olarak gorme egiliminde oldugunu su ifadelerle dile ge-
tirmigtir.

“Komgumun biri bana Kandil gecesinde esimle birlikte olup olmadigimi, bu yiizden ¢o-
cugumun engelli olabilece§ini soyledi. Bu benim kafama takiliyor Gergekten boyle bir sey var
m1? Miibarek gecelerde cinsel iliskide bulunmak giinah mi?”

Bu Orneklerden de anlasilacag gibi, 0ziirlii cocuga sahip olan ailelerde sok, red,
agir1 tiziintii ve depresyon, karsit duygular yasama, sucluluk, kizginlk, utanma-
stkilma davraniglar1 gozlenmektedir. Eger aile rehabilite hizmetlerinden yararlanur,
cevresindekilerin destegini alir, olumlu tutum ve davranislarla karsilagirsa uyum ve
yeniden diizenleme ile 6ziirliiliik halini kabullenme durumunu daha rahat gercekles-
tirebilir. Ailelerin yasadiklar1 bu durumlar engelli cocuga sahip ailelerin tepkilerini
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agiklayan ve en bilineni olan “Agama Modeli”dir. Buna gore farkli 6zelligi olan gocu-
gu oldugunu 6grenen anne babalar, ilk asama olarak duygusal bir karmasiklik igine
girerler, davranislar1 ve diistinceleri karmasiktir, yasanan yogun bir sok, karmasik-
lik ve sagkinliktir. Daha sonra yas, asir1 tizlintii, hayal kiriklig1 kaygs, red, sugluluk ve
savunma mekanizmalarinin yogun yasandig1 tepkisel asama gelir. Bunu ise, “Ne ya-
pilabilir?” “Neler Yapabilirim?” sorularinin sorulmaya baslandig1 uyum ve duruma
alisma asamasi takip eder. Aileler daha sonra bu konuda bilgi ve becerilerini gelistir-
meye, cocuklar1 ve kendileri igin planlar yapmaya ve gelecegi diisiinmeye baglarlar.

Engelli cocuga sahip ailelerin tepkilerini agiklayan ikinci model ise, “Siirekli Uziin-
tii Modeli”dir. Bu yaklasima gore, aileler gerek aile i¢i yasantilar1 ve ¢ocugun farklili-
g1, gerekse toplumsal tepkilere bagh olarak siirekli bir tiziintii ve kaygi igindedirler.
Bu dogal bir siireg olarak algilanmakta ve patolojik olarak diistiniilmemektedir. Co-
cugun farkliliginin kabulii ve bu {iziintii, bir arada yasanabilir ve ailenin uyum siire-
ci boylece gelisir.

Uciincii model olan “Kisisel Yapilanma Modeli” ise, duygulardan ¢ok bilisi temel
almakta ve ailelerin farkl: tepkilerini bu duruma getirdikleri farkli yorumlara ve fark-
I1 algilara baglamaktadir. Bagka bir ifade ile anne babalarin kendilerine ve ¢ocuklari-
na iliskin ge¢mis deneyimleri, beklentileri ailelerin tepkilerini belirlemektedir.

Engelli cocuga sahip ailelerin tepkilerini agiklayan dordiincii model ise, “Caresiz-
lik, Giigsiizliik ve Anlamsizlik” modelidir. Engelli bir gocugun anne babada olusturdu-
gu duygular, yakin ¢evrenin (yakin akrabalar, arkadaslar, komsular) tepkileriyle ¢ok
yakindan ilgilidir. Onlarin durumu olumsuz ve ¢aresizlik iginde algilamasi, anne ba-
banin da benzer duygulara sahip olmasina neden olmaktadir.

Tiim bu modeller, bize ailelerin ¢ocuklarinin engeli nedeniyle yasadiklar: konu-
sunda ipuglar1 vermektedir. Bununla beraber, her ailenin kendine 6zgii oldugu, yasa-
diklarinin ve gelisimlerinin de kendine 6zgii oldugu hatirlanmalidir.*

3. Engelli Cocuga Sahip Ailelerin Yasadig:

Bazi Sikint1 ve Zorluklar

Aile en kiiglik bir sosyal grup olarak diisiiniildiigiinde, aile i¢inde anne baba ve
cocuklarn yogun bir etkilesim icinde oldugu goriiliir. Ozel egitim gerektiren cocuk-
larmn oldugu aile ortaminda ¢ocugun engelliligi nedeniyle yasanan bazi zorluklar ve
sikintilarla birlikte ailenin ¢ocugun bakimi ve tedavisi igin ayirdig1 zaman ve harca-

0 Akkok, a.g.e. , s. 17-18; , Fiisun Akkok, “Farkli Ozelliklere Sahip Cocuk Aileleri ve Ailelerle
Yapilan Calismalar, Ozel Egitime Giris” ( Edt.Aysegiil Ataman) Giindiiz yay., Ankara 2003, s.
122-123; Akkok & Ozer, Yasamin Diger Penceresi, C)Zgﬁr Yay., Istanbul 2005, s. 12-13
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malar, ailenin hayatinda 6nemli baz1 degisikleri de beraberinde getirir. Aile ortamin-
da ¢ocugun huzurlu ve saglikli bir sekilde yasamini stirdiirmesinde 6ncelikle ¢ocu-
gun Ozelliklerinin taninmasi, ¢ocugun kabul edildigi bir ev ortamu ile birlikte basta
devlet tarafindan ve sivil toplum orgiitlerince ailenin psiko-sosyal acidan desteklen-

mesi ve bu konularda egitilmesi son derece dnemlidir.*'

Aileye verilecek manevi destek agisindan da, ailenin engelli bir cocuga sahip olma-
dan kaynaklanan bazi sikint1 ve zorluklarmin bilinip taninmas: gerekir. Bu nedenle ai-
lenin engelli ¢ocuga sahip olmasi sebebiyle karsilasabilecegi sikint1 ve zorluklar; ¢ocu-
gun bakimy, ihtiyaglar1 ve tedavisiyle ilgili olanlar, ailenin hayatinda meydana gelen
degisikler; ailedeki diger ¢ocuklarin engelli kardesle iligkileri ve onlarla ilgili ailenin ya-
sayabilecegi bazi sikintilar; gevrenin tutum ve davranislarindan kaynaklanabilecek si-

kintilar; engelli cocugun gelecegi ile ilgili baz1 endiseleri seklinde siralanabilir.

Engel tiirii ne olursa olsun, engelli bir cocugun tedavisi, bakimi ve ihtiyaglar1 aci-
sindan ailenin birtakim gorev ve sorumluklar: bulunmaktadir. Bu gorev ve sorumlu-
luklar yerine getirilirken, bazi sikint1 ve zorluklarla karsilasmak miimkiin olmakta-
dur. Iste bu konuda yasanan zorluk ve sikintilar, aileler tarafindan asagidaki 6rnekler-
de oldugu gibi dile getirilmistir.

“Esim benden daha cok etkileniyor. B'nin diizenli bir uykusu olmadi$i icin 24 saat anne-
ye bagimli bir cocuk. Ben sabahlara kadar bekledigimizi hatirlarim. 1-2 saatlik uykuyla ise git-

tigimi hatirlarim”®

“Bizim ilk sikintiniz saglik problemleriyle bagladi. O. Saglikly bir bebekti. Esim goreve
bagladiktan sonra O.’da bir gerileme oldu, dokuz aydan sonra. Bir yasina geldiginde evimi-
ze gelen bir misafir vasitasiyla hareketlerinin diger cocuklardan farkli oldugunu fark ettik ve
esimin onerisiyle doktorumuzu degistirdik. F.bey; “Demir noksanli§a var” dedi. Bir yil O. ya
siot yiyecekler yamnda demir igneleri vuruldu. Diger biiyiik oglumuzda bunlarin hicbirini

yasamadigimiz igin bize ¢ok zor geliyordu.”®

Ankete katilan anne babalar da ¢ocuklarin bakim, ihtiyaglar: ve tedavileri nokta-
sinda karsilastiklar: sikintilar: su ifadelerle dile getirmistir.

“Rahatsizlig1 sebebiyle dogru diiriist yemek yediremiyorum, oturtamiyorum, siirekli ba-
kim gerektiren bir durumu var. Sag solu dagitiyor, cevredekilere bazen zarar veriyor. Bir top-
luma girdiginde ‘bu sakat m1?” diye soruyorlar” (47 yasinda spastik ¢ocugu olan okur ya-

zar anne).

' Fiisun Akkok, “Ozel Egitimde Aile Rehberligi”, Tiirk aile Ansiklopedisi C.2 Bagbakanlik Aile
Arastirmalar1 Kurumu Yay., Ankara 1991, s. 437

02 Akkok & Ozer, a. g.e., s.36

6 Akkok & Ozer, a. g.e., s.42
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“Cocugum engelligi ile birlikte diyet oldugu icin onu her yerde serbest birakamiyorum.
Stirekli ilgilenmek durumundayim.” (43 yasinda Ogretilebilir zihinsel engelli ¢ocugu
olan Ilkokul mezunu anne).

“Yemek yeme ve tuvaletle ilgili sorunlar yasadik. Fakat su anda kendisiyle iletisime gec-
tim. En biiyiik sorun istegini soyleyememesi, konusamamas:” (38 yasinda egitilebilir ve 6g8-
retilebilir ¢ocugu olan fakiilte mezunu baba).

“Elbiselerini kendisi giyemiyor. Ona yardimci olmak, giydirmek zorundayim. Evde ra-
hat durmuyor. Etrafta olanlar: dagitiyor. Usandim. Ne yapacagimi bilemiyorum. Bu konu-
da yardimci olunmasini istiyorum.” (36 yasinda zihinsel engelli cocugu olan okur yazar

anne).

Engelli ¢cocugu olan anne babalar, ¢ocuklarinin bakim ve ihtiyaglar ile ilgilen-
mek, hatta yukaridaki 6rneklerden de anlasilacag: {izere ¢ogu zaman siirekli onlarm
yanlarinda olmak durumunda olduklarindan giinliik yasam tarzlarinda da énemli
degisikler olmakta, sosyal iligkileri ve kendilerine zaman ayirma agisindan da bazi si-
kintilar yasamaktadirlar. Otistik ¢cocugu olan bir baba bu konuda yasadiklarini $oy-
le dile getirmektedir:

“Benim igin zevk diye bir sey yok, her sey cocuklarim icin. Misafirlie gidemiyoruz artik,
ben kimseye yiik olmak istemem, zaten gittigimiz insanlarda da segiciyim. Az kisiyle ailecek
goriisiiyoruz, aramizda kirilmigsin, dokiilmiisiin hesabi olmuyor, buna ragmen ben huzursuz
oluyorum. Ornegin gitti§imiz yerlerde bilgisayart kurcalwyor, oturdugumuzdan keyif alami-

yoruz, huzurumuz bozuluyor.”**

“Sosyal yasantimiz bitiyor, mesela akrabalara gittiginizde rahat olamiyorsunuz. Komsu-
da, tatilde, bir e§lencede aklinizda hep bu var. Bir sey anlatamiyorsunuz da, merak var, ‘Aca-
ba su an ne yapryor.” Eger geldiyse goziiniiz hep iistiinde olacak; her seyden kisitlanmak zo-
rundasiniz. Merak ediyorsunuz, cocugunuzu frenlemek zorunda kaltyorsunuz. Goziiniiz hep
cocugunuzun iistiinde. Bir diigiinde rahat edemiyorsunuz, gittiginiz yere de ayak uydurama-
yorsunuz. Sonra kendinizi isinize verip konsantre olamiyorsunuz. Unutkanlik baslad: bende
ve yorgunluk var tabii. Rakamlar: aklimda tutamamaya bagladim, fiziksel ve zihinsel yorgun-
luk var.”®

Esi ve kendisi opera sanatgisi olan bir baba ¢ocugunun engelli olmasi nedeniyle
onunla ilgilenmek ve ihtiyaglarini gidermek zorunda kaldiklarindan bu durumun sa-
nat hayatlarimi nasil etkiledigini soyle anlatmaktadir:

“Bizim, esimin de benim de sanat hayatimizi bitirdi. Yapabilecegimiz ¢cok sey vardi. Artik
eskisi gibi degil, Ben fazla disartya ¢ikamadiim icin sanatsal anlamda dostlarimi kaybettim,

04 Akkok & Ozer, a. g.e., .50
65 Akkok & Ozer, a. g.e., s.56
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aramamaya baglayimca ¢ok dogaldir, araniz soguyor iliskiler kopuyor. Sanatsal ve sosyal yon-
den hayatimiz degisti. Yakin iligkilerde oldugumuz aileler, arkadaslarimiz vardi, ancak B'yle
ilgili olmaya karar verdigimizden itibaren bu dostlardan, bu arkadaglardan koptuk...”

Cocugu engelli olan bir bagka baba ise, giinliik hayatlarinin ve sosyal iligkileri-
nin ¢ocuklarinin durumu sebebiyle nasil sekillendigini ve etkilendigini su ifadelerle
dile getirmektedir.

“Artik esim zamaninin % 90'1m1, ben de isten arta kalan zamanimin % 80'ini 1.'ye ayiri-
yoruz. Dersine zaman ayiriyoruz, gezdiriyoruz, ¢ocuk eglencelerine gotiiriiyoruz. Bizim sos-
yal faaliyetlerimiz yok denecek kadar az. Izne gittigimde moralim bozuk doniiyorum artik.
Ciinkii akranlarim gordiigiimde moralim bozuluyor, artik izne memleketime gitmiyorum.”®

Anket uyguladigimiz anne babalar da engelli cocuga sahip olmanin yasamlarini
olumsuz yonde etkiledigini ifade etmektedirler.

“Kendime ayiracak zaman bulamiyorum” (28 yasinda spastik ¢cocugu olan ilkokul
mezunu baba).

“Zaten bir yere gittiginizde hareketleri fark edildiginde horlaniyorsunuz ve orada dur-
mak istemiyorsunuz. Ama bazen bir yere gitmek zorunda kaliyorsunuz. Cocugunuz sebebiy-
le gidemiyorsunuz” (Yasmi belirtmemis, egitilebilir ve 6gretilebilir zihinsel engelli ¢o-
cugu olan anne).

“Zamanmmin ¢ogunu ¢ocugumla ilgilenmek ve onun yamnda bulunarak geciriyorum.
Komsularima dahi gidemiyorum. Onu gotiirdiigiimde etrafi dagithi$ icin hoslarina gitmiyor.
Ben de bir yere gitmeye ¢ekiniyorum” (35 yasinda zihinsel engelli ¢ocugu olan ilkokul
mezunu olan anne).

Engelli cocuga sahip anne babalarin yasadig1 onemli sikintilarindan ve karsilas-
tiklar1 zorluklardan bir digeri de, aile bireyleri, yakin akraba ve ¢evrenin olumsuz tu-
tum ve davranislaridir. Asagidaki 6rnekler bu noktada anne balarin yasadiklarini or-
taya koymaktadir.

“Nerelere basvuralim, nerelerden yardim aliriz?” diye arastirmaya basladik. Bize dogu-
mevinin Onerisi, genetik yonden gelismis bir iiniversite hastanesi oldu. Ese dosta sorarak ge-
netik konusunda diinya capinda bir doktor oldugu soylenen ve bize yarari olacag: diisiiniilen
bir bayan doktora gittik. Aman Tanrim!... Gitmez olaydim. Kapidan girer girmez, heniiz esik-
te iken "Neden geldiniz?’ diye bir soru ile karsilastik. Iki g0zii ki cesme ben, ‘Cocugun kromo-
zom fazlast varmis” deme gafletinde bulundum. O kiiltiirlii, bilgisi diinya Olgiisiindeki doktor
sekil degistirdi ve avazi ¢iktigr kadar bagirarak ‘Bosa dogurmussun, bu ¢ocugun kalbi de has-
ta, bu cocuk yasamaz, oliir. Neden dogurdun?’ Hi¢ mi doktora gitmedin?” gibi abuk, sabuk

6 Akkok & Ozer, a. g.e., 8.55
67 Akkok & Ozer, a. g.e., s. 60
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onyargily birtakim ciimleler soylemeye bagladi. Zaten sagkin ve iizgiin olan ben yikilmistim.
Artik duymuyor, diisiinmiiyor, sadece agliyordum.”®

“Esim tarafindan ‘Saglam bir cocuk doguramadin’ suclamasiyla karsi karsiyayim.”®

“Bir iki yil ¢ok sarsildim. Ailemin fazla yardimci olmayis, esimin cocuga ve bana karst du-
yarsizligy tiziintiilii giinler gecirmeme neden oldu” (Akkok, 1997, s. 53).

Ailedeki bireyler ya da yakin akrabalarin ve ¢evrede bulunanlarin bazi olumsuz
tutum ve davranislarindan dolay1 birtakim sikint1 ve zorluklarla karsilastiklar: anke-
te katilan anne babalar tarafindan da dile getirilmistir.

“Esimden tam destek alamadim. Yakinlarim da maddi ve manevi olarak yeterince destek
olmadi” (41 yasinda spastik ¢ocugu olan lise mezunu anne).

“Oncelikle toplumumuzda hor goriildiigiimiize ve asagilandigimiza sahit oldum, ama
imkanlarim olgiisiinde toplumun bana ve cocuguma bunu yapmasina izin vermemeye ¢alis-
tim” (43 yasinda egitilebilir ve gretilebilir zihinsel engelli gocugu olan ilkokul me-

zunu anne).

“Sokakta arkadaslar: tarafindan alaya alindi§ini gordiim ve cok iiziildiim. Onlarin anne
babalarinin bundan haberi yok mu acaba? Cocugumu aralarina alip oynatsalar iyi olmaz mi?”
(28 yasinda egitilebilir ve 6gretilebilir zihinsel engeli olan ortaokul mezunu anne).

Engelli ¢cocuga sahip anne babalarin yasadig: énemli endiselerden biri de ¢ocuk-
larin gelecekleri ile ilgilidir. Anne babalar, ¢ocuklarinin engeli sebebiyle karsilastikla-
11 sikint1 ve zorluklar: diisiinerek onlarin gelecegi ile ilgili kaygilanmakta ve kendile-
rinden sonra ¢ocuklarinin ne olacagina iliskin endiselenmektedirler. Nitekim otistik
¢ocugu olan bir baba, bu konudaki endiselerini soyle dile getirmektedir.

“Bizim ilk ¢cocugumuz Y. Alt1 sene cocugumuz olmad. Y'yi isteyerek diinyaya getirdik.
Geg konustu, doktorlara gotiirdiik, o zaman Ankara’da degildik. Doktor * Her ¢ocuk, her seyi
ayni zamanlarda yapamayabilir’ dedi. Sonra teshis kondu, 63rendik; cok etkilendik; karamsar-
liga kapildik. ‘Gelecekte ne olacak?’, ‘Biz dliinceye yapacak?’ diye diisiinmeye bagladik™”°

“Bir ¢ocuk goriiyordum; belki B.” den daha kiigiik, ama normal bir cocuk ve ‘Niye’ diye is-
yan ediyordum. ‘Niye benim ¢ocugum 6ziirlii veya digeri gibi algilayamiyor?” ve inanin eger
cok gii¢lii duygularim olmasaydi, ben intihar bile diisiinmiistiim, size yemin ediyorum. Son-
ra kurtulug olmadigini fark ettim, ciinkii benden sonra o ¢ocuk ne olacakt: ve hala siirekli dii-
siincem, * Ben yarin 6ldiigiim zaman bu ¢ocuk ne olacak?” annede de bende de bu.””*

Ayni endiseleri ankete katilan 65 yasinda bir babaanne soyle dile getirmektedir:

% Akkok, Bayan Persembeler , s. 25
% Akkok, Bayan Persembeler, s. 21
0 Akkok & Ozer, a. g.e.,s.33

T Akkok & Ozer, a. g.e,8.3
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“Uziildiim, elimden geldigi kadar tedavisi icin ugrasacagim diye diisiindiim. Ben babaan-
nesiyim. Ana baba ayri, cocukla ilgilenen kimse yok. Ben hastayim. 65 yasindayim. Maddi ve
manevi her konuda ilgilenemiyorum. % 70 zihinsel engelli bir cocuga aylik baglanmasini is-
tiyorum. Heyet raporunu teslim ettim. Bir sonug alamadim. Yesil kart her yerde gecerli degil,

fazla ilgilenemeyecegim. Benden sonra bu ¢ocuk ne olacak? Cok iiziiliiyorum.”

Aynu sekilde spastik cocugu olan 41 yasindaki Lise mezunu bir anne de ¢ocugu-
nun kendisinden sonra ne olacagina iliskin endiselerini su sozlerle ifade etmistir:

“Aci, biiyiik bir aci, hi¢ gegmeyen, hicbir agr1 kesicinin iyilestiremeyecegi bir aci, yasadi-
Sim siirece bende kalacak, esdegeri olamayacak kadar biiyiik bir ac1. Her seye ila¢ olan zamanin
dahi, hafiflemedigi icimi hep kanatan bir ac1. Yavrum icinse mahrumiyet, mecburiyet, bundan
sonra “ya ben éliirsem o ne yapar?’”

Engelli cocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sikint1 ve zorluklardan biri de engel-
li ¢ocuk ile kardesleri arasindaki iliskilerden kaynaklanandir. Engelli bir kardes-
le biiytime, normal kardeslerin giinliik yasamlarinda pek ¢ok yonden degisiklige
yol agmakta; psikolojik uyum ve gelismelerinde baz1 giicliikler yasamalarina neden
olabilmektedir.”?Ayrica anne babanin engelli gocuklariile bakim ve ihtiyaglari gerceve-
sinde daha fazla ilgilenmek zorunda kaldiklarindan diger cocuklariyla yeterince ilgi-

lenememekten kaynaklanabilecek bazi sikintilar da bu konuda dikkati cekmektedir.”

Otistik kardesiyle daha fazla ilgilenmeden dolay1 onu kiskanan kardesinin yap-
t1g1 su davranis, bu konuda yasanan sorunlari anlamaya yardimc olabilecek nitelik-
tedir.

“Engelli olmayan kardes annesinin olmadig: bir zaman kollayip kardesini banyoya sokar
ve bir giizel yikar. Tam bu olayin iizerine anne gelince; ‘ben yapmadim o girmek istedi diye
kendini savunur’” anne de ‘ama biliyorsun onun otizmi var deyince ¢ocuk da bende de yikama-

tizm var’ diye cevap verir.””*

Otistik ¢ocugu olan bir baba da kizinin engelli olan kardesinin otistik oldugunu
kabullenmek istemedigine dikkat cekerek engelli olmayan ¢ocugunun yasadig1 sikin-
tiy1 dile getirmistir. “Kizimiza da kardesinin otistik oldugunu soyledigimizde Yok benim
kardesim otistik degildir’ dedi. Kabullenemedi.””

2 J. M. Kauffman & DP. Hallahan, Exceptional Children: Introduction to Special Education. Boston:
Allyn and Bacon. Publisher 1994, 5.499-501

Emine Ahmetoglu, Zihinsel Engelli Cocuklarin Kardes [liskilerinin Anne ve Kardes Algilarina Gore
Degerlendirilmesi., ( Yayinlanmamis Doktora Tezi) Ankara Universitesi Fen Bilimleri Enstitiisii
2004, s. 23-28

Inci Vural Kayaalp, Otizm ve Iletisim Problemi , Evrim Yay., Istanbul 2000, 5.68-69

5 Akkok & Ozer, a. g.e,8.23
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Ankete katilan anne babalar da diger ¢ocuklarinin engelli kardesleri sebebiyle ya-
sadiklar1 sikintilar1 ve ailenin karsilastiklar: zorluklar: ifade etmislerdir.

“Sik sik hastaneye gidiyoruz. Cocugumu egitmekte zorlaniyorum. Kardesiyle sorunlar
yaswyor” (43 yasinda egitilebilir zihinsel engelli gocugu olan okur yazar anne).

“Kendisinden yasca biiyiik abisi kardesi ile ilgilendigimiz icin aglwyor, hirginlagiyor.
Onun esyalarini elinden aliyor. Abisine nasil davranacagumzi, ne yapacagimiz bilemiyoruz
iki ¢ocukla ugrasmak beni yoruyor.” (37 yasinda Ogretilebilir ve egitilebilir zihinsel en-
gelli cocugu olan ilkokul mezunu anne).

4. Engelli Cocuga Sahip Ailelere ve Engelli Bireylere
Yénelik Manevi Destegin Onemi

Engelli cocugu olan ailelerin ve engelli bireylerin karsilastiklar: sikint1 ve zorluk-
lar ile ailelerin ¢ocuklarmin engelliligi sebebiyle hissettikleri, yasadiklar1 karmagsik
duygularla bas edebilmesi, ayrica engelli bireyin de gevresindekilerin gosterdikleri
olumsuz davranis ve tepkilerden ¢ok fazla etkilenmemesi; ayni zamanda yasadiklar
durumu daha makul bir sekilde anlamlandirabilmeleri ve ¢ocuklarinin engellilik du-
rumunu kabul etme siirecinin daha ¢abuk bir sekilde gerceklesmesi i¢in manevi des-
tegin’ gerekliligi kendiliginden 6nem kazanmaktadir. Zira bir problemle karsilasan
birey, sahip oldugu manevi degerlerinden ve dini inancindan problemin ¢oziimiine
iliskin bir ¢ikis yolu bulmaktadir.

Nitekim yapilan aragtirmalarda insanlarin % 45’inin stresli zamanlarinda birta-
kim dini davranslar: gergeklestirerek sorunu asmaya ¢alistiklari, hastalik, 6liim vb..
olumsuz bir durum karsisinda ise insanlarin % 78'inin dini degerlere yoneldikleri
tespit edilmistir. Bu ve benzeri arastirmalar, insanlarin stresli ve problemli zamanla-
rinda dine miiracaat ettikleri ve dini inanca ve uygulamalara yonelerek problemleri-
nin ¢oziimiine yonelik bazi metotlar uyguladiklarini gostermektedir. Stres aninda ya-
sanan durum veya olayla basedebilmek i¢in insanlarin dine yonelmeleri, bilingli bir
yonelmedir.” Zira stresli bir durumda insanlarin anlama, davranislarini kontrol etme

6 Manevi destek ise, istenmedik ve beklenmedik olay ya da durumu anlama ¢abast gercevesinde

bireyin i¢ diinyasini zenginlestiren,gelistiren ve dini inangla birlikte dinin saglikli, dogru ve
Oziine uygun anlamiyla da beslenen inang duygu, diisiince ve davranis biitiinliigii olarak nite-
lendirilebilir. (Bkz. Mary Elizabeth O'Brien Spirtuality in Nursing Standing on Holy Ground, Jones
and Bartlett publishers, Boston 2003, s..267-268, 280; Kenneth I. Maton The Stress- Buffering
Role of Spititual Support: Cross- Sectional and Prospective Investigation” Journal for Scientific
Study of Religion 28 (3)2001: s. 310-312; Dogan Ciiceloglu, Icimizdeki Cocuk, Remzi yay. Istanbul
1992s. 239 )

Charles A. Schafer, Richard L. Gorsuch, “Situational and Personal Variation Coping, ” Journal for
The Scientific Study of Religion, 32 (2), 1993, 5.136
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ve kendilerine olan giiven duygusu tehlike i¢ine girmektedir. Bu nedenle insanlar si-
kintili anlarinda dine ve maneviyata yonelmektedirler.”

Ay sekilde afet, kronik hastalik, sakatlik veya zuliimle karsilasan insan, bir yan-
dan tibbi veya hukuki yollarla bundan kurtulmaya galisirken, 6te yandan da ¢ogu
kez “neden bu olaylar basima/basimiza geldi” seklinde zihinsel bir sorgulama, agik-
lama getirme ve anlam bulma ¢abasi igine girebilmektedir.”

Yasadig1 durumu anlama ve anlamlandirma ¢abasi, ayni zamanda bireyin bu du-
rumu kabullenmesine yardimei olacaktir. Bu itibarla bireyin zihninde yasadigi beklen-
medik olayla ilgili “ni¢in ben?”, “neden boyle bir durumla karsilastim?”,sorulariin
cevabini bulmada yardimci olacak nitelikte manevi destege ihtiyact bulunmaktadir.
Ciinkii yasanan olay, kisi i¢in hayatini altiist edebilecek, giinliik yasamini zorlasti-
racak bir nitelikte ise, buna iliskin sorularin cevaplarim1 bulmada zorlanabilecektir.
Yasanan durumun nasil meydana geldigini agiklayabilecek sorulardan ziyade “ni-
¢in” boyle bir durumla karsilasildigina yonelik sorularin cevabi pek kolay buluna-
bilecek nitelikte degildir. Iste istenmedik ve beklenmedik bir olayla karsilagan bire-
yin yasadig1 olayla ilgili anlama, anlamlandirma c¢abasina yardimc: olacak sekilde
bilgilendirici ve rehberlik yapici sekilde manevi destege ihtiyaci bulunmaktadir. Bu
nedenle yasadig1 olay1 anlama ve anlamlandirma agisindan dini referansh anlatim,
birey icin 6nemli bir bilgi kaynag: olabilir. Nitekim Kose ve Kiigiikcan tarafindan
1999 depremi sonrasi yapilan arastirmada, depremzedeler tarafindan deprem olayi-
nin, “Allah’in isi, uyari, imtihan, ibret, ceza, kiiciik kiyamet, kiyamet provasi, kader,
mukadderat, Siinettullah” gibi kavram ve kelimelerle dini mahiyette algilandig: ve
anlamlandirildig gozlenmistir.*® Ayni sekilde Pargament ve arkadaslariin 586 kisi
tizerinde yaptiklar1 bir arastirmada dini inanglarin baz1 olaylar: anlamaya yardimci
oldugu belirlenmistir.*

Dini inanglar, en azindan sorunlarinin {izerine gitmenin en biiyiik engeli olan be-
lirsizlikleri ve kuskular1 ortadan kaldirir. Kisaca dini inanglar insanlara hayatin sorun-
larmin ¢oziimlenebilecegini anlatir. Ciinkii anlama, bilgi sahibi olma ve farkindalik in-
sanda bir seyler yapilabilecegi duygusunu uyandirir.®? Bu itibarla engelli ¢ocuga sahip
aileler de cocuklarinin ve engelli bireylerde kendilerinin “neden engelli oldugunu” an-

8 Rodgerson Thomas E. & Ralpp L. Piedgement, “Assessing The Incremental Validity of Religi-

ous Problem Solving Scale in the Prediction of Clergy Burnout”, Journal of the Scientific Study of
Religion, 37, 3, (September), 1998, 5.519
™ Cafer SadikYaran, Kotiiliik ve Teodise Vadi Yay. Istanbul 1997, s.7-8
0 Ali Kose & Talip Kiigiikcan, Dogal Afetler ve Din, Emre yay., Istanbul 2006, .86
81 J. Newman & Kenneth Pargament, “The role of religion in the problem Solving process”.
Review of Religious Research, 31,1990, s.390
Kose & Kiigtikcan, a.g.¢., s.17
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lamaya calisirken, dine ve manevi degerlere bagvurarak “neden” sorusunun cevabini
bulmaya galisirlar. Ankete katilan anne babalarin ¢gocugunun engellilik durumunu ve
engelli bireyler de kendi durumlarini Allah’in takdiri ve bir imtihani olarak degerlen-
dirdikleri gozlenmis ve yasadiklar1 durumu bu sekilde agiklamiglardir.

“Allah insanlar1 degisik yollarla sinav yapryor. Engelli cocuk sahibi insanlar1 da bu yolla
sinwyor onemli olan bu sinavdan basarili bir sekilde ¢ikmak” (28 yasinda egitilebilir ve 6g-
retilebilir zihinsel engelli gocugu olan lise mezunu baba).

“Ilk olarak cevremdeki normal cocuklara baktikca “Allah’im neden benim cocugum?” diye
diisiindiim. Sonra demek ki Rabbim bana bunu layik gormiis beni boyle imtihan ediyor (43 ya-
sinda egitilebilir ve gretilebilir zihinsel engelli cocugu olan Ilkokul mezunu anne).

“Allah’tan gelen oldugu ve belki de bu diinyada bu bizim simavimizdr diye diisiindiik”.
(38 yasinda egitilebilir zihinsel engelli cocugu olan ilkokul mezunu anne).

“Arkadagimin attig bir sagmanin isabet etmesi sonucu yasadigim kaza sebebiyle kaybet-
tigim sag goziimii Allah'in takdiri ile kaybettigime inaniyorum” (32 yasinda ilkokul me-
zunu gorme engelli erkek)

“Akrabamiz1 ziyaret etmek icin yaptigim yolculuk esnasinda yasadi§im kaza sebebiyle
ayagimdaki aksamay: Allahin takdiri olarak goriiyorum ve bundan dolay: Allah beni imtihan
etti.” (43 yasinda lise mezunu ortopedik engelli erkek)

Bununla birlikte ankete katilan 57 aileden 38’inin yagadig zorluk ve sikintilar: as-
mada, ¢ocuklarinin saglikli olmasi arzusu gergevesinde bazi dini igerikli manevi des-
tek davraniglarina bagvurduklar: goriilmektedir. Ayrica ailelerin kendilerine manevi
destegin verilmesinin yasadiklar1 durumu kabullenme ve sorunlariyla basa ¢ikmada
etkili olacagini belirterek uzmanlar tarafindan bu konuda bilgi verilmesini istemigler-
dir. Ayn sekilde engelli bireylerden de 38 kisiden 29 u yasadiklar: sikintilar1 asma-
da ve kendilerini iyi hissetmede manevi destek niteliginde baz1 davranislara basvur-
duklarini ayrica manevi destek saglanmasinin gerekli ve faydali olduguna inandik-
larimi ifade etmislerdir.

“Hani derler ya beterin beteri vardir diye ailelere bu konuyu manevi noktalariyla daha
giizel anlatabilecek cd veya brogiir hazirlansa ve en az yilda 2 kez seminer verilse moral ve ma-
nevi agidan daha iyi olur” (28 yasinda egitilebilir ve 6gretilebilir zihinsel engelli cocugu
olan lise mezunu baba).

“Moral ve manevi destek istiyoruz” (41 yasinda ogretilebilir zihinsel engelli cocugu
olan ortaokul mezunu anne).

“Manevi destek saglayacak seminerlere daha fazla yer verilmelidir. Bunlara ihtiyacimiz
var” (32 yasinda egitilebilir ve 6gretilebilir zihinsel engelli gocugu olan lise mezunu
baba).
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“Engelli ailesi olmak kisinin elinde degildir. EGitimin, manevi destegin de aile ile birlik-
te olmast gerekir. Engelli kisilere bakmamiz zor olmas: nedeniyle devletimizin bu tiir ailelere
maddi ve manevi yardim elini uzatmas: gerekir ve bu konudaki egitimin siirekli olmasini is-
tiyorum.” (47 yasinda egitilebilir ve 6gretilebilir zihinsel engelli ¢ocugu olan fakiilte

mezunu baba).

5. Engelli Cocugu Olan Ailelere ve Engelli Bireye
Verilebilecek Manevi Destek

Engelli cocuga sahip ailelerin ve engelli bireylerin yasadiklar1 sikint1 ve zorluk-
larla bagetmede yararlanabilecekleri 6nemli destek imkanlarindan biri de manevi
destek olabilir. Zira gerek ¢ocuklarinin bakim, tedavi ve ihtiyaglarini giderirken, ge-
rekse aile i¢i ve gevredekilerin olumsuz tutum ve davranislari nedeniyle karsilastik-
lar1 baz1 sikintilar, ailelerde moral agisindan tiziintd, ¢okiintli, usanma, kendilerini
kotii hissetme, yetersiz gorme vb. seklinde baz1 duygusal durumlara yol agmaktadir.
Aynu sekilde engelli bireyler de gevrelerindekilerin olumsuz tutum ve davraniglarin-
dan rahatsiz olabilmekte; kendilerine saglanabilecek tedavi, bakim, istihdam ve im-
kanlarin yetersiz olmasi nedeniyle de sosyal uyum sikintis1 yasamakta ve bazi zor-
luklarla karsilasabilmektedirler. Engelli birey ve engelli ¢cocuga sahip ailelerin mo-
ral diizeyini ytiikseltecek ve yasadiklar: sikintilarla bas edebilme giicii kazandiracak
onemli vasitalardan biri de, din ve maneviyattir. Clinkii dini inanglar ve bu gerceve-
de algilanan manevi destek, bireye Tanr1’'min yardim edecegi inancin: asilayarak bi-
reysel mutluluk ve huzurun elde edilebilmesi ve yasama arzusunun giiglenmesinde
merkezi bir rol oynamaktadir.

Nitekim 66 yas ve tizeri 41 kisi tizerinde yapilan bir arastirmada, yaslilarin bii-
yiik bir boliimii; “her seye giicii yeten”, sifa veren, “yol gosteren”, “6greten” , “ko-
ruyan bir varliga” yani Tanr1'ya inanmaktadir. Ayni zamanda onlar hastaliklara si-
fanmn Tanri'nin istegi ile gerceklesecegi (doktorlarin ve ilaglarin bu siirecte sadece,
Tanr’nin muradina aracilik edebilecegi) dolayisiyla ruhsal ve bedensel rahatsizlikla-
ra dua ile sifa bulacaklar1 kanaatindedirler. Ciinkii onlar Tanr1 ile iyi ve giizel bir ge-
kilde kurulan diyalogun kendilerine mutluluk ve huzur verecegi inancini tasimak-
tadir. Bu sonuglara gore saglam ve saghkli bir Tanr1 inanc kiginin kendisini mutlu
ve huzurlu hissetmesinde dnemli bir paya sahiptir. Dolayisiyla bireyin manevi des-
tek algisinin ruh saghigini koruyucu bir islev iistlendigi sdylenebilir.®® Ayni sekilde
iman, maneviyat ve saglik arasindaki etkilesimi arastiran Walch ve ekibinin tespitle-
ri 15181nda, manevi tecriibelerin psikolojik yiiklerin ortadan kaldirilmasini kamgila-

8 Asim Yapicy, Ruh saglig: ve Din, Psiko- sosyal Uyum ve Dindarlik, Karahan Yay., Adana 2007, 5.92
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yan bir etkisinin olabilecegi sonucuna varilmistir.? Bu itibarla, engelli ¢cocuga sahip
ailelerin ve engelli bireylerin yagadiklar1 zorluk ve sikintilar1 agma giicti olusturma-
da manevi destek, yararlanabilecekleri ve bagvurabilecekleri 6nemli bir destek unsu-
ru olarak degerlendirilebilir. Ayn1 zamanda manevi degerler ve dini inanglar, insana
giiven duygusunu kazandirmasi ve hayatin anlama ile ilgili 6nemli ac¢iklamalar sun-
mast sebebiyle de® engelli cocugu olan ailelerin yasadiklar1 engellilik durumunu an-
lamada ve izah etmede yararlanabilecekleri onemli vasitalardan biridir. Bu nedenle
engelli cocuga sahip ailelere ve engelli bireylere gerek yasadiklar1 sikintilar1 asmada
yardima olabilecek, gerekse engellilik durumunu anlamlandirmada katki saglayabi-
lecek sekilde manevi destegin sorunlar1 ¢dzmeye yardimci olucu ve anlam arayisina
katki saglayici nitelikte olmak {izere iki acidan verilebilmesi miimkiindiir: a) sorun-
lari, sikintilar1 ¢ozmeye yardimei olacak mahiyette manevi destek, b) engelli gocugun

bakim ve hizmetlerini daha iyi gerceklestirmeye yardimci olucu manevi destek.

6. Engellilikle ilgili Sorunlar1 C6zmeye Yardimci
Olacak Mahiyette Manevi Destek

Engelli bireyin engellilik durumu ile karsilastiginda once sok tiziintii, kizginlik
ve utang duygularini agmasi, bireysel ve sosyal uyumunu saglamasi, ayrica engel-
li ¢cocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin engelli oldugunu 6grendiklerinde yasadiklari
ve sonrasinda ¢ocuklarinin tedavisi, bakimi ve ihtiyaglarini giderirken karsilastikla-
1 sikintilar1 agmaya katki saglayici en 6nemli adim, “kabullenme” siirecini en kisa za-
manda gerceklestirmeleridir. Zira kabullenme, yasanilan sikint1 ve zorluklar karsi-
sinda engellikle ilgili “Ne yapilabilir?” “Neler yapabilirim?” sorularin1 sorarak ce-
vabin olusturulacagi, duruma uyum ve alisma siirecini olusturur. Bu tiir bir sorun-
la karsilasan aileler, bir siire sonra artik ¢ocuklarini oldugu gibi kabul etmeye baglar-
lar, yardim ve bilgi arayisina girerler, gelecek i¢in plan yapmaya baslarlar.® Bu stire-
ci hizlandiric1 sekilde manevi destek saglanabilir. Clinkii manevi degerler sayesinde
yasanan sikint1 ve zorluklarin daha rahat agilacag1 inanc gii¢ kazanir. Bu sebeple kar-

silasilan zorluklar ve rahatsizliklar insan i¢in yiik olmaktan ¢ikar. Kabullenme ile bi-

8 Ali Seyyar, Sosyal Hizmetlerde Manevi Bakim Sefkatli Eller Yay. Ankara , 2007: s. 57

% Hayati Hokelekli, Din Psikolojisi, Tiirkiye Diyanet Vakfi Yay., Ankara 1993, s.112, 116-117

86 Akkok & Ozer, a.g.e., s.12; Kemal Gokcan, “Oziirlii Cocuga Sahip Ailelerin Genel Ozellikleri
ve Oziirlii Cocuklarin Yasam Becerilerinin Gelistirilmesi” Ozel Egitim ve Rehabilite Hizmetlerine
Ihtiya¢ Duyan Bireyler ve Aileleri ( Edt.Said Demirel& Kamil Alptekin) Zihinsel Engelli Cocuklari
ve Aileleri Dayanigsma ve Yardimlasma Dernegi Yay., Ankara 2005, s.36
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rey yalnizlik, korku, endise ve yabancilik hissiyle artik manen sikilmaz. Kendini so-
runlar1 asacak gtlicte hisseder.”

Iste ailenin engelli gocugunun durumunu engelli bireyin de kendi durumunu ka-
bullenmesini kolaylastiric1 nitelikteki manevi destekte asagidaki hususlara yer veri-
lebilir: a) Engelliligi Anlamlandirma ve Sorunlar1 Asacak Giicti Olusturmada Engelli-
ligi Bir Imtihan Olarak Gérme: b) Emanet duygusunun asilanmasi, c) Zorluklarin iis-
tesinden gelme giiciinii olusturucu sabir deneyimi, d) Yasanan durumdan daha kotii-
siiniin olabilecegini fark ettirici siikiir bilinci, e) Kardeglerin kabullenmesine yardim-
c1 olacak kardeslik bilincini gelistirici ve empatik davranma. Ayrica, engelli cocugun
bakim ve hizmetlerini daha iyi gerceklestirmeye yonelik manevi destek olarak da, a)
engelli cocugun bakim ve hizmetinden dolay1 manevi 6diil anlayisi ile, b) engelli ¢o-
cugun bakim ve hizmetini daha iyi gerceklestirmeyi saglayici sorumluluk bilincinden
faydalanilabilir. Simdi bu alt bashklar: agiklamaya ¢alisalim:

Engelliligi Anlamlandirma ve Sorunlart Asacak Giicii Olusturmada Engelliligi Bir m-
tihan Olarak Gorme: Birey yasadig olay ya da durumlarla ilgili onlar1 anlama ¢abasi
gercevesinde “bunun anlami nedir?” sorusunu sorarak yasanan olay ya da durumun
nasil bir 6zelliginin oldugunu kavra- maya ¢alisir. Ciinkii yasanan olayin olus bi¢imi,
sebepleri olayin yapisi ile ilgili bilgileri ihtiva ederken olayin birey agisindan tasidig:
onem ve degeri lizerinde durmak da, bireyin kendi varliginin anlami, varolus ama-
a ile yiiz yiize gelmesinde etkili olabilir. Bundan dolay1 normal sartlar altinda insan,
hayatinin anlamli olup olmadigini sorgulamaz. Ancak giinliik yasamin akisini1 bozan
ve ya degistiren beklenmedik bir sekilde ortaya ¢ikan hastalik, aile krizleri, igsizlik
vb. birtakim olaylar bireyi anlam sorunuyla yiiz yiize getirir. Bu tarz sira dis1 olay-
lar, programlanmis hayat akisini kesintiye ugratarak “anlam arzusunu’”nun gergek-
lik kazanmasini engellemis ya da ertelemis olur ve anlamsizlik duygusunun gelisme-
sine neden olur. Bu itibarla bireyin hayati ve yasadiklarini anlamlandirmasinda “ya-
samin temel amac1”n1 kusatacak sekilde anlama ¢abasi onu varolussal bosluga diis-
mekten de kurtarabilecektir. Bireyin anlam arayisinda bireysel amag, istek, arzu, aile,
toplum, ideoloji ve din gibi yol gosterici bireysel ve ¢evresel birtakim imkanlar s6z
konusudur. Birey, hayatin1 anlamlandirma siirecinde bu referans/imkanlarin hepsin-
den ya da sadece birini merkeze almak suretiyle yararlanabilir.* Bu referans noktala-
rindan biri olan din, insana hayatin gayesi, 1stirap ve 6liim gibi hayatin kabul edilme-
si ¢ok zor olan yonleri, engellenme ve magdur olmanin 6zel sekilleri karsisinda nasil
davranilacag vb. konularla ile ilgili nemli bilgiler, agiklamalar sunar.*

¥ Seyyar, a.g.¢, a. 227
8 Abdiilkerim Bahadir, Insanin Anlam Arayist ve Din, Insan Yay. Istanbul 2002, 5.137
8 Hokelekli, a.g.¢, s.117
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Iste din, bu 6zellikleri gergevesinde diinya hayatinin ve yasanan olaylarin bir
“smanma” Ozelligine sahip oldugunu belirtmektedir. Kur’an-1 Kerim’de insanin bi-
raz korku, aglik, candan ve maldan eksiltme ile sinandig1 ve sabredenlere miijdele-
rin olduguna dikkat ¢ekilmekte, hayatin bir “imtihan” hayati oldugu vurgulanmak-
tadir. (2/155 Dolayisiyla Islam’ gére biitiin hayat bir imtihandir. Insanin bu diinyada
sahip oldugu ve mahrum kaldig: her sey, basina gelen iyi ve kotii her olay, imtiha-
nin bir pargasidir. Insanin varolus amacina yonelik bir sitnanma gergeklesmektedir.
Bu nedenle engellilik, hayatin taninmasi, kesfedilmesi ve bilinmeyen bir¢ok seyin 6g-
renilmesi i¢in bir firsat olabilir. Zira insanin yasadig1 her olay, onun hayatina deger
katmak, yasamini zenginlestirmek, tecriibesini artirmak, insani 6zelliklerini gelistir-
mek ve manevi agidan ilerlemesini saglamak amacini tasimaktadir. Engelli ¢ocuk sa-
hibi olmak da, saglikli ¢cocuk sahibi olmak da beraberinde belirli sorumluluklar: geti-

ren imtihan stiregleri olarak goriilmelidir

Dolayistyla Islam kiiltiiriinde yaganan bir ¢ok sikinti ve zorluk gibi engelli olma
da birey igin ya da engelli ¢ocuga sahip olma da anne baba i¢in bir sinanma olarak
degerlendirilmektedir. Bu stnanma igersinde oncelikle olarak yasanan durumu dini
inang sayesinde daha ¢abuk kabullenme ve engelli cocuga karsi bakim, tedavi, egitim
gibi bazi sorumluluk ve gorevlerinin oldugunu fark etme ve bunlar1 imkanlar: 6l¢ii-
siinde en iyi bir sekilde yerine getirmenin yer aldig1 sylenebilir.. Ciinkii Kur’an da
Allah’in hayat1 ve 6liimii insanlar igersinde kimin daha giizel davranacagini sisnamak
tizere var ettigi (Kur’an 67/2) belirtilerek hayatin bir imtihan yeri oldugu vurgulan-
mistir. Bu nedenle Islam kiiltiiriinde dini sorumlugun baglangici olan ergenlik déne-
minden itibaren bireyin yasadig1 seylerden dolay1 imtihan oldugu anlayis1 ona ka-

zandirilmaya ¢alisiilmaktadir.

Dolayisiyla Islam inanci igersinde engelli cocuga sahip olan anne baba ¢ocugu-
na nasil davranacag ile ve bu durumu kabullenip kabullenmeme agisindan sinandi-
g1 gibi geng ya da yetiskin birey de yasadig1 engellilik sebebiyle imtihan olmaktadir.
Ciinkii herhangi bir sebeple ergenlik doneminde ya da sonrasinda engelli olan veya
ergenlik donemine ulasan engelli birey, yasadig: zorluklar ve sikintilar kargisinda or-
taya koydugu davranislarla dini agidan sorumlu olacaktir. Bu nedenle gencin engel-
lilik karsisinda ortaya koyacagl tutum ve davranigslar onun bu siireci kabullenmesi
veya isyan, ofke kizginlik davranislari sergilemesine neden olabilecektir. Nitekim ya-
pilan bir arastirmada engellilik durumunu Allah’in bir imtihani olarak degerlendire-

rek engelliligini boyle anlamlandiran genglerin kabullenme siirecine daha kolay ulas-

95



Din, Felsefe ve Bilim Isiginda Engelli Olmak ve Sorunlar1 Sempozyumu

tiklar1 gozlenmistir.” Bu konuda bazi gengler duygu ve diisiincelerini su sozlerle ifa-

de etmiglerdir.

“Gegirdigim is kazas1 sebebiyle sag elimin ii¢ parmag1 kopmustu. Kendi kendime “neden
bu bagima geldi” diye sordum. Bazen kendimi sucluyordum. Okudugum dini kitaplarda yasa-
diklarimizin bir imtihan oldugundan bahsediliyordu. Ben de yasadiim bu durumu Allah'in
bana bir imtihan icin verdigini diisiindiigiimde rahatliyordum. Bu konuda bilgilendikce elim-
deki parmaklarimun yoklugunu daha rahat kabullendim ve simdi elimi daha iyi kullaniyo-

rum”. (24 yasinda lise mezunu bedensel engelli erkek)

“Cocukken yasadigim bir kaza sonucu bir goziimii kaybetmisim. Biiyiidiikce “neden boy-
le oldum, neden ben” diye sormaya basladim. Anne babama sordugumda bu bir imtihan, Al-
lah kullarini imtihan eder diyorlardi ve Peygamberimizin ve bazi peygamberlerin yasadiklar:
stkintilardan bahsederek onlarin da imtihan oldugunu soyliiyorlardi. Bunlar: diisiindiikge ra-

hatliyordum.” (19 yasinda ortaokul mezunu erkek)

Emanet duygusunun agilanmas: ve giiclendirilmesi: Anne babanin ¢ocukla kurduk-
lar1 iletisim, ¢ocugun aile icindeki degerine, roliine ve yerine gore degisir. Cocugun
ailenin adin siirdiirmesi, aile gelirine katkida bulunmasi, yashliklarinda anne baba-
ya bakmasi, onlara gelecekte giivence saglamasi, anne babanin ¢ikarlar: dogrultusun-
daki beklentileri arasinda yer alir.”’ Anne babanin, ailenin diger bireylerinin ¢ocukla
kurdugu iletisim temelinde s6z konusu beklentiler 6nemli rol oynar. Cocuk bu bek-
lentilere cevap verdigi ol¢gilide aile i¢inde deger kazanir; rol ve yer edinir. Aksi takdir-
de asagilanir, horlanir ve kiigtimsenir. Toplumumuzda en ¢ok kullanilan “adam ola-
madin” deyimi ¢ogunlukla ¢ocugun anne babanin beklentileri dogrultusunda dav-
ranmamasindan kaynaklanir. Anne babanin “adam olmak”tan anladigi, ¢ocugun
kendi beklentilerine cevap verecek sekilde gelismesidir. Oysa ¢ocuk “adam olmak”
¢abasi i¢indedir. Ancak ailenin beklentilerine uymayan, ters diisen bir adam bu ne-
denle ¢ocugun gelisim gorevlerine gore davranmasi anne baba i¢in ¢ok 6nemli olma-
digindan beklentilerine cevap verebilme durumuna gore ¢ocuk anne babasinin go-

ziinde degerli ya da degersizdir.”

% Bkz. Naci Kula,” Engelli Birey ve Ailelerinin Yagantilarinda H.z. Muhammed’in Ornekligi (
Corum Ornegi)” Din Bilimleri Akademik Arastirma Dergisi C.11, Say1.1, 2011, s.169

! Nitekim Kagit¢ibag: tarafindan yapilan bir aragtirmada ¢ocuk sahibi olmanin faydalari ile ilgili

verilen cevaplarda ¢ocugun omuzlarina ileride 6zellikle yashliklarinda anne babasina bakma

konusunda biiytiik bir sorumluluk yiiklendigi tespit edilmistir. Bu bulgu ayn1 zamanda gocuga

faydaci bir zihniyetle yaklagildigim da gostermektedir. (Bkz.. Cigdem Kagitgibasi Insan ve In-

sanlar Evrim Yay. Istanbul 1981, 5.90)

%2 Ozcan Koknel, insani Anlamak, Altm yay., Istanbul 1987, s. 289-280
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Ailede ¢ocuk diinyaya gelmeden 6nce anne babanin ¢ocukla ilgili diisiinceleri,
beklentileri, ¢evrenin ¢ocukla ilgili beklentileri, onun birey olarak, kendi gelisim 6zel-
likleri ¢ercevesinde hayata katilan, yeni bir canli seklinde olusmay1p, daha ¢ok “sahip
olmak” duygusunun yansimasi seklinde olan ailenin soyunu devam ettirici, ailenin
oviing kaynagi olucu, ileride sosyo-ekonomik agidan aileye katki ve itibar kazandiri-
c1 bir varlik olarak algilandiginda ise bu beklentilere uygun sonuglar ortaya ¢ikmadi-
ginda cocugun aile icindeki degeri azalabilmektedir. Elbette ki anne babalarin ¢ocuk-
lar1ile ilgili baz1 beklentileri ve arzulari olacaktir. Ancak bunlar cocugu kendine 6zgii
bir birey olarak gérme durumunu zedeleyecek sekilde olmamalidir. Iste bu noktada
dini inang ve manevi degerler insana bakista onun yaraticisi tarafindan en degerli bir
varlik olarak yaratildigl ve onun haklarina sayg: gosterilmesi gerektigini vurgular.
Bunlarin bilingli olarak kavranmasini saglayacak sekilde de insanin basta kendi ha-
yat1 olmak tizere kendisine verilen her seyi “Emanet Duygusu” ile gormesi ve ele al-
mast istenir®®** Boylece engelli gocuga sahip olan ailelere ¢ocuklarinin engelliligi se-
bebiyle yasadiklar1 sok, tizlintii, utang, kayg: vb. duygular: asarak ¢ocuklariin duru-
munu kabullenmelerini kolaylastiracak sekilde “cocuklarinin kendilerine Tanri'nin
bir emaneti oldugu” anlayis1 asilanabilir. Sahip olduklar1 dini inanglar1 sebebiyle bu
duyguya yogunlasmalar: saglanabilir ve bu duygu giiclendirilebilir. Ayni zamanda
kabullenme durumu “emanet duygusu” ile daha kisa zamanda saglanabilirse, cocuk-
larmin bakim, tedavi ve ihtiyaclardan kaynaklanabilecek sikint1 ve zorluklar da ko-
layca asilabilir. Zira anne baba ¢ocuklarinin kendilerine bir emanet oldugu bilinciyle
onlarin ihtiyaclarii daha rahat kargilayabilecek, yasadiklar1 bazi zorluklara daha ra-
hat gogiis gerebilecektir. Nitekim ankete katilan anne babalar da bu noktada “ema-
net duygusu”na vurgu yapmuslar, yasadiklar1 zorluklar1 asmada ve durumu kabul-

lenmede bunun roliine dikkat ¢ekmiglerdir.

“Esimden ve ailemden ¢ok destek aldim. Esimle oturup konustugumda benim iiziilme-

mem gerektigini onun bize Allah Teala tarafindan verilen bir emanet oldugunu ve o bizim im-

% Kur'an-1 Kerimde yaratilan her seyin insamn yararlanmasi i¢in onun hizmetine sunuldugunun

belirtilmesi (bkz Kur’an: 2/29; 13/ 2; 14/32-34; 16/5-14, 80-81; 17/70 22/ 26-37, 65 vb. ayetler) ve
her seyin mutlak sahibinin Allah oldugu ve tekrar O’'na dondiiriilecegi inancinin da siirekli
vurgulanmasi (Bkz. Kur'an 2/131, 156; 263; 5/28; 6/45, 71, 162 vb. ayetler) insanin var olan her
seye “sahip olma” duygusuyla degil, onlarin emanetgisi olarak yaklasmasini saglar. Bu nedenle
de insan yararlandig1 seylerin varligini tahrip etmeden onlardan kendi 6zellikleri gergevesinde
faydalanir.. Kendi hayatin1 da boyle gordiigiinde basta intihar olmak iizere beden ve ruh sag-
Iigin1 bozacak davranislardan kaginir.. Aymi zamanda ¢ocuklarini da kendisine emanet edilen
varliklar olarak degerlendirdiginde onlara karsi merhametli ve haklarini koruyucu sekilde dav-
ranarak kendini bu konuda sorumlu hisseder.

Seyyar, a.g.e, .s. 206-207
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tihanimiz, bu imtihani ¢ok 1yi bir sekilde kazanmamiz gerektigini soyledi.” (26 yasinda egi-
tilebilir ve 6gretilebilir cocugu olan ilkokul mezunu anne).

38 yasinda egitilebilir ve 0gretilebilir ¢ocugu olan ilkokul mezunu anne ise ¢o-
cugunun engelli olusunu su sekilde degerlendirerek kabullenmeyi yasadigini belirt-
mektedir. “Allah’in bize emaneti ve takdiri ilahisi Allah’tan gelene raziyim.”

“Bunu kendime fazla dert etmedim. Ciinkii Hazreti Allah’tan geldigini, O'nun boyle di-
ledigini ve bu cocugu bana emanet olarak, bir hediye olarak verdigine inancim sonsuz. Elim-
den geldigince giizel bakmaya ¢calistyorum. (27 yasinda spastik ¢ocugu olan ilkokul me-

zunu anne).

Zorluklarin Ustesinden Gelme Giicii Olusturucu Sabir Deneyimi: Engelli gocugu olan
ailenin 6zellikle cocugunun tedavi ve bakimiyla ilgilenirken zorlanma ve bazi sikinti-
larla karsilasmasi onun azmini, cesaretini ve dayanma giiciinii zayiflatabilir. Boylesi
durumlarda zorluklarin iistesinden gelmesine, dayanmasina yardimci olabilecek en

onemli manevi destek vasitalarindan birisi de sabirdir.

Sabir, sosyal hayatta ve beseri iliskilerde dogabilecek pek ¢ok olumsuzluga ve
actya katlanma, insanin kendi giicii ve iradesi disinda maddi ve manevi yonleriy-
le degisik sekillerde ortaya ¢ikan sikinti, bela, musibet 6liim, hastalik sakatlik, dogal
afet, ekonomik kriz vb. zorluklara kars1 heyecana kapilmadan, tedirgin olmadan, fev-
ri hareketlerde bulunmadan, panige kapilmadan ve sikayet etmeden sogukkanlilik-
la dayanma giictinii olusturmaktir.”® Sabir, tasidig1 bu 6zellikleri sebebiyle Kur’an-1
Kerimde (2/156) Allah’tan yardim isteme yontemi olarak zikredilmistir. Bununla bir-
likte sabir kavraminin tarihsel siireg igerisinde anlamin yitirerek, yanls anlasilan te-
mel kavramlardan biri oldugu goriilmektedir. Kur’an da girisilen dogru, hayirl bir
¢abada insanin karsilagabilecegi zorluklara ve olumsuzluklara kars: dayanikli olma-
y1, direnmeyi, metaneti ve cesareti ifade eden sabir davranisi, halk arasinda basa ge-
len olumsuzluklara karsi koyamama, baskiya boyun egme, yoksunlugu olumlama
ve hayata dair iddialardan vazge¢menin ifadesi olarak bir anlamda, “elimden bir sey
gelmiyor ne yapayim yapacak bir seyim yok” seklinde ifade edilen 6grenilmis acizlik
davranig1® gibi algilanir hale gelmistir.”” Bu acidan bakildiginda sabur, bireyin yasa-
dig1 felaket ve ac1 dolu olay karsisinda, caresizlik ve giivensizlik duygularini olustu-
rucu ve artiric bir fonksiyon tasir. Halbuki Kur’an’da sabrin Allah’tan yardim isteme
araci olarak ifade edilmesi, onun olay1 anlama ve sorunlar1 asmada son derece etki-

li bir yontem oldugunu gostermektedir. Ciinkii sabirla ortaya konan dayanma ve di-

% Seyyar, a.g. ¢, 5.233
% Bkz. Cuiceloglu, Insan ve Davranist, Remzi Kitabevi, istanbul 1991, s.317
7 Omer Ozsoy ve IThami Giiler, Konularima Gére Kur’an, Fecr yay., Ankara 1996, s.443

98



Din, Felsefe ve Bilim Isiginda Engelli Olmak ve Sorunlar1 Sempozyumu

renme giicli, aynt zamanda bireyin yasanan olay1 asacak gticii kendisinde hissetme-
sine inanmasidir.*”

Nitekim ankete katilan ailelerden bazilar1 yasadiklar1 zorluklar1 asmada ve duru-

mu kabullenmede sabrin gerekliligini dile getirmislerdir.

“Cocugum biraz umutsuz iyilesme konusunda cevrem ¢ocugumu suclamasalar da keske
bana sabrin imanin basi oldugunu sik sik anlatsalar da cocugumun benim igin bir miikafat ol-
dugunu sabirla benim cennetim olacagina cevremin destek vermesini istiyorum.” (41 yasin-
da spastik ¢ocugu olan lise mezunu anne).

“Bu konularda sabirli olmay: ve bu isin egitimle nasil asilmas: gerektigi anlatilsa da si-

kintilarimizi agma giiciimiiz olsa...” (28 yasinda egitilebilir zihinsel engelli cocugu olan
lise mezunu baba).

Engelli birey ve engelli ¢ocugu olan aileler ¢ocuklarinin bakim ve ihtiyaglarini
giderirken karsilastiklar: zorluklar: veya ¢evrenin olumsuz tutum ve davranislari so-
nucu yagadiklar: stkintilar1 asmada dayanma giicii olusturacak sekilde sabir deneyi-
mini soylece gerceklestirebilirler: Once yasanan sikint1 ve zorluklar karsisinda olay1
ve sorunlar1 dogru bir sekilde tanimlama, sabrin (biligsel yonii), ikinci olarak olayin
sarsici etkileri karsisinda dayanma giicli olusturma (duygusal yonii), son olarak ta
sorunlar1 asacak sekilde ¢oziim iiretme ve gerceklestirme (davranigsal yoniinii) orta-
ya koyacak sekilde uygulayabilirler. Ciinkii sabir, dncelikle yasanan olumsuz durum
ve sartlarin hemen akabinde olay1 dogru ve net kavrayacak sekilde ilk adim1 atmakla
baglar. Durumu dogru ve saglikly, sogukkanli bir sekilde tanimladiktan sonra olusa-
bilecek duygusal sarsilmalar1 asma ve direnme giicii kazanilabilir ve sakin, serinkan-
l1, duygusal bir durum yasanabilir. Son olarak ta yasanan sikintilar1 agsacak sekilde ne
yapacagini belirleme ve bazi uygulanabilecek ¢oziimler tireterek zorluklar asilmaya
calisilir. Boylece cocugun engelliligi kabullenilerek, duruma aligma ve zorluklara da-

yanma giicli olusturulur.

Yasanan Durumdan Daha Kétiisiiniin Olabilecegini Fark Ettirici Mevcut Duruma [lis-
kin Siikiir Bilinci: Engelli cocuga sahip ailenin ve engelli bireyin kabullenme stirecini
kolaylastirict 6nemli manevi unsurlardan biri de yasanan durumdan daha kétiileri-
nin oldugunu diistinerek, mevcut durumlarina stikretmektir. Ciinkii stikiir, sozliikte
kadir kiymet bilmek, takdir etmek tesekkiir etmek, iyiliklere karsi memnuniyet gos-
termek, memnun oldugunu bildirmek ve hissettirmek, iyiligi iyilikle karsilamak, bir

seyin karsiligini vermek anlamlarma kullanilmistir.”” Bu itibarla bakima muhtag kisi

% Naci Kula, “Istenmedik ve Beklenmedik olaylarla Karsilasan Bireylere Yonelik Moral ve Mane-
vi Destegin Onemi” Dinbilimleri Akademik Aragtirmalar Dergisi V1, Say1 2, 2006, s. 88
% {smail Dogan, Sosyoloji Kavramlar ve Sorunlar, Sistem Yay., Istanbul 1998, s.1243
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saglik noktasinda asag1 derecede bulunan garesiz hastalara ve ileri derecede bakima
muhtagclara bakip haline siikretmelidir. Bir bacagi olmayan bakima muhtag kisi, iki
bacagin1 kaybetmis kisiye bakmalidir. Bir gozii olmayan da, iki goziinii yitirmis gor-
me engelli insana bakmalidir ve haline siikretmelidir. Ayn1 zamanda bakima mubh-
tag kisi yitirdigi beden fonksiyonlarindan ziyade sahip oldugu biitiin diger nimetleri
isleyen diger bedeni fonksiyonlarini goz oniinde bulundurarak, bunlar i¢in siikiirde
bulunmalidir. Béyle davranildiginda ise basta psikolojik rahatlama, i¢ huzuru, mev-
cut kazanimlarini daha iyi kullanma becerisi vb. imkanlara kavusulmus olur. Nite-
kim, Kur’an’da da bu nokta insana hatirlatilmaktadir “Eger siikrederseniz ben de nime-

timi artiririm. Sayet nankorliik ederseniz azabim ¢ok siddetlidir”. (14/ 7)

Bakima muhtag kisi sikayetci olmayip siikrederek durumunu kabullendiginde
olaylarin olumlu (manevi) yonlerini gormeye baglayacak, iyimserligin hazzim ta-
darak daha diinyada iken manevi huzuru ve mutlulugu yakalayacaktir. Bu nedenle
siikretmek, Allah’a glivenmek, hayata ve olaylara miispet yonden bakip iyimser ol-
mak demektir. Bunu gergeklestirmede de kisinin kendi durumuna tiziilmek yerine,
kendinden daha kétii olanlar ya da daha kotii bir durumda olabilecegini diisiinerek
haline siikretmesi etkilidir. Bunu su 6rnek ¢ok gtizel anlatmaktadir: “Abdiilaziz b. Ebu
Davud demistir ki; “Muhammed b. Vas'in elinde bir yara gordiim. Muhammed b. Vasi benim
yaraya iiziildiigiimii goriince bana, ‘Bu yarada, Allah’in benim iizerimde ne kadar biiyiik bir
nimeti vardir, biliyor musun? Ciinkii Allah, bu yaray: gozbebegimde, dilimde ve beynimde
kilmamistiy” dedi. Bunun iizerine onun yarasi beni rahatlatt.”'®

Boylece engelli bireyin ve engelli ¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin durumlarinm
kabullenmelerini kolaylastiracak ve yasadiklari sikintilara dayanma giicti olusturabi-
lecek manevi destek olarak siikiir bilinci {izerinde durulabilir ve bunun 6nemi anla-
tilabilir. Bunun i¢in de sahip olduklariin farkina varmak gerektigi ve kendilerinden
daha kotii durumda olanlarin bulundugu hatirlatilabilir. $tikriin bu rolii ve 6nemi

ankete katilan aileler tarafindan da vurgulanmgtr.

“Dini agidan ¢ogu kisiler hayata engelsiz aile fertleriyle devam ederken biz niye bu hale
geldik. Ey Yiice Yaraticum! diye de feryat ettik. Ama sonralar: git gide alistik. Hayir ve ser-
rin de 1yi halinde kotii halin de Yiice yaraticidan geldigine siikretmekten baska bir seyin elden
gelmedigine kani olduk” (36 yasinda egitilebilir ve 6gretilebilir zihinsel engelli ¢ocugu

olan lise mezunu baba).

“Cocugumun engeli atesli hastalikla bagladr Heniiz bir yaginda idi ve ilk giinden beri te-
davi gormekte; biiyiik bir sabir ve sefkat ile yaklastik. Allah’a siikrederek zorluklar: asmay: ba-

19 fbnul Kayyim el Cevziyye,Sabredenler ve Siikredenler (Cev. Zeynel Abidin Tatlioglu), Insan Yay.,
Istanbul 1994, 5.163
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sardik, su anda rahatiz. Aile olarak mutlu ve umutluyuz.” (29 yasinda ortopedik engelli
¢ocugu olan lise mezunu baba).

“Spastik engelli olarak sag elimi yeterince kullanamiyorum. Ama eli kolu olmayan insan-
lar1 diisiindiikce halime siikiir ediyorum. Ve kendimi ¢aresiz olarak gormiiyorum. (27 yasin-
da spastik engelli erkek)

“Dogustan gorme engelli olmama ragmen ayaklarim ve vuciidiimun diger kisimlar1 sag-
liklr oldugundan kendi ihtiyaclarimi giderebiliyorum ve bundan dolay: halime siikrediyorum.
(41 yasinda gorme engelli erkek)

Kardeslerin Kabullenmesine Yardimci Olacak Manevi Destek: Engelli ailelerin yasa-
diklar1 sikint1 ve zorluklardan biri de engelli ¢ocuklariin diger ¢ocuklari tarafindan
kabullenilmesi, onunla olan iligkileri ve ailenin daha ¢ok onunla ilgilenmesine bag-
I1 ortaya gitkmaktadir. Engelli kardeslerinin durumu, diger ¢ocuklarda baz1 duygu-
sal tepkilere neden olmaktadir. Bu tepkiler, engelli cocukla ailenin daha fazla ilgilen-
mek zorunda kalmasi sonucu kizginlik, kiskanglik, yasanan sorunlarin kaynag olarak
engeli gormeye bagh diismanlik, engelli kardesine farkli davranmadan kaynaklanabi-
lecek sucluluk, engelli kardesleri igin keder duyma, kendilerinin ya da ¢ocuklarinin da
kardesleri gibi olacagindan korkma, engelli kardesinden utanma ve sikilma, kardesine
sevgi ve ilgi gostermeyerek reddetme duygulari seklinde yasanabilir. Yasanan tiim bu
duygusal ve davranigsal tepkiler, kardesten kardese degisiklik gostermektedir. Kar-
degler arasindaki iliski, bazen normal gelisim 6zellikleri ve diger ¢cocuklarda da goz-
lenen iligskilerden kaynaklanabilen engellilige bagli olmaksizin olumsuz birtakim du-
rumlarin ortaya ¢tkmasma da neden olmaktadir. Ancak engellilikten kaynaklanan
kardesgler arasindaki duygusal tepkiler, ailenin tutum ve davranislar: ile de ilintili
olabilmektedir.'"!

Ailenin tutum ve davraniglarinin etkisiyle ve engelliligin kardesler tizerinde olus-
turdugu etkiler sebebiyle yasanabilecek duygusal tepkilere bagh kabullenme sorunu-
nu asmaya yardimci olacak sekilde normal olan kardeslere manevi destek saglanabi-
lir. Bu noktada 6zellikle kardeslik bilincini gii¢lendirici ve empatik davranmay1 sag-
layici tarzda dini inanglar ve manevi degerlerden yararlanilabilir. Yunus Emre nin
vurguladig1 6nemli bir manevi deger olan, “yaratandan o6tiirii yaratilan1 sevme”nin
onemi'” ¢cocuga gelisim Ozellikleri g6z Oniine alinarak anlatilabilir.

Engelli Cocugun Bakim ve Hizmetlerini Daha Iyi Gerceklestirmeye Yardime: Olucu Ma-
nevi Destek: Engelli cocugu olan aile, cocugunun bakim ve ihtiyaglarini gidermede za-

" Ahmetoglu, a.g.e., 5.25- 37

12 Yunus Emre’nin bu soziiniin engelli birey ve ailesinin sosyal uyumundaki énemi ile ilgili bkz
Naci Kula “ Engelli Birey ve Ailesinin Sosyal Uyumunda “ Yaratilan1 Hosgor Yaratandan Otiirii”
Anlayismin Onemi,” Tasavouf, [lmi ve Akademik Arastirma Dergisi, Y11 6, say1 15 2005, 5.153- 176)

101



Din, Felsefe ve Bilim Isiginda Engelli Olmak ve Sorunlar1 Sempozyumu

man zaman zorlanabilir, yorulabilir, usanabilir, 6zellikle de tedavisinde maddi agi-
dan sikint1 yasayabilir. Boylesi durumlarda aileye gii¢ kazandiracak, motive edecek
sekilde sunulacak olan manevi destek son derece 6nemlidir.

Ankete katilan 44 aile, ¢ocuklarinin bakim ve hizmetlerini gergeklestirirken za-
man zaman bazi sikintilar ve zorluklar yasadiklarini belirterek bu noktada manevi
destege ihtiyaglarmin oldugunu; bunun gergeklestirilmesi seklini de % 23t konfe-
rans olarak, %59 egitici seminerler ve % 18’i de uzmanlar tarafindan hazirlanacak do-
kiimanlar seklinde belirtmistir.!%

Bu itibarla aileyi motive edecek, yasadiklar: sikintilar1 agsmalarina katk: saglaya-
cak, cocuklarinin bakim ve hizmetlerini daha iyi bir sekilde siirdiirmelerine yardimci
olacak manevi destekte su hususlar tizerinde durabiliriz: a) manevi 6diil ( sevap) an-
layis1 b) engelli cocugun bakim ve hizmetlerinin daha iyi gergeklestirilmesini saglayi-
c1 sorumluluk (hesaba ¢ekilme) bilinci.

Engelli Cocugun Bakim ve Hizmetinden Dolayt Manevi Odiil Anlayisi: Engelli cocugu
olan aileye ¢ocuklariin bakim ve hizmetlerinde siireklilik kazandiracak ve yasadik-
lar1 sikintilar1 agsmalarina yardimc olacak, onlar1 motive edecek manevi destek, yap-
tiklarinin manevi bir degerinin oldugu anlayisidir. Zira “bakima muhtaglarin duasi-
n1 almanin tesvik edildigi, ¢linkii onlarin duasinin kabul edilen dualardan oldugu”'*
miijdesi ve bakima muhtag kisileri memnun etmenin ve ihtiyaglarini gidermenin sa-

daka hiikmiine gectigi inanci,'®

anne babanin ¢ocuklarinin bakim ve hizmetlerindeki
istegini arttiric1 ve onlar1 motive edici manevi bir destektir. Bu itibarla anne babanin
sevkinin kirildig1, kendilerini manen yorgun hissettikleri zamanlarda, onlara ¢ocuk-
larima bakmalarinin, onlarla ilgilenmenin manevi birtakim 6diillerinin oldugu hatir-

latilir ve bu konuya odaklanmalar1 saglanabilir.

Engelli Cocugun Bakim ve Hizmetini Daha lIyi Gerceklestirmeyi Saglayict Sorumluluk
Bilinci: Anne baba i¢in ¢ocugunun bakim ve ihtiyaglarini gidermek, bir yandan haz
verirken, diger yandan da yeterince gerceklestirememe diislincesi veya birtakim zor-
lanmalar sebebiyle de tiziintii ve hayal kirikligina neden olabilir. Bu durumda anne
babanin tiziintii ve hayal kirikligini asmasina yardimc olacak sekilde manevi destek
onemlidir. Cilinkii onlarin yaptiklar: isi onemsetecek, zorluklari agsmalarina yardima
olacak bir bakis acisi etkili olacaktir. Iste bu bakis acis1, anne babanin yasanan durum

13 Bkz. Naci Kula, “Engelli Cocuga sahip ailelere Yénelik Moral ve Manevi Destek” (Corum Orne-
gi)” Uluslar aras1 Osmanlidan Cumhuriyete Corum Sempozyumu, C2, Corum Belediyesi Yay.
Corum, 2008, s. 916

104 Peygamberimizin “hastalarin duasini aliniz, onlarin duast makbuldiir” hadisi (Ibn-i Mace Ce-
naiz 1) basta hasta olmak iizere bakima mubhtag kisileri ziyaret ederek, onlarin ihtiyaglarim
gidererek dualarini1 almanin 6nemini ortaya koymaktadir.

19 Seyyar, a.g.¢; s. 197
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karsisinda daha iyi tercihler yapmasinda etkili olabilecek bir sorumluluk anlayist ile
gerceklesebilir. Zira yasanan durumlar karsisinda bireyler birtakim tercihler yapar-
lar. Bu tercihler olay1 devam ettirme, degistirme, birakma, kendini basarisiz gérme
ya da daha iyisini yapacak sekilde kararli hissetme vb. sekilde olabilir. Iste anne baba
i¢in de ¢ocugunun engelliligine bagli olarak onun bakim ve hizmetlerini gerceklesti-
rirken yasanan zorluklar, engeller, bu durumda ne yapmalar: gerektigine iliskin bir-
takim kararlar almalarini gerektirecek anlardir. Bu karar alma 6ldiikten sonra yaptik-
larindan hesaba ¢ekilecegi anlayisina dayali sorumluluk bilinciyle olmalidir. Zira zor
anlarda énemli kararlar alirken ve baz1 tercihler yapilirken degisik kriterler kullanila-
bilir. Bunlar arasinda uzmandan yardim almak, daha 6nce ayn1 deneyimi olana basg-
vurmak, kendi hislerinize ve 6ngoriiniize gore hareket etmek, menfaatlerinizi dikka-

te almak veya din ve maneviyat eksenli bir bakis acisindan yararlanmak yer alabilir.

Din ve maneviyat, insana hayatin gayesi, 1zdirap ve 6liim gibi hayatin kabul edil-
mesi ¢ok zor olan yonleri, engellenme ve magdur olmanin 6zel sekilleri karsisinda
nasil davranilacagi vb. konularla ile ilgili onemli bilgiler, agiklamalar sundugu'® i¢in
maneviyattan yararlanilabilir. Ayrica insanin hayatinda yasadig: olay ya da durum-
lar karsisinda ne yapmasi, nasil davranmasi gerektigi konusunda birtakim bilgiler
verilmistir. Ornegin, Kur’an-1 Kerimdeki 67/2. ayet, hayat ve 6liimiin giizel davran-
manin anlagilmasi ve gergeklestirilmesi agisindan bir sitnanma olarak yaratildigindan
bahsederek bireye bu konuda bir bakis acis1 sunmaktadir. Ayn1 zamanda Kur’an da
bir ¢ok yerde, insanin ve yaratilanlarin 6liimiinden, varliklarinin sona ereceginden
bahsedilmektedir. Insanin da 6ldiikten sonra yeniden diriltilip yaptiklarindan hesaba
cekilecegi hatirlatilmakta ve uyarilmaktadir. Anne babaya ¢ocugunun bakim ve ih-
tiyaglarini giderirken karsilastig1 zorluklari asmada yardimci olacak sekilde manevi
destek hesaba ¢ekilme bakis acisiyla sunulmalidir. Boylece anne babaya ¢ocugunun
bakim ve ihtiyaclarimi giderirken zorluklara gogiis gerici ve onlara ellerinden geldi-
gince daha iyi bakim ve hizmeti saglayici bir biling diizeyi kazandirilabilir Ayni za-
manda yasadiklar: sikint1 ve zorluklar1 da ciddi kararlar almay1 saglayan dnemli an-
lar olarak degerlendirip bu durumu sorumlu davranma bilincini olusturmada bir fir-
sat olarak gorebilirler. Bu biling sayesinde anne baba manevi agidan kendilerini daha
gugclii, istekli, azimli hissedebilir ve yaptiklarmin 6nemli oldugunu fark edici bir bi-
ling diizeyine ulasabilir.

Ankete katilan aileler i¢inde yasadiklar: sikint1 ve zorluklar1 asmada gocuklarinin
durumunu Allah’in bir liitfu olarak goéren ve bunun da onlarla daha fazla ilgilenme-

lerine vesile oldugunu belirtenler olmustur.

1% Hokelekli, a.g.e., s.117
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“Basta cok sikintilar yasadim. Uziildiim, agladim. Ama sonra Allah’in sevdigi kullarma
bazi sikintilar verdigi diisiincesiyle bunu Allah"in bize bir liitfu olarak goriip ona bakabilecek
bir anne olarak beni se¢tigini diisiiniince rahatladim. Ve sorunlarimi astim. Cocugumu ¢ok
seviyorum.”'” (38 yasinda egitilebilir ve 0gretilebilir zihinsel engelli cocugu olan lise

mezunu anne).

“Bu durumu Allah’in takdiri olarak goriiyorum. Allah bana bir seyleri fark etmem igin ve
O'na bakmam igin bir imkan olarak verdi diye diisiiniiyorum. O’nu ¢ok seviyorum.” (45 ya-
sinda Ogretilebilir zihinsel engelli cocugu olan ilkokul mezunu anne).

Sonug ve Degerlendirme

Cocuk, ailenin devamini siirdiirmede 6nemli bir rolii olan, evin nesesi, anne baba
olma hazzini tattiran bir varlik olarak degerlendirilebilir. Bu nedenle her anne baba, ¢o-
cuk sahibi olmay1 arzular. Cocuklarimin olacagini 6grenince de bir yandan seving goz-
yaslar1 doker, diger yandan da acaba ¢ocugumuz nasil olacak endisesi ve merakini ya-
sar. Cocuk saglikli diinyaya geldiginde aile mutludur ve ¢ocuk sahibi olmanin tadini ¢1-
karmaktadir. Aksi bir durumda ise, aile sok, tiziintii, kizginlik, garesizlik, isyan, reddet-
me gibi birtakim duygular yasar. Durumu kabullenmek istemez. Careler aramaya bas-
lar, doktor doktor dolasir. Cocugunun tedavisi, bakim ve ihtiyaglarini giderirken de,
baz1 zorluklar ve sikintilarla karsilasir. Boylesi durumlarda kendilerine yardimci ola-
cak ve destek olacak birilerinin ya da bazi imkanlarin ihtiyacini hissederler.

Engelli bireyin ve engelli cocuga sahip ailelerin ¢ocuklarmin durumunu kabul-
lenmede, bakim ve ihtiyaglarini gidermede karsilastiklar: sorunlar1 asmada kendile-
rine yardimci olabilecek 6nemli vasitalardan biri de manevi destektir. Zira din ve ma-
neviyat, insanin yasadigi ac1 ve 1zdirap durumlarina yonelik bazi agiklamalar sunma-
nin yaninda, yasadiklar1 zorluklar1 asmaya da yardimcr olmaktadir. Bu nedenle biz
bu ¢alismamizda Corum’daki engelli birey ve engelli cocugu olan ailelere iliskin yap-
tigimiz ¢calismanin verilerini kullanarak, engelli birey ve engelli gocugu olan ailelere
nasil bir manevi destek saglanabilir konusu tizerinde durarak, bunlarin neler olabi-
lecegini ele aldik. Bu cercevede engelli cocuk sahibi ailelere engellilik durumunu ka-
bullenmeyi saglayici, ¢ocuklarinin bakim ve hizmetlerindeki zorluklar1 asmaya yar-
dimar olucu ve yagsadiklar engellili§in anlamini kavratici sekilde manevi destek hu-
suslarina degindik

Engelli bireyin engelliligi kabullenmesi ve ailenin de engelli cocugu kabullenme-
yi kolaylastirici sekilde, yasanan engelliligi bir imtihan olarak gorme, emanet duygu-

17 Down sendromlu ¢ocugu olan bir anne de kendisinin ona bakabilecek en uygun anne olarak

secildigine inandigini ve cocuguyla severek ilgilendigini belirtmistir. ( Bkz Oziirlii Kadinlarimiz
ve Oziirlii Cocuklarimizin Anneleri Paneli Ankara 1997, s.72 )
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sunu asilama ve gli¢lendirme, zorluklara dayanma giicii olusturucu sabir deneyimi,
kendilerinden daha kotii olanlarin farkina vararak mevcut durumlarina stikiir bilinci
ve engelli olmayan kardesler acisindan da engelli kardesleriyle uyum iginde iletisim
kurmalarini saglayici kardeslik duygularimi giiglendirici anlayis ve empatik davran-
ma becerisi konulari tizerinde durduk. Ayrica, engelli cocuga sahip ailelerin ¢ocukla-
rinin bakim ve hizmetlerinde yasadiklar: sikintilar1 asmalarina yardimer olacak sekil-
de yaptiklarmin manevi bir 6diil (sevap) karsiliginin oldugu anlayisi ile hesaba cekil-
me diisiincesi gergevesinde daha iyiyi gerceklestirme arzusu seklinde manevi deste-
gin verilebilecegi tizerinde durduk. Daha sonra da engelli ailelerin ¢ocuklariin du-
rumunu anlama ¢abalarina katki saglayacak olayin bir sinanma oldugu ve yasananla-
rin yasam kalitesini artiric1 bir farkindalik bilincini olugsturdugunu belirterek, bu hu-
suslar gergevesinde manevi destegin verilebilecegi ifade etmeye ¢alistik.

Sonug olarak sunu sdyleyebilir ki, engelli birey ve engelli cocuga sahip aileler, ¢o-
cuklarinin bakim ve tedavileri esnasinda yasayabilecekleri sikint1 ve zorluklari asma-
da manevi destek gergevesinde yukarida ele aldigimiz konularda egitilmelidir. Ciin-
kii engelli birey ve engelli cocugu olan aile, gocugunun bakim ve tedavisi esnasin-
da birtakim zorluk ve engelle karsilasmaktadir. Bu zorluklar: asmada basta aile igin-
den ve yakinlarindan destek énemli 6l¢giide yardimcr olabilecegi gibi, ailenin morali-
ni ylikseltecek cocuguna yaptig1 hizmetin ne kadar degerli ve anlamli oldugunu ona
kavratacak manevi destege de ihtiyaci bulunmaktadir. Manevi destegin engelli bi-
rey ve ailesinin karsilastig1 zorluklar1 asmasina yardimci olmasini saglayacag sekil-
de egitilmesi elbette ki bilimsel ¢ercevede ve programli bir sekilde gerceklestirilmeli-
dir. Bunun iginde gerek ilahiyat Fakiiltelerinin din psikolojisi ve din egitimi anabilim
dallarinin bu konuda olusturacagi egitici seminer ve programlarla gerekse, sivil top-
lum kuruluslar1 vasitasiyla engelli cocuga sahip aile bireylerine egitim verilebilir. Ay-
rica son zamanlarda saglik ve sosyal hizmetler alaninda da 6nem kazanmaya basla-
yan “manevi bakim”'® konusu cergevesinde de engelli birey ve engelli ¢ocuga sahip
ailelere egitimler verilerek manevi destek saglanabilir.

108

Bu konuda 6rnek olarak; Ergiil Sadak& Bayik Ayla “ Hemsirelik ve Manevi Bakim” Cumhuri-
yet Universitesi Hemsirelik Yiiksekokulu Dergisi 8 (1) 2004; Kostak Akgiin Melahat, “Hemsire-
lik Bakiminin Spirtiiel Boyutu” Firat Saglik Hizmetleri Dergisi, C.3 say1 6, 2007; Dastan Bostanci
Nihal & Buzlu Sevim; “ Meme Kanseri Hastalarinda Maneviyatin Etkileri ve Manevi Bakim”
Maltepe Universitesi Hemsirelik Bilim ve Sanat Dergisi, C.3, say1 1, 2010 calismalar1 verilebilir.
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