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0z. Bu aragtirmanin amaci engelli ergene sahip annelerin yasadiklar1 problemlerin annelerin gériisleri
dogrultusunda ortaya konulmasidir. Nitel arastirma yoénteminin kullanildif1 arastirmada yari
yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmis ve bu arastirmanin ¢alisma grubunu amach érnekleme
yoluyla ulasilan ve ¢ocugu ergenlik doneminde olup zihinsel, isitsel ve gérme engellerinden bir ya da
daha fazlasimma sahip 15 anne olusturmaktadir. Verilerin analizinde ise, betimsel analiz ve igerik
analizinden yararlanilmistir. Arastirmadan elde edilen sonuglara iliskin olarak doért tema
olusturulmustur. Bu temalar sirasiyla, gelisimsel 6zellikler, 6zel yasam, sosyal ¢evre ile ailenin ¢ocuga
tutumu/o6neriler seklindedir. Bu temalara iliskin de c¢esitli kategoriler olusturulmustur. Arastirmadan
elde edilen sonuclara gore engelli ergenler diger ergenlerle benzer problemler yasamaktadir. Ayrica
annelerin biiylik bir kismi psikolojik sorunlar yasadigini dile getirmis ve cocugu ile ilgili cevreden gorsel
tepkiler almaktadir. Ayrica katilimcilarin ¢ok biiyiik bir kismi ergen ile ilgilenmenin en o6nemli
yaklasimlardan biri oldugunu ortaya koymaktadir. Elde edilen sonuglar ilgili literatiir ¢ercevesinde
tartisilmis ve 6nerilere yer verilmistir.

Anahtar Sézciikler: Engelli ergenlik, fenomenolojik, anne

Abstract. Aim of current study is to reveal the problems that mothers of disabled adolescents face via
their views. In current study, interview technique one of the dimensions of qualitative method was used.
Participants of study, consist of 15 mothers of adolescents with one or more mental, hearing or visually
impairment. Participants were chosen via purposeful sampling and with this sampling it was aimed to
reveal the problems in details and deeply. In data analysis, descriptive and content analysis were used.
Four themes were created related to findings of study and they are developmental features, personal life,
social environment and attitudes toward child/recommendations respectively. Regarding created
themes, categories were determined. Results were discussed and suggestions were given.

Keywords: Disabled adolescence, phenomenological, mother

SUMMARY

The adolescence has been handled as stressful and stormy period among developmental
processes (Petersen, Compas, Brooks-Gun, Stemmler, Ey, & Grant, 1993). Moreover the common
terms such as depression (Erdzkan, 2009; Eskin, Ertekin, Harlak, & Dereboy, 2006; Galambos,
Leadbeater & Barker, 2004; Hauenstein, 2003; Sampson & Mrazek, 2001) anxiety (Bozkurt,
2004; Eldeklioglu, 2008; La Grace & Lopez, 2008) and anger (Cenkseven, 2003; Siitcii, Aydin, &
Sorias, 2010; Reyes, Meininger, Liehr, Chan, & Mueller, 2003) have been subject to numerous
studies in puberty. Being a handicapped person may increase the potential problems that may

! Bu arastirma 26. Uluslararas1 Egitim Bilimleri Kongresi (ICES-UEBK 2017)'nde sé6zli bildiri olarak
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occur in adolescence in addition to handle this period as a stressful and stormy period
(Atkinson, Atkinson, Smith, Bem, & Hoeksema, 2002; Peterson et al., 1993).

There exist various studies regarding handicapped adolescent in the literature (Cheng &
Udry, 2002; Maart & Jelsma, 2010; Peverly & Wood, 2001; Reinehr, Dobe, Winkel, Schaefer, &
Hoffman, 2010) but studies about their mothers are scarcely any. When the studies regarding
the families of handicapped children were examined, anxiety (Coskun & Akkas, 2009; Dogru &
Arslan, 2008), depression (Uguz, Toros, Inang, & Colakkadioglu, 2004) and social support (Ersoy
& Ciirtik, 2009; Karadag, 2009) are the terms that commonly occur in the literature of special
education. To date, almost no study was conducted that investigate the problems of mothers of
handicapped adolescents via qualitative method. Mothers of handicapped children have more
responsibility than fathers (Kaytez, Durualp, & Kadan, 2015; Sari, 2007) and this is also one of
the significance of current research.

The puberty causes some problems for both families and adolescents but having a
handicapped child may bring some more and different problems for parents. Ozsenol, Isikhan,
Unay, Aydin, Akin and Gokcay (2003) stated that even having a normal baby creates new and
unusual situation for parents. In that case, having a handicapped baby may cause marriage and
family problems and ruin the standards in the family. Studies revealed that factors such as
stress (Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001; Frey, Greenberg & Fewell, 1989; Weiss,
2002), anxiety (Ozyazicioglu & Buran, 2014) and depression (Olsson & Hwang, 2001; Singer,
2006) may be important in families with handicapped children.

Ozsenol, Isikhan, Unay, Aydin, Akin and Gékgay (2003) stated that even the birth of a
normal child may cause difficult and unusual situations in the family. In case of having a
handicapped baby the family relationships may be destroyed. Studies regarding families with
handicapped children revealed that stress (Dunn, Burbine, Bowers, & Tantleff-Dunn, 2001; Frey,
Greenberg, & Fewell, 1989; Weiss, 2002), anxiety (Ozyazicioglu & Buran, 2014) and depression
(Olsson & Hwang, 2001; Singer, 2006) are important factors.

In sum, even the problems that the families with handicapped children were investigated
in several studies in the literature but it is important to propound the difficulties that the
mothers of handicapped adolescents face in this period via qualitative method. Thus, we aim to
reveal the developmental and social problems that handicapped adolescent and their mothers
face in their puberty.

Method

Phenomenological approach one of the methods of qualitative research was used in current
study. In qualitative studies perceptions and events are examined with a realist and integrative
ways in their natural environment via using observation, interview or document analysis
(Yildirim & Simsek, 2006).

Study Group

The study group consists of mothers of disabled (one or more handicaps as mental, hearing or
visual impairments) adolescents -between 11-17- continue their education in special education
centers. Purposeful sampling method was used in choosing the study group by using the criteria
of being a mother of disabled adolescent.

Semi-structured Interview Form

In addition to personal information form, we used semi-structured interview form in data
collection. In the first step, the literature was examined then the form was created. To provide
the validity of the form, five professionals have the doctoral degree in counseling psychology and
special education reviewed the form and questions. Revisions were made in the direction of
professionals. Then the pilot study was conducted with five mothers of handicapped adolescent
and in line with feedback the last version of form was created.
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Results

In line with the mothers views four theme were created such that developmental features,
personal life, social environment and attitudes toward the adolescent. The first theme
developmental features consist of four categories as physical, sexual, emotional and social and
the mothers in this theme stated that their handicapped adolescents have similar puberty
problems with normal ones. For the second theme -personal life- two categories were created
such as personal problems and social life. In the third theme, social environment, the reactions
of other people and the emotions that mothers face were examined. Four categories were
occurred for the reactions named as verbal, visual, positive and behavioral. The mothers usually
suffer from visual reactions of others and they feel sadness, anxiety, discomfort and shame as a
result of other people’s reactions. More than a half of mothers feel sadness for that result. In the
last theme, attitudes toward adolescents, four categories were created as attention, informing
adolescent, education and socialization. More than half of mothers indicated that interest and
attention to child is the most important part of raising a handicapped adolescent.

Discussion and Conclusion

In current study the puberty problems that mothers of handicapped children were examined in
line with their views. According to findings, four theme were created such that developmental
features, personal life, social environment and attitudes toward the adolescent.

Studies in the literature (Erermis, Kose, Bildik, Ozbaran, & Aydin, 2016; Tekinarslan &
Eratay, 2013) indicated similar results with current study. Erermis, Kose, Bildik, Ozbaran and
Aydin (2016) found that adolescents with Asperger syndrome had social and psychological
problems in this period and increased violence were revealed among these children. Moreover,
Tekinarslan and Eratay conducted a study with families of mentally handicapped children and
found that violence was increased whereas distinct physical changes.

When the personal life themes were reviewed, mothers mostly have psychological

problems. The literature suggests the higher levels of depression (Breslau, Staruch, & Mortimer,
1982; Glidden & Schoolcraft, 2001; Ollson & Hwang, 2001), burnout (Duygun & Sezgin, 2003)
and stress (Uguz et al,, 2004; Weiss, 2002) among families with handicapped children.
Other people in social environment mostly have visual reactions to their children and that result
in sadness among mothers. Karadag (2009) studies with mothers of mentally and physically
handicapped children and revealed approximately half of mothers were uncomfortable with this
situation. Similarly Top (2009), conducted a qualitative study with mothers of autistic children
and mothers commonly felt sadness according to this result. Lastly, mothers of handicapped
adolescents emphasized the importance of attendance to child. When the literature examined
the acquisition of knowledge (Akcamete & Kargin, 1996; Ozen, Colak, & Acar, 2002) and social
support (Duygun & Sezgin, 2003; Ersoy & Curiik, 2009) were important factors. Moreover,
mothers indicated that informing adolescents and families would be one of the most important
steps to overcome the difficulties in this period.
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GIRIS

Cocukluktan yetiskinlige bir gecis donemi olarak ele alinan ergenlik dénemi (Atkinson vd.,
2002; Hamarta, Baltaci, Ure ve Demirbas, 2010; Kulaksizoglu, 2005) erinlik ile baslayip
yetiskinlige kadar devam eder. Cinsel olgunlugun gergeklestigi donem veya yas olarak
tanimlanan erinlik yalniz biyolojik degisikliklerin degil ayni zamanda psikolojik ve toplumsal
degisikliklerin de ortaya ciktig1 bir donemdir (Yazgan Inang, Bilgin ve Kili¢ Atici, 2015). Baska bir
deyisle ergenlik insanda bedence boyca bliylimenin hormonal, cinsel, sosyal, duygusal, kisisel ve
zihinsel degisme ve gelismelerin oldugu bulugla baslayan ve bedence biiylimenin sona ermesi ile
sonlandig1 disiintilen 6zel bir evredir (Kulaksizoglu, 2005). Gelisim doénemleri arasinda ergenlik
donemi bir¢cok acidan stresli ve firtinali bir dénem olarak goriilmektedir (Petersen, Compas,
Brooks-Gun, Stemmler, Ey ve Grant, 1993). Bunun yani sira depresyon (Erézkan, 2009; Eskin,
Ertekin, Harlak ve Dereboy, 2006; Galambos, Leadbeater ve Barker, 2004; Hauenstein, 2003;
Sampson ve Mrazek, 2001) kayg1 (Bozkurt, 2004; Eldeklioglu, 2008; La Grace ve Lopez, 2008) ve
ofke (Cenkseven, 2003; Siit¢li, Aydin ve Sorias, 2010; Reyes, Meininger, Liehr, Chan ve Mueller,
2003) gibi kavramlar ergenlik donemi baslica problemlerini olusturmaktadir.

Ergenlikte aile iliskileri, gencin fizik ve bilissel gelisimi, sosyal ¢evresi, ana baba deger ve
beklentileri ile cocugun gelisme ve davranislarinin bu beklentilere uyup uymamasi gibi bircok
etmenden etkilenir. Ergenlikteki anne baba ve c¢ocuk arasindaki iliskiler incelendiginde
kontroliin 6énemli bir konu oldugu goriiliir. Cocuk bir yandan 6zerkligi kazanma baska bir deyisle
kendi benligini bulup ana baba kontroliinden ¢ikma ¢abasindayken 6te yandan ana baba da
¢ocugun lizerindeki kontrollerini yitirmenin kaygisini yasamaktadir (Hortagsu, 2003). Ergenlik
donemi bireyin daha fazla bagimsizlastigl, ailesinden giderek uzaklastigi ve ailenin disinda yeni
baglanma yasantilar1 olusturdugu bir dénemdir. Bu siire¢ her zaman sakin ge¢cmez ve ergen ile
aile arasinda kacinilmaz g¢atismalar ortaya ¢ikabilir (Arnett, 2013). Birey ergenlik déneminde
diger bireyler ile iletisim yoluyla saglikl iliskiler kurmaya calismaktadir. Ancak iletisimde
basarili olmak her zaman miimkiin degildir. Ciinkii insanlarla iletisim kurabilmek bir¢ok insana
sikint1 verir ve bu Kisiler baskalar1 ile bir arada olmakta sorun yasar, sosyal ortamlarda
kendilerini ifade etmekte gii¢liik ceker ve dogru davranip davranmadiklar konusunda endise
yasarlar (Hamarta vd., 2010).

Ergenlik donemi bir¢ok aile ve ergen acisindan bazi problemler olusturmakla birlikte bu
donemde engelli bir ergene sahip olmak bazi aileler acisindan daha farkli bir siirece isaret
edebilmektedir. Ozsenol, Isikhan, Unay, Aydin, Akin ve Gékcay (2003)’e gore, aile i¢cin normal bir
¢ocugun dogumu bile aileye birgok yenilik ve alisiimasi zor olan kosullar yaratmaktadir. Dogan
cocugun engelli olmasi ise, aile yasantisinda alisilmis durumlarin ve esler arasindaki evlilik
iliskilerinin bozulmasina neden olabilmektedir. Yapilan arastirmalar engelli ¢ocuga sahip
ailelerde stres (Dunn, Burbine, Bowers ve Tantleff-Dunn, 2001; Frey, Greenberg ve Fewell, 1989;
Weiss, 2002), kaygi (Ozyazicioglu ve Buran, 2014) ve depresyon (Olsson ve Hwang, 2001;
Singer, 2006) gibi faktorlerin 6nemli olabilecegini ortaya koymaktadir.

Her ne kadar anne babalarin yasam kalitelerini etkileyen faktérlerden biri onlarin ¢ocuk
sahihi olmamalari olsa da bazen ¢ocuk sahibi olmak da bir armagan olarak diisiiniilmeyebilir
(Aysan ve Ozben, 2007). Aileye katilan yeni bireyin engelli olmasi, ailede sok etkisi yaratarak,
tiyelerin karmasik duygular yasamalarina ve normal aile yasaminin bozulmasina neden
olabilmektedir. Ailenin engelli cocuga iliskin tepkileri, bireysel diizeydeki bir¢ok 6zellik yaninda
(kisilik ozelligi, yas, egitim durumu), sosyal destek mekanizmalarina ve cocuk dogmadan 6nceki
ailenin fonksiyonlarinin saglikli olup olmamasina gore degisebilmektedir. Engelli cocuga sahip
ailelerdeki rol ve islevlerde karisiklik yasanabilmektedir (Giilsen ve Ozer, 2009; igmeli, Ataoglu,
Canan ve Ozcetin, 2008; Ozsenol, vd., 2003). Cocuklarda olabilecek herhangi bir engel durumu
aile icin oldukca travmatik bir durum haline gelebilmektedir (Uguz vd., 2004). Dogacak her
¢ocuk, anne babasi tarafindan heyecan ve kaygiyla beklenmekte, bu siirecte ailede dogacak
cocuga iliskin cesitli beklentiler olusmaktadir. Aileye katilan ¢ocugun normal gelisim
gostermiyor olmasi, ailenin beklentilerinin farklilasmasina, yogun kaygi ve stres yasamasina
neden olabilmektedir. Yetersizligi olan bir ¢ocuga sahip olan aileler ayn1 zamanda ¢cocugun
bakimi, egitimi, tedavisi ve buyiitiilmesi gibi konularda cesitli giicliikler yasamaktadirlar
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(Sivrikaya ve Tekinarslan, 2013). Akkok (2003) engelli ¢cocuga sahip ailelerin ortaya koydugu
tepkileri ortaya koymus ve engelli bir ¢cocuga sahip oldugunu 6grenen ailelerin en sik ortaya
koyduklar1 tepkinin “Asama Modeli” oldugunu ifade etmistir. Buna goére, farkli 6zelligi olan
¢ocugu oldugunu 6grenen anne babalar ilk asama olarak duygusal bir karmasiklik i¢ine girerler;
davranislar diisiinceler karmasiktir. Daha sonra yas, asir1 lziintii, hayal kirikligi, kaygi, ret,
sucluluk ve savunma mekanizmalarinin yogun yasandigi tepkisel asama gelir. Bunu ise ne
yapilabilir; ne yapabilirim sorularinin sorulmaya baslandigi uyum ve duruma alisma asamasi
takip eder, aileler daha sonra bilgi ve becerilerini gelistirmeye, cocuklari ve kendileri i¢in planlar
yapmaya ve gelecegi diisiinmeye baslarlar. Bunun yani sira ailelerin gosterdigi diger tepki
modelleri ise siirekli lzilintii modeli, kisisel yapilanma modeli, caresizlik, giligsiizliik ve
anlamsizlik modeli seklindedir (Akkok, 2003).

Ergenlik déneminin bir ¢ok acidan stresli ve firtinali olarak ele alinmasinin (Atkinson,
Atkinson, Smith, Bem ve Hoeksema, 2002; Peterson vd., 1993) yani sira engelli bir ergen olmak
bu dénemde yasanilan problemleri arttiran bir etmen olarak ele alinilabilir. Ergenlik déneminde
bulunan engelli bireylerle ilgili yapilan ¢alismalar (Cheng ve Udry, 2002; Maart ve Jelsma, 2010;
Peverly ve Wood, 2001; Reinehr, Dobe, Winkel, Schaefer ve Hoffman, 2010)ergenlik déneminin
engelli bireyler icin de oldukca bir yonii oldugunu gostermektedir. Ornegin Maart ve Jelsma
(2010) fiziksel engelli ergenlerle yaptiklar1 arastirmada engelli olmayan akranlar1 kadar riskli
cinsel davranislar gosterebilecegi ve HIV gelistirebilecegini ortaya koymaktadir. Bunun yani sira
Reinehr ve digerleri (2010) engelli ¢cocuklar ve ergenlerde obezite ile ilgili yaptiklar1 alan yazin
arastirmasinda engelli ¢ocuklarin engelli olmayan akranlarina gore ¢ok daha fazla obezite ile
miicadele ettiklerini ortaya koymaktadir. . Engelli cocuga sahip ailelerle yapilan arastirmalar
incelendiginde ise bu ailelerin yasadiklar1 kaygi (Coskun ve Akkas, 2009; Dogru ve Arslan, 2008),
yasam doyumu (Arslan, Hamarta ve Deniz, 2002), depresyon (Uguz, Toros, Inan¢ ve
Colakkadioglu, 2004), umutsuzluk (Hamarta, Uslu ve Deniz, 2002) ve sosyal destek (Ersoy ve
Curuk, 2009; Karadag, 2009) en sik ¢alisilan konular arasinda yer almaktadir. Ancak ergenlik
doneminde engelli gocugu olan ailelerin bu dénemde yasadiklar1 problemler nitel bir arastirma
yontemi ile ele alinmamistir. Engelli ¢cocuga sahip annelerin babalardan daha fazla sorumluluk
almaktadir (Kaytez, Durualp ve Kadan, 2015; Sari, 2007).

Ozellikle engelli cocuga sahip anneler ¢ocuklarinin bu gelisim déneminde bir ¢ok rol
tistlenmekte ve cocuklarinin bakimina daha fazla katilmaktadirlar. Ergenlik dénemi bir ¢ok
acidan ergen icin firtinal ve stresli bir donem olarak tanimlanirken, ailelerin de bu konudaki
goriisleri benzerdir. Normal bir ergene sahip olan aileler bile cocuklarinin bu déneminde bir ¢cok
problem yasarken, engelli bir ergene sahip olmak ailelerin bu siirecteki stresini arttirmaktadir.
Dolayisiyla engelli cocuga sahip aileler ¢ocuklarinin bakimi, aile iliskileri ve kisi ici bir cok
problem yasarken, ergenligin getirmis oldugu bir ¢ok fizyolojik ve psikolojik degisimlerle basa
cikmak durumunda kalmaktadirlar. Turan-Giirhopur ve Isler-Dalgi¢c (2017) engelli cocugu olan
ailelerin aile yiikiiniin belirlenmesinin ve sosyal destegin bu silirecteki en 6nemli islevlerden biri
oldugunu ortaya koymaktadir. Ayrica engelli cocuga sahip ailelerin cesitli gereksinimlerinin
belirlenmesi hem aileler hem de engelli ¢cocuklari icin 6nemli olacaktir (Kaytez vd., 2015). Sonug
olarak, engelli ergenler ve ailelerin bu gelisim déneminde yasadiklar1 problemler gesitli
arastirmalarda ele alinmasina ragmen; engelli ergen annelerinin c¢ocuklarinin bu gelisim
doneminde yasadiklar1 problemler daha once nitel bir calisma ile ele alinmamistir. Nitel
arastirmalar dogal yollarla gerceklesen giinliik olaylara odaklanamamasi nedeniyle gercek
yasama yonelik bir resim sunar, olaylarin altinda yatan etkenlerin anlasilma olasilig1 artar ve
daha zengin ve biitlnciil bir icerik sunar (Kiling, 2016). Bunun yani sira, nitel arastirma
yontemleri bir olay1 ya da olguyu daha ayrintili inceleme olanag verirken (Yildirim ve Simsek,
2008) az sayida kisi ya da durum iizerinden cok daha derinlemesine bilgi edinmemizi saglar
(Biitiin ve Demir, 2014). Bu arastirma ile de engelli ergene sahip annelerin ¢ocuklarinin bu
donemde yasadiklar1 problemlerin nitel yontem kullanilarak daha detayli ve derinlemesine
incelenmesi amaglanmaktadir. Bu arastirmanin amaci da, engelli ergene sahip olan annelerin
¢ocuklar ile ilgili bu dénemde yasadiklar1 gelisimsel ve sosyal problemlerin anne goriisleri
dogrultusunda ortaya konulmasidir. Arastirmanin hem gelisimsel agidan hem de engelli bir
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birey olarak toplumda yasanilan problemleri ortaya koymasi acgisindan ilgili alanyazina 1s1k
tutacag diisiiniilmektedir.

YONTEM

Bu arastirmada nitel arastirma desenlerinden biri olan fenomenolojik desen
kullanilmistir. Nitel arastirma, gozlem goriisme ve dokiiman analizi gibi nitel veri toplama
yontemlerinin kullanildigi, algilarin ve olaylarin dogal ortamda gergekgi ve biitiinciil bir bicimde
ortaya konulmasina yonelik nitel bir siirecin izlendigi arastirmalardir (Yildirinm ve Simsek,
2006).

Calisma Grubu

Arastirmada kullanilan 6rnekleme yontemi amagh orneklemedir. Amach o6rnekleme
yontemleri pek cok durumda olgu ve olaylarin kesfedilmesinde ve agiklanmasinda yararh olur
(Yildirim ve Simsek, 2006). Arastirmada amach 6rnekleme ydntemi ile ergenlik doneminde
¢ocugu olan ve 6zel egitim merkezine devam eden annelerin bu donemde yasadiklari problemler
detayli ve derinlemesine ortaya konulmaya calisilmistir. Secim Olgiitleri olarak ergenlik
doneminde ¢ocugu olan annelerdir. Arastirmanin ¢alisma grubu 11-17 yas arasinda zihinsel,
isitsel ya da gorme engellerinden biri ya da bir kacina sahip Konya’'da 6zel egitim merkezine
devam eden ¢ocuklarin annelerinden olusmaktadir. Arastirmanin ¢alisma grubu yaslar1 32 ile 50
arasinda degisen 15 anneden olusmaktadir. Cocuklarin engel gruplari incelendiginde ise, 3 cocuk
isitme engelli, 7 ¢ocuk zihinsel engelli, 2 ¢ocuk isitme ve zihinsel engelli iken, 3 cocuk ise gdrme
ve zihinsel engelli seklinde degismektedir. Katilimcilarin egitim diizeyleri ele alindiginda okuma-
yazma bilen anne sayis1 4 iken, 7 anne ortaokul ve 4 anne ise lise mezunu seklindedir.
Katilimcilarin mesleki tecriibeleri bulunmamaktadir.

Veri Toplama Araci
Yar1 Yapilandirilmis Gériisme Teknigi

Arastirmada verilerin toplanmasinda kisisel bilgi formunun yani sira veri toplama
yontemlerinden yar1 yapilandirilmis goriisme teknigi kullanilmistir. Yari yapilandirilmis
goriisme formunun olusturulmasinda éncelikle ilgili alan yazin taramasi yapilmustir. ilgili alan
yazin taramalari hem ergenlik dénemi ile ilgili hem de engelli cocugu olan ailelerin yasadiklari
problemlere yénelik olarak yapilmustir. Ilgili alan yazin ¢ercevesinde ergenlik doneminde engelli
¢ocugu olan annelerin ¢ocuklarinin bu doéneminde yasadiklari problemlere iliskin yari
yapilandirilmis goriisme formu olusturulmustur. Goriisme formunun gegerligini saglamak
amaciyla, olusturulan form Rehberlik ve Psikolojik Danismanlik ile Ozel Egitim alaninda doktora
derecesine sahip bes oOgretim iiyesi tarafindan incelenmistir. Ogretim iiyelerinin goriisleri
dogrultusunda sorularda degisiklikler yapilmistir. Daha sonra formun pilot uygulamasi ergenlik
doneminde ¢ocugu olan bes anneye yapilmis ve bazi sorularin anlasilmamasi ve cevaplanmada
zorluk yasanmasi iizerine soru formu iizerinde degisiklikler yapilarak daha anlasilir hale
getirilmistir. Alinan geri bildirimler dogrultusunda form son halini almistir.

Yar1 yapilandirilmis gériisme formu sorulari asagidaki sekilde hazirlanmistir;

1. Cocugunuzun ergenlige girdigini davranislarindaki hangi degisikliklerden
anladimiz?(Fiziksel, sosyal, duygusal, cinsel)

2. Onlarin ergenlige girmesiyle birlikte sizin hayatinizda ne gibi degisiklikler meydana geldi?

3. Cocugunuzun ne tir davranislari cevrenizdeki insanlar1 rahatsiz etti? Onlardan ne tir
tepkiler aldiniz? Davranislari neler?

4. Cocugunuzun ergenlikteki sorunlarini asabilmek icin neler yapmaniz gerekiyor ve engelli
cocugu olan ailelere 6nerileriniz nelerdir?
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Verilerin Toplanmasi

Verilerin toplanmasinda gizlilik ve goniillik esas alinmistir. Verilerin toplanmasinda
katilimcilara yonelik herhangi bir yonlendirme yapilmamistir. Veriler toplanmadan 6nce
arastirmanin amaci ile ilgili katilimcilara detayh bilgi verilmis alinan bilgilerin gizli kalacag:
belirtilmistir. Goriismeler ses kayit cihazi ile toplanmis ve gerektigi yerlerde arastirmacilar
tarafindan notlar da alinmistir. Gorlismeler yaklasik olarak 20-30 dakika stlirmiistiir.
Goriismeler, 6zel egitim merkezlerine devam eden ergenlerin anneleri ile bu o6zel egitim
merkezlerinde ylritilmistiir.

Verilerin Analizi ve Yorumlanmasi

Elde edilen verilerin analizinde betimsel analiz ve igerik analizi tekniklerinden
yararlanilmistir. Icerik analizinde temel amag, toplanan verileri aciklayabilecek kavramlara ve
iliskilere ulagsmaktir. Betimsel analizde 6zetlenen ve yorumlanan veriler icerik analizinde daha
derin bir isleme tabi tutulur. Bu sayede betimsel bir yaklasimla fark edilemeyen kavram ve
temalar bu analiz sonucu kesfedilebilir. Bu amagla toplanan verilerin 6nce kavramsallastirilmasi
daha sonra da ortaya ¢ikan kavramlara gére mantikli bir bicimde diizenlenmesi ve buna gore
veriyi aciklayan temalarin saptanmasi gerekmektedir (Yildirim ve Simsek, 2006). Ilk asamada
katihmcilarin gériisleri ses kayit cihazi ile alinmistir. ikinci asamada ses kayit cihaz ile elde
edilen bilgiler yazili hale getirilmis ve her goriisme birden baslayarak “K” ile kodlanmistir.
Uciincii asama tema ve kategorilerin olusturulmas1 asamasidir. Ergenlik déneminde engelli
¢ocuga sahip annelerin yasadiklar1 problemlere iliskin temalarin olusturulmasinda betimsel
analiz, kategorilerin olusturulmasinda ise icerik analizinden yararlanilmistir. Betimsel analizde
elde edilen veriler daha 6nceden belirtilen temalara gore yorumlanirken, icerik analizinde elde
edilen bu yorumlar daha derin bir isleme tabi tutulur (Yildirinm ve Simsek, 2008). Elde edilen
veriler, ilgili alan yazin 1s1g8inda betimsel analiz yoluyla temalastirilmis daha sonra icerik analizi
ile bu temalara ait kategorilere ulasilmistir. Annelerin yasadiklar1 problemlere iliskin gelisimsel
ozellikler, 6zel yasam, sosyal cevre ve ergene yoOnelik tutumlar/éneriler seklinde temalar
olusturulmustur. Annelerin yasadiklar1 problemler ilgili alan yazin 1s1g8inda temalara ayrilmis ve
icerik analizi ile kategoriler olusturulmustur. Her kategori ile ilgili 6érnek anne gorisleri
bulgularda yer almaktadir.

BULGULAR

Ergenlik doneminde engelli cocugu olan annelerin yasadiklar1 problemlere iliskin olarak
gelisimsel 6zellikler, 6zel yasam, sosyal ¢evre ve ergene yonelik tutumlar/oneriler seklinde dort
tema olusturulmustur. Temalar, kategoriler ve 6rnek goriisler bu boliimde yer almaktadir.

Gelisimsel 6zellikler Temasi

Engelli ergene sahip annelerin goriislerine gore ergenlerin bu donemde gozlenen
gelisimsel 6zellikleri fiziksel, duygusal, cinsel ve sosyal olmak iizere dort temel kategori altinda
incelenmistir. Gelisimsel 6zellikler temasina iliskin olarak frekanslara yer verilmemistir. Cilinkii
katilimcilarin tiimii her bir gelisim alani ile ilgili goriis belirmistir.

Ozel Yasam Temasi

Ergenlik doneminde engelli cocugu olan annelerin ¢ocuklarinin bu déneminde
yasadiklar1 probleme iliskin 6zelyasamlarina dair 6zel yasam problemleri ve sosyallesme olmak
tizere iki temel kategori olusturulmustur.
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Tablo 1. Gelisimsel 6zellikler temasina ait kategoriler ve 6rnek gériisler

Kategori ad1 Ornek goriis

Fiziksel “Nasil normal bir insan degisiklikler yasarsa kizimda da dyle fiziksel degisiklikler oldu bir
farklilik olmadi” (K4)
“Fiziksel olarak killanmalar basladi. Cok fazla bir degisiklik olmadi. Yavas yavas giriyor
tlylendigini biliyor” (K11)5

Duygusal “Evlenmeyi ¢ok diisiiniiyor. Gen¢ bayan 6gretmenlerinden hoslaniyor. Bayanlara kars ilgisi arttu.
Cevresindeki giizel kizlara ilgi gosteriyor onlarin dediklerini yapiyor” (K8)
“Hir¢inlik var. Dedigini yapmadigimizda ¢ok fena. Kendi istedikleri yapilmayinca hirgin.
Biiytidiikge daha ¢ok hir¢inlasiyor” (K10)

Cinsel “Onun ergenlige girdigini banyosundan anladim. Tuvalete banyoya girdigi zaman beni almiyor
hemen de ¢ikmiyor. Bazen banyoya giriyor kapiy kilitliyor. Herkesin i¢cinde yapmiyor Allahtan.
Banyoda mastiirbasyon yapiyor birkag¢ kez yakaladim.”(K6)

Sosyal “Arkadas edinmek istiyor eskiden ben yeterdim ona ama artik yetmiyorum sanirim baska

arkadaslar istiyor.” (K3)
“Arkadaslar1 pek yok ortamda. Okula falan gittiginde ancak oluyor. Evde de zaten en iyi arkadasi
benim.” (K11)

Tablo 2. Kisisel yasam temasina ait kategoriler ve drnek gértisler

Kategori ad1

Ornek goriis

Ozel yasam
problemleri

(%86.7)

“Simdi bizim ¢ocuklarimiz normal ¢ocuklarinkinden iki kat daha fazla sorun yasiyor. Ergenlige
girdi gireli hi¢ dinlemez oldu beni. Benim psikolojim ondan fazla bozuk ne yapacagimi
bilmiyorum. Benim ruh halim yaninda dura dura daha kétii oldu.” (K6)

“Benim hayatim su anda s6z konusu olamaz ¢ilinkii hep oglumu diisiinmek zorundayim. Hayat
ergenlige girdikten sonra daha zorlasti. ilgi istiyor istekleri artti. Temizlik zorlasti mesela.
Benim hayatim yok ki kendime ait” (K8)

“Onu hi¢ diistinmedim 6zel hayatim yok zaten hep onun iizerindeyim. Sosyal hayatimiz falan
yok ben de ona bagimliyim. Bazen psikolojim bozuluyor delirecek gibi oluyorum” (K11)

Sosyallesme

(%13.3)

“Hayatim o ergenlige girdiginden bu yana kolaylasti. Eskiden hi¢ 6zel hayatim yoktu. Simdi en
azindan onu eve birakip konu komsuya gidebiliyorum” (K2)

“Kiiciikken daha zordu biytdiikkce olgunlasiyor anliyor. Eskiden onu yalmz birakip
gidemezdim. Simdi birakip komsuya gidebiliyorum.” (K13)

Sosyal Cevre Temasi

Ergenlik déneminde cocugu olan annelerin sosyal cevreleri ile yasadiklar1 problemler ve
aldiklarn tepkiler sozel, gorsel, olumlu ve davranissal tepkiler olmak tlizere dort kategoride
incelenmistir. Sosyal cevre temasi, ayrica annelerin aldiklar1 tepkilere karsi hissettigi duygular
da ayr1 bir kategoride incelenmis ve bu kategori kendi icinde iiziintii, kaygi, rahatsizlik ve utang
olmak tizere alt kategorilerde ele alinmistir.

Tablo 3. Sosyal cevre temasina ait kategoriler ve érnek gériisler

Kategori ad1 Ornek goriis

Sozel tepkiler “Onlar soyledik¢e benim zoruma gidiyor. Mesela sen oziirliisiin diyorlar anne ben

(%20) oziirli miiyiim diyor. Bende yok oglum diyorum. Ergenlige girince daha ¢ok anlamaya
basladi.” (K5)

Gorsel tepkiler “Sokaga c¢iktik mi digerleri sdyle bir bakar. Yolda gordiikleri zaman garip garip

(%40) bakiyorlar.” (K4)

Olumlu tepkiler “Komsular falan rahatsiz olmaz oglumdan. Severler hele biiyiidiik¢e laftan anlar oldu.

(%20) Cevremdekiler de onu normal bir ¢ocuk gibi goriirler” (K13)

Davranigsal tepkiler “Benim ¢ocugum o6ziirli diye akrabalar evime bile gelmezler. Bende istemem zaten

(%20) geldikleri zaman giilerler dalga gecerler yakaladim birkag kez yegenimi.” (K7)
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Tablo 4. Sosyal cevre temasi (Alinan tepkilere yénelik duygular)’a ait alt-kategoriler ve érnek gériisler

Kategori ad1 Ornek goriis

Uziintii (%60) “Yolda gordiikleri zaman garip garip bakiyorlar ¢ok {izliliyorum. Utanmam tabi
Allah’in verdigi ama tiziiliiyorum onlar boyle bakinca” (K4)

Kaygi (%20) “Laf isitir miyim diye kaygilaniyorum tedirgin oluyorum.”(K7)

Rahatsizlik (%6.7) Benden tutunarak yiiriiyor bazen bakiyorlar o biraz rahatsiz ediyor. Neden
bakiyorsunuz ne bakiyorsunuz demek geliyor icimden” (K9)

Utang¢ (%13.3) “Tanidigimizin yanina gittik mi rezil eder insani. Markete bile gitmeyiz ele giine
¢cikartamam utanirim bazen” (K12)

Ergene yonelik tutumlar/éneriler Temasi

Annelere bu tema dogrultusunda ergenlik déneminde engelli ¢ocugu olan bireylere
yonelik oneriler ve ergene tutumlarin nasil olmasi gerektigi sorulmus ve bu tema, ilgi, egitim,
¢ocugu bilgilendirme ve sosyallestirme olmak tlizere dort kategoride incelenmistir.

Tablo 5. Ergene yénelik tutumlar/oneriler Temasina ait kategoriler ve érnek gériisler

Kategori ad1 Ornek goriis

Iigi (%60) “Aileler ilgilensin. Konusmazsan hele ergenlik doénemine bir sey
égrenemezsin. Stirekli hareketli cocuklar bunlar. Ilgi lazim normalinden daha
cok ilgi.” (K13)

Ergeni bilgilendirme “Cocuga her seyi anlatmalilar. Onun diliyle anlatmalilar. Ciinkii ergenlige

girince baz1 degisimlerden korkabiliyorlar. Bilgilendirmek lazim ¢ocugu.”
(%13.3) (K15)

Egitim (%20) “Egitim versinler. Ozel egitim merkezlerine géndersinler. Daha yararh oluyor
hele biiyiidiikce. Onun i¢in biraz kendi hayatlarindan vazgecip c¢ocuga
odaklanacaksin. Okulda ilgilenecekler.” (K8)

Sosyallestirme (%6.6)  “Cocuklarin1  sosyallestirsinler. Parka yiizmeye goétiirsiinler. Ben
gotiiriiyorum. Daha iyi oluyor” (K11)

TARTISMA ve SONUC

Bu arastirmada engelli bir ergen c¢ocugu olan annelerin ¢ocuklarinin bu déneminde
yasadiklar1 problemler onlar1 goriisleri dogrultusunda ele alinmistir. Elde edilen verilere gore
gelisimsel ozellikler, kisisel yasam, sosyal cevre ve ergene yonelik tutumlar/éneriler seklinde
dort tema olusturulmustur.

Gelisimsel o©zellikler temasi cergevesinde incelendiginde engelli ergenlerin, fiziksel,
duygusal, cinsel ve sosyal alanlarda yasadiklari problemler annelerinin goriislerine gore diger
ergenlerle benzerlik gostermektedir. Erermis, Kose, Bildik, Ozbaran ve Aydin (2016) Asperger
sendromuna sahip ergenlerle yaptiklari olgu ¢alismasinda bu dénemde ergenlerin bu donemde
sosyal uyum ve ruhsal sorunlar ile siddet davranisinin arttig1 sonucuna ulasmislardir. Arastirma
bulgularina benzer sekilde Tekinarslan ve Eratay (2013) zihinsel engelli cocuklarin aileleri ile
yuriittiikleri nitel ¢alismada zihinsel yetersizligi olan cocuklarin ergenlik donemine gecisle
birlikte bedenlerinde belirgin degisimler yasadiklarin1 ve saldirgan davranislarin arttigi
sonucuna ulasmislardir. Ayrica zihinsel yetersizligi olan erkek ergenlerin daha c¢ok
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mastiirbasyon davranislar1 gosterdikleri, karsi cinse yonelmenin arttigl belirtilmistir. Bu
sonuglar arastirma bulgular ile benzerlik gostermektedir. Bu arastirmada da benzer olarak
anneler ergenlik déneminde ¢ocuklarinda bedensel degisimlerin arttigini, erkek ¢ocuklarinin
karsi cinse daha ilgili oldugunu ve cinsel olarak mastilirbasyon davranisi sergilediklerini ortaya
koymustur.

Kisisel yasam temasi incelendiginde ise annelerin kisisel yasamlarinda en ¢ok yasadiklari
problemler 6zel yasamlarina yonelik olup ¢ogunlukla psikolojik problemler yasamaktadirlar.
Bunun yani sira annelerin bir kismi da ¢ocuklari ergenlige girdikten sonra kendi yasamlarinda
daha kolay sosyallesebildiklerini ve rahat hareket edebildiklerini ifade etmektedir. Alan yazin
incelendiginde engelli ¢cocuga sahip ailelerin depresyon (Breslau, Staruch ve Mortimer, 1982;
Glidden ve Schoolcraft, 2001; Ollson ve Hwang, 2001), tiikenmislik (Duygun ve Sezgin, 2003) ve
stres (Uguz vd. 2004; Weiss, 2002) diizeyinin yliksek oldugunu ortaya koyan calismalar
mevcuttur. Bek (2006) otistik cocuga sahip ailelerin normal ¢ocuga sahip ailelerden daha fazla
sosyal destege ihtiyaci olduklarini ve daha distan denetimli olduklar1 sonucuna ulasmistir.
Arastirmaya katilan annelerin biliylik bir kismi 6zel hayatlarinin olmadigini, psikolojik
problemler yasadiklarini ve sosyallesemediklerini ifade ederken, kii¢tik bir kismi ise cocugunun
biiylimesi ve ergenlige girmesi ile birlikte kendilerine daha fazla zaman ayirabildiklerini
belirtmislerdir.

Engelli ergene sahip annelerin sosyal ¢evreden aldiklar: tepkiler cogunlukla gorsel tepkiler
ve bakislar seklindedir. Bununla birlikte, ¢evreden sozel ve davranissal tepkiler ile olumlu
tepkiler aldigin1 ifade eden anneler de calismada yer almaktadir. Annelerin bu tepkiler
karsisinda yasadiklar1 duygular tiziintii, kaygi, rahatsizlik ve utan¢ duyma seklinde kategorize
edilmistir. Anneler, bu tepkiler karsisinda en ¢ok iizlintli yasadiklarini ifade etmistir. Karadag
(2009) zihinsel ve bedensel engele sahip ¢ocuklarin annelerinin yasadiklar: problemleri ortaya
koydugu arastirmasinda annelerin neredeyse yarisina yakininin toplumun bakis acisindan
rahatsiz oldugunu ortaya koymustur. Ayrica anneler cevreleriyle iletisim kurmakta sikinti
yasamakla birlikte engel dolasiyla sucluluk duygusu yasadiklarini ifade etmislerdir. Top (2009)
engellilere yonelik yaptig1 arastirmada ailelerin ¢ocuklarina karsi ¢evrenin anlayish olmadigini
ve kendilerini boylece dis diinyadaki sorunlarini ortaya koymustur. Bunun yani1 sira Mese
(2013) engelli cocuklarin anneleri ile yaptig1 nitel arastirmada annelerin cevrelerinden gelen
olumsuz tutum ve davranislardan etkilendigini, cevrenin ¢ocuga olumsuz tutumunun annenin de
cocuga olan tutumunu etkiledigini ortaya koymustur. Ozsenol ve digerleri (2003) ise engelli
cocuga sahip ailelerin aile islevlerini degerlendirdigi arastirmada annelerin ¢ocugun engelinden
dolay1 kendini su¢lama egiliminde oldugunu ortaya koyarak cevrenin olumsuz tepkilerinden
korkan ailenin ¢ocugun engelini ¢evreden saklama yoluna gidebilecegini ifade etmistir. Bu
calismalar arastirma sonuclarina benzer nitelikler gostermektedir. Annelerin en ¢ok yasadiklari
duygular ele alindiginda ise; Top (2009) otistik cocuga sahip ailelerin yasadiklarini sorunlari
nitel arastirma yontemi ile ortaya koyarak ailelerin en ¢ok yasadiklar1 duygunun iiziintii
oldugunu bunu hayal kiriklig1 ve korkunun takip ettigini belirtmistir.

Engelli ¢ocuga sahip annelerin biiyiik bir kismi ergenle ilgilenmek gerektigini ortaya
koymaktadir. Bunun yani sira annelere gore ergene yonelik tutumlar ergeni bilgilendirme,
egitim ve sosyallestirme olmalidir. Literatiirde yapilan arastirmalar incelendiginde engelli
cocuga sahip ailelerin bilgi edinme (Akcamete ve Kargin, 1996; Ozen, Colak ve Acar, 2002) ve
sosyal destek (Duygun ve Sezgin, 2003; Ersoy ve Ciiriik, 2009) ihtiyacinin oldukeca fazla oldugu
goriilmektedir. Bu arastirmada da anneler ergenleri gelisimsel donemle ilgili bilgilendirmek
gerektigini ortaya koymustur. Ailelerin bu anlamda gelisim ve ergenlik donemi ile ilgili bilgi
sahibi olmalar1 ve c¢evrelerinden destek gormeleri onlarin hem engelli hem de ergen olan
cocuklarinin yasadiklar1 problemler ile daha saglikhi sekilde basa cikabilecekleri sonucu
cikartilabilir. Bununla birlikte Er, Girgin-Biiylikbayraktar ve Kesici (2016) o6zel egitim
O0gretmenleri ile yaptiklari nitel arastirmada zihinsel engellilere yo6nelik cinsel egitim
programlarinin psikososyal gelisimde 6nemini ortaya koymuslardir. Ayrica Cigerli, Topsever,
Alvur ve Gorpelioglu (2014) engelli ¢cocugu olan ailelerde sosyal destegin 6nemli bir kaynak
olduguna isaret etmektedir. Bu da arastirma sonuglarinin 6zellikle ¢evreden sosyal destek
saglayan ailelerden elde edilen verilerle benzerlik gostermektedir.
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Bu arastirma, 6zel egitim merkezine devam eden zihinsel, isitme ya da gérme engel
tlirlerinden bir ya da birkagina sahip ergenlik donemindeki bireylerin anneleri ile sinirhidir. Bu
arastirma nitel arastirmanin bir tiirii olan fenomenolojik desenle sinirhdir. Gelecek
arastirmalara yonelik olarak farkli engel tiirlerine sahip ergenlerin annelerinin yasadiklari
problemler karsilastirmali olarak incelenebilir. Boylelikle farkli engel tiiriine sahip ergenlerin
annelerin problemlerinin engel tiirtine gore farklilasip farklilasmadig1 daha net sekilde ortaya
konulabilir. Boylelikle farkl engel tiiriine sahip ergenlerin yasadiklar1 problemlerin farklilik ya
da benzerlikleri ortaya konulabilir. Arastirmada sosyal destek 6nemli bir bulgu olarak ortaya
cikmaktadir. Bu donemdeki engelli ergenlerin ailelerine yonelik grupla ya da bireysel psikolojik
danmismanhk saglanabilir. Bilgilendirmeye yonelik hizmetler arttirilabilir. Onleyici rehberlik
calismalan yapilabilir. Ayrica bu arastirmada annelerin engelli cocuk egitimine ve bakimina
babalardan daha fazla katihm gosterdikleri ve bir ¢ok problem yasadiklar1 ortaya konulmustur.
Engellilerin egitiminde ve bakiminda baba katilimina da agirlik veren aktivite ve etkinliklere yer
verilmelidir.
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